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Liebe Freunde des Berliner Leberring

2022 ist ein besonderes Jahr flr unseren
Verein: Der Berliner Leberring e.V. kann
sein 25-jahriges Bestehen feiern. Wir
hoffen sehr darauf, dass die
pandemische Lage entsprechende
Veranstaltungen zulasst und freuen uns
auf ein Wiedersehen mit vielen, die uns
in den vergangenen 25 Jahren begleitet
und unterstitzt haben.

Die beiden letzten Jahre waren auch fir
uns nicht einfach. Wegen der Corona-
Beschrankungen konnten wir die meisten
unserer Angebote nicht in gewohnter
Weise fortfihren. Auf Gruppentreffen in
unseren Rdumen haben wir auch im Jahr
2021 verzichtet, um eventuelle
Ansteckungen zu vermeiden. GroBere
Veranstaltungen oder Vortrage waren
ebenfalls nicht mdglich. Einzige
Ausnahme war ein Arzt-Patienten-
Seminar zu Lebererkrankungen und
hepatischer Porphyrie im Herbst am
Charité Campus Klinikum Virchow. Wir
haben uns sehr gefreut, dass Prof. Tacke
und seine Kollegen und Kolleginnen dies
ermadglicht haben.

Der Kontakt zu unseren Mitgliedern
sowie zu Ratsuchenden fand auch im
vergangenen Jahr in erster Linie auf
technischen Wegen statt.

Neben einzelnen Beratungsterminen bei
uns im BlUro haben wir Fragen vor allem
am Telefon oder per Mail beantwortet.
Auch Uber Facebook haben sich einige
Kontakte entwickelt. Gemeinsam mit
Prof. Stélzel und seinem Team in
Chemnitz konnten wir 2021 eine Online-
Informations-Veranstaltung zum Thema
Porphyrie anbieten.

2022 mochten wir gern einiges
nachholen, was im vergangenen Jahr
leider ausfallen musste: Wir planen
Vortrage, Arzt-Patienten-Seminare,
Treffen flir unsere Mitglieder und wieder
ein groBes Porphyrie-Symposium. Nicht
zuletzt setzen wir darauf, dass
Betroffene und Interessierte sich wieder
personlich bei den Gruppentreffen
austauschen kénnen. Zur Sicherheit
stocken wir aber auch unsere technische
Ausristung flir Online-Veranstaltungen
weiter auf.

Wir freuen uns auf ein interessantes
Jubildumsjahr mit vielen Kontakten!

Ihre

Caline o Mejw

Sabine von Wegerer
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Es gibt eine ganze Reihe von
Erkrankungen, die von den betroffenen
Menschen als sehr bedrohlich empfunden
werden. Die verschiedenen Lebererkran-

kungen gehéren dazu. Nach der
medizinischen Aufklarung durch den
behandelnden Arzt finden viele

Betroffene den Weg zu uns, weil sie
dartiber hinaus gehende Informationen
und Unterstltzung suchen.

Der Berliner Leberring e.V. ist so
aufgestellt, dass er mit seinem
Beraterteam und den anderen ehren-
amtlichen  Mitarbeitern den  hohen
Beratungsbedarf der Erkrankten
befriedigen kann. Der Berliner Leberring
e.V. stellt somit ein Bindeglied zwischen
der Medizin und dem Patienten dar und
erfillt insofern die gewlinschte und
erforderliche Erganzung im engen
Gesundheitssystem. Die Teilnahme von
Familienangehdérigen an der Beratung
wird von uns ausdricklich beflirwortet.
Unsere Beratungen werden von
Betroffenen und Angehérigen aus Berlin
und Brandenburg, und immer mehr auch

Beratungen in Zahlen

Beratungsart

59%

personlich 4%
m telefonisch 59%
M per E-Mail 26%

M (Online-) Veranstal-
tungen 11%
26%

2020 fanden insgesamt 91 Beratungen statt.

aus den umliegenden Bundeslandern in
Anspruch genommen.

Durch die verstarkten Aktivitaten des
Berliner Leberring e.V. auf dem Gebiet
der Porphyrie ist hier eine deutliche
Zunahme des Bedarfs zu verzeichnen.
Die Beratungen finden in direkten
Gesprachen sowie telefonisch und in
verschiedenen Gruppen statt. Bedingt
durch die Corona-Pandemie gab es 2021
hauptsachlich telefonische Beratungen.
Es gibt auch Mdoglichkeiten fir eine
fremdsprachliche Beratung.

Das Beratungsspektrum umfasst:

- Chronische Virushepatitiden B, C, E

- Autoimmunhepatitis

- Primar Biliare Cholangitis (PBC),
Primar Sklerosierende Cholangitis
(PSC)

- Leberzysten

- Leberkrebs

- Leberzirrhose

- Fettleber/Nash

- Porphyrie

W Hepatitis C 19%

28%

B Hepatitis B 3%

Hepatitis E 8%
B Autoimmun
17%
M Fettleber 21%
m Porphyrie 28%

Andere 4%

Beratungsgrund
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Neben der Einzelberatung konzentriert sich das Hauptaugenmerk des Berliner Leberring e.V. auf die
Gesprachsgruppen. Hier werden die meisten Ratsuchenden erreicht. Sie haben hier Gelegenheit zum
Informations- und Erfahrungsaustausch.
Die Arbeit in den Gesprachsgruppen hat sich im Berichtszeitraum Corona-bedingt auf ein Minimum
reduziert. Die wichtigsten Gesprdachsgruppen wurden, zwar eingeschrankt, aber im Wesentlichen
telefonisch mit groBem Zeitaufwand aufrecht erhalten.

Hepatitis

Berliner Leberring e.V.

Hilfe fiir Leb seit 1997

Beratungsstelle fiir
Betroffene mit Hepatitis
und hepatischer Porphyrie

c/o Charité
Campus Benjamin Franklin
Haus III, 1. OG rechts
Klingsorstrabe 107

12203 Berlin-Steglitz

Sprechzeiten:
Di. und Do. von 13.00 bis 17.00 Uhr

Telefon: 030/83226775
Telefax: 030/74924407

Porphyrie

Berliner Leberring e.V.
e seit 1557

Hilfe fir Leberkranke seit

Porphyrie

Berliner Leberring e.V.

Beratungsstelle fir Betroffene
titis und hepatischer Porphyrie

Autoimmune
Hepatitis

Berliner Leberring e.V.
Autoimmune
Leber-

Erkrankungen

Berliner Leberring e.V.

Die gemeinsame Basis der Rat-
suchenden ist eine Erkrankung der
Leber. Die verschiedenen Leber-
krankheiten = haben  unterschiedliche
Ursachen und Auswirkungen. Manche
Erkrankung wird nur zufallig entdeckt,
andere  Betroffene haben leichte
Beschwerden, aber es kann auch zu
lebensbedrohlichen Zustdanden kommen.
Genauso wichtig wie es ist, den Grund
einer Lebererkrankung mit medi-
zinischer Hilfe herauszufinden, ist es,
sich auf diese Vielfalt einzustellen, um
auf den individuellen Beratungsbedarf
jedes Einzelnen eingehen zu kénnen.
Deshalb bietet der BerlinerLeberring e.V.

unterschiedliche Gesprachsgruppen an.
In allen Gruppen ist den Teilnehmern der
Erfahrungsaustausch zum Umgang mit
der jeweiligen Erkrankung besonders
wichtig.

Im Einzelnen treffen sich bei uns
Menschen zu den Themen:

Hepatitis B

Hepatitis C

Hepatitis E

Autoimmune Hepatitis und
Primar Biliare Cholangitis
Leberzirrhose

Leberzysten

Fettleber

Eltern betroffener Kinder
Porphyrie

PuwNnr

VN W

Bei der akuten hepatischen Porphyrie
(AHP) handelt es sich um eine seltene
genetische Erkrankung.

Beratungen auf diesem Gebiet nehmen
fur den Berliner Leberring e.V. immer
mehr an Bedeutung zu.

Betroffene aus Berlin sowie aus dem
Umland und dem gesamten
Bundesgebiet finden den Weg zu uns.

Als Erganzung zu einzelnen telefonischen
Beratungen fand im Mai 2021 das 2.
Patienten-Porphynar statt. Die Online-
Veranstaltung wurde gemeinsam mit
dem Porphyriezentrum am Klinikum
Chemnitz unter Leitung von Prof. Stélzel
angeboten.

Die Autoimmunen Lebererkrankungen -
Autoimmune Hepatitis, Primar biliare
Cholangitis und Primar sklerosierende
Cholangitis — gehéren zu den seltenen
Erkrankungen.

Allen gemeinsam ist, dass das
Immunsystem sich gegen Zellen des
eigenen Korpers (das Lebergewebe bzw.
die Gallengange in der Leber) richtet.

Wir haben Informationen zu den
autoimmunen Lebererkrankungen in

einem Flyer zusammengestellt. Die
Gesprachsgruppe flr Betroffene konnten
wir 2021 leider nicht anbieten, aber wir
haben Fragen per Telefon, E-Mail und
Facebook beantwortet. Im Sommer
waren auch personliche Beratungen (mit
Maske und Abstand) maéglich.

Im Oktober informierten Prof. Tacke und
sein Team bei einer Veranstaltung an der
Charité, Campus Virchow-Klinikum Uber
autoimmune Lebererkrankungen.
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Veranstaltungen

Veranstaltungs-
angebote

Das Veranstaltungsprogramm des Berliner Leberring e.V. war durch die Corona-
Pandemie auch im vergangenen Jahr 2021 sehr eingeschrankt.

Die Auswahl der Veranstaltungen des Vereins orientiert sich zum einen wesentlich an
den Themen, die von Ratsuchenden in den Beratungsgesprachen angefragt werden
und zum anderen an den Riickmeldungen, die wir von Mitgliedern, Gasten und
Interessierten bei verschiedenen Veranstaltungen erhalten haben.

Eine Veranstaltung werten wir als erfolgreich, wenn die Teilnehmer ausreichend
Moglichkeit fiir Nachfragen haben sowie auch die Gelegenheit, personliche Fragen zu
stellen — eventuell auch im Einzelgesprach vor oder nach Vortragen. Wichtig ist flr
uns die Auswertung der Rickmeldebdgen, damit wir Veranstaltungen noch besser an
den Bedlrfnissen der Teilnehmer ausrichten kénnen

Da wir 2021 selbst leider keine Veranstaltungen anbieten konnten, haben wir gern
Angebote angenommen, im Rahmen von Veranstaltungen anderer Organisationen
und Einrichtungen (ber unsere Arbeit zu informieren und die Sicht von betroffenen
Patienten zu vertreten. Zum Beispiel beim 2. Patienten-Porphynar gemeinsam mit
dem Porphyriezentrum am Klinikum Chemnitz.

Des Weiteren nehmen die ehrenamtlichen Mitarbeiter an Fortbildungen teil und
wirken sowohl aktiv im Arbeitskreis Selbsthilfe (SEKIS) wie im Arbeitskreis der
Bundesérztekammer (BAK) mit. AuBerdem werden regelm&Big Symposien,
Fachkonferenzen, Foren, Pressekonferenzen, Vortrage und andere Veranstaltungen
besucht.

Veranstaltungen in Zahlen

M Eigene Veranstaltungen 1

M Beteiligung an Veranst. 4
Arbeitskreis Selbsthilfe SEKIS 5

B Arbeitskreis BAK 1

W Sonstiges 1

Die Gesamtzahl aller oben aufgefiihrten eigenen Veranstaltungen und Beteiligungen des
Berliner Leberring e.V. im Jahr 2021 belduft sich somit auf 12.
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Veranstaltungen konkret

2.Patienten-
porphynar

Fachforum
Gesundheit

2. Patienten-Porphynar Porphyrie und Erndhrung

J’ Prof. Dr. med

1. Vorstellung und Aktuelles vom Berliner Leberring e.V. ‘ E",‘fh :‘O'Ze‘
: 7 e eiter des
Sabine von Wegerer (vorsitzende) ? Bormbsiasbiiiine

2. Ernahrung und Porphyrie - wo liegt die Verbindung?
Dr. llja Kubisch (oberarzt, Facharzt fiir Innere Medizin/Gastroenterologie)

3. Ermndhrungsberatung bei Porphyrien
Jaqueline Uhle (Emahrungswi haftlerin)

4. COVID - 19, Impfung und Porphyrie -
ein aktueller Uberblick
Nils Wohmann (Oberam Facharzt fgr Imgrg Medizin/Gastroenterologie

he

5. Fragen und Antworten

Prof. Dr. med. St6lzel (Leiter des sachsischen Porphy trums,
Facharzt fur Innere Medizin/Gastroenterologie)

KLINIKUM CHEMNITZ

" gGmbH
Sachsisches . /,_,4: Berfiner Leberning V. _ =i U it i e o
Porphyriezentrum [P b \Q_~ aZ Alnylam

A e L O D9 Ly 1 O
www.klinikumchemnitz.de

Der Berliner Leberring e.V. und Prof. Stélzel vom Porphyriezentrum am Klinikum
Chemnitz luden am 27.05.2021 zur zweiten Online-Informationsveranstaltung ein.
Es gab umfassende Informationen zum Thema Porphyrie und Erndhrung.
AuBerdem wurde Uber die Covid-19-Impfung bei einer Porphyrie-Erkrankung
informiert.

TAGE%‘;gIEGEL

Am 25. Februar 2021 veranstaltete der Tagesspiegel ein Fachforum Gesundheit
zum Thema ,Zukunftsperspektiven fiir Seltene Erkrankungen®. Auch diese
Veranstaltung fand als Online-Event statt. Gezeigt wurde unter anderem ein
Statement von Nicole WeiB, Porphyrie-Patientin und Mitglied beim Berliner
Leberring e.V.
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Veranstaltungen konkret

Patienteninforma-
tionstag

Herbstkaffee

Berliner Leberring e.V.

Hilfe fiir Leberkranke seit 1997

Einladung

zum
Herbstkaffee

Bei uns im Gruppenraum

an
Dienstag, 19.10.2021
15:00 — 17:00 Uhr

Wir freuen uns, dass wir
endlich wieder zu einer
~Live-Veranstaltung"
einladen konnten. Die
Charité, Campus Virchow
und der Berliner Leberring
e.V. veranstalteten einen
gemeinsamen Patienten-
informationstag. Prof.
Tacke und Sabine von
Wegerer begriBten die
Teilnehmer der
Veranstaltung

Zum einen ging es um die
autoimmunen
Lebererkrankungen (d.h.
Autoimmunhepatitis [AIH],
Primar biliare Cholangitis
[PBC] und Primar
sklerosierende Cholangitis
[PSC]).

Zum anderen um die
schwierige Diagnose der
seltenen Stoffwechsel-
erkrankung Porphyrie und
die Behandlungs-
maoglichkeiten der
Krankheit.

Angebot an unsere
Mitglieder zu einem
gemeinsamen
zwanglosen Treffen,
naturlich unter
Einhaltung der Corona-
VorsichtsmaBnahmen.

[fermin:
Samstag, 23.10.2021, 09:30 bis 12:30 Uhr

Ort:

Charité - Universitatsmedizin Berlin
Campus Virchow-Klinikum {CVK)
Augustenburger Platz 1

13353 Berlin

Auf dem Campusgelande:
Mittelallee 10, Horsaal (HS) 6, EG

Anfahrt:

In Zusammenarbeit mit dem

Berliner Leberring e.V. _

und mit freundlicher Unterstiitzung von

Alnylam und Intercept

2 Alnylam Intercept

sponsoring
Alnylam (3.500 €) - administrative Kosten, Referentenhonorare
intercept (2.500 €) - Raummiete, Layout-/Druckkosten,
Referentenhonorare

(chARITE

CAMPUS VIRCHOW-KLINIKUM
MEDIZINISCHE KLINIK MIT SCHWERPUNKT
HEPATOLOGIE UND GASTROENTEROLOGIE

DIREKTOR: PROF. DR. F. TACKE

Patienteninformationstag

zum Thema

Seltene Erkrankungen in der
Gastroenterologie: Porphyrie,
autoimmune und cholestatische
Lebererkrankungen

Samstag, 23. Oktober 2021
09:30 - 12:30 Uhr

Campus Virchow-Klinikum
Mittelallee 10, Hérsaal 6
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Veranstaltungen konkret

Selbsthilfe-
Fachschulung

Ende November 2021 war in Berlin eine dreitédgige Selbsthilfe-Fachschulung zu
Lebererkrankungen geplant. Auch hier musste umdisponiert werden: Am 26. und
27. November wurden Online-Vortrage angeboten. AuBerdem gab es die Mdglichkeit,
Fragen zu stellen. Es entwickelte sich ein reger Austausch. Vertreter von
Selbsthilfegruppen aus ganz Deutschland nutzten die von der Deutschen Leberhilfe
gemeinsam mit dem Berliner Leberring e.V. organisierte Online-Veranstaltung.

Willkommen bei der

" s%."  Selbsthilfe-Fachschulung der [E}#[E]
Deutschen Leberhilfe e.V.
o (online) Of*

26. und 27. November 2021

Wir danken unseren Sponsoren:

Hauptsponsoren: Gilead Sciences GmbH Deutschland, AbbVie Deutschland GmbH & Co. KG. Sponsoren: Albireo Pharma Inc., Alexion Pharma
Germany GmbH, Boehringer Ingelheim Pharma GmbH & Co. KG, Bristol-Myers Squibb GmbH & Co. KGaA, Dr. Falk Pharma GmbH, Eiger
Biopharmaceuticals Inc., F. Hoffmann-La Roche Lt, GlaxoSmithKline GmbH & Co. KG, Intercept Pharma Deutschland GmbHGmbH, Merz Pharma-
ceuticals GmbH, MSD Sharp & Dohme GmbH, MYR GmbH, Pfizer Deutschland GmbH, Ipsen Pharma GmbH, Janssen-Cilag d., Sequana Medical NV
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Arbeitsschwerpunkte

Aktivitaten 2021 Ausgehend von der DePorED-Studie (detect Porphyria in Emergency Departments
- Erkennung von Porphyrie in Notaufnahmen, 2020) hat sich eine Gruppe von
Spezialisten zum Deutschen Porphyrie-Konsortium zusammengefunden. Sabine von
Wegerer nimmt regelmaBig an den Online-Treffen der Gruppe teil.

AuBerdem ist in dem Konsortium das Vorhaben entstanden, eine Leitlinie fir die
Diagnose und Therapie von Porphyrie-Erkrankungen zu entwickeln. Auch hier ist
Sabine von Wegerer beteiligt.

Es ist geplant, auch in Chemnitz in Zusammenarbeit mit Prof. Ulrich Stélzel eine
Gesprachsgruppe flr Porphyrie-Betroffene anzubieten.

Seit einer Veranstaltung zum Thema seltene Erkrankungen 2020 haben wir einen
guten Kontakt zu Prof. Stephan vom Dahl, Oberarzt der Klinik fir
Gastroenterologie, Hepatologie und Infektiologie der Heinrich-Heine-Universitat
Dusseldorf. Im vergangenen Jahr entstand der Entschluss, gemeinsam eine in
Dusseldorf angesiedelte Gruppe flir Porphyrie-Betroffene zu griinden. Dies soll
umgesetzt werden, wenn wieder Prasenz-Veranstaltungen moglich sind.

Zum Thema Porphyrie haben wir inzwischen auch einen guten Kontakt nach
Osterreich. Dr. Cornelia Dechant vom Selbsthilfeverein fiir Betroffene mit EPP
(Erythropoetische Protoporphyrie) hat uns flir gemeinsame Aktivitdaten angefragt.

Der Berliner Leberring e.V. ist jetzt Mitglied des GPAC (Global Porphyria Advocacy
Coalition) und auf der Webseite der Organisation als Ansprechpartner in
Deutschland genannt.

Ebenso sind wir mit der American Porphyria Foundation in Kontakt.

Der Berliner Leberring e.V. wurde auf der Webseite des Europdischen
Referenznetzwerks flr seltene Lebererkrankungen — ERN Rare Liver - (www.rare-
liver.eu) in die Liste der Patientenorganisationen aufgenommen.

Zum , Tag der hepatischen Porphyrie, 29.11.2021" haben wir eine Telefon-Beratung
angeboten, die auch gut genutzt wurde.

Projekte

Notfall-Pass Uns erreichten zahlreiche Anfragen nach einem Notfall-Pass flir Betroffene mit
Nosiaume hepatischer Porphyrie. Wir haben einen neuen Pass entworfen, und nach letzten
+ Abstimmungen mit Porphyrie-Spezialisten kann der Pass voraussichtlich von April
; e - an bei uns angefordert werden.

£
-



http://www.rare-liver.eu/
http://www.rare-liver.eu/
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www.berliner-leberring.de

ist die Homepage des Vereins. Hier finden Interessierte alle Termine rund um den
Berliner Leberring e.V., aktuelles Informationsmaterial und das News-Archiv. Es gibt
Hinweise auf aktuelle Veranstaltungen sowie ein Feedback mit wichtigen Erkenntnissen
dieser Veranstaltungen.

Alle Gesprachsgruppen einschlieBlich der Termine sind aufgefihrt.

Darlber hinaus gibt es den passwortgeschiitzten Bereich, der unseren Mitgliedern fir
interne Informationen zuganglich ist.

Im Berichtsjahr 2021 erlangte die Internetseite des Berliner Leberring e.V. insofern
besondere Bedeutung, dass viele Veranstaltungen, Konferenzen und die obligatorische
Mitgliederversammlung digital durchgefiihrt werden konnten.

www.porphyrie-leberring.de

ist die Internetseite des Berliner Leberring e.V. fir Porphyrie

https://forum.porphyrie-leberring.de

ist die Internetseite des Porphyrie-Forums.
Sie wird von Betroffenen genutzt, um sich lber diese seltene Krankheit auszutauschen
bzw. spezifische Antworten von Beratern des Berliner Leberring e.V. zu erhalten.

Soziale Netzwerke

Auf Facebook:

Berliner Leberring e.V.

Porphyrie-Berlin

Auf Skype:

berliner-leberring

QR - Code

Berliner Leberring e. V.

QR - Code
Porphyrie-Berlin



http://www.berliner-leberring.de/
http://www.porphyrie-leberring.de/
https://forum.porphyrie-leberring.de/
http://www.porphyrie-leberring.de/
http://www.porphyrie-leberring.de/
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Medienangebote

Imagefilm Der Imagefilm gibt Eindricke aus den Arbeitsbereichen des Berliner Leberring e.V.
des Berliner wieder und steht auf der Homepage zum Abruf bereit. Er bietet Einblicke in den
Arbeitsalltag und informiert tber unsere Handlungsschwerpunkte.

Leberring e.V.

E'(l)rr';hyrie_ Der Film des letzten Porphyrie-Symposiums zeigt Auszliige aus den Vortragen und
Symposium vermittelt einen Eindruck von der Atmosphare bei der Veranstaltung.

Die Porphyria ! Porphyria Awareness Week 2021
Awareness 'n
Week e
l”ﬁ‘lfm?mﬂ
Emni;ugm
PORPHYRIA LA £
eneyd =

Porphyria Awareness week is an opportunity for you to
create awareness in your community!

Dr. Thorsten Schweikardt
Board Member, Selbsthilfe EPP e.V.

Die Porphyria Awareness Week ist eine einwéchige
internationale Kampagne zur Aufklarung lber
Porphyrie. Sie findet jedes Jahr im April statt und
hat jedes Jahr ein etwas anderes Thema.

Die internationale Porphyrie-Aufklarungskampagne
fir 2021, #LetsTalkPorphyria, war ein groBer Erfolg!
Die BPA hatte ein umfangreiches Programm mit
Aktivitaten, an denen sich die Menschen beteiligen
konnten, darunter ,lilafarbenes" Essen, Pyjama-
und lilafarbene Kleidungstage sowie eine ganze
Reihe interaktiver Zoom-Sitzungen, die die
Menschen zum Reden bringen sollten!

Alle Sitzungen waren Uberfilllt - was zeigt, wie interaktiv die Gesprache waren, und \auch die
Ratschlage, die sie sich gegenseitig gaben, waren erstaunlich und inspirierend.

abine von Wegerer
@hairwoman, Berliner Leberring e. V4

so that it is sometimgs
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Veroffentli-
chung eines
Beitrages im
Selbsthilfe-
Newsletter der
AOK-Nord
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Der Berliner Leberring e.V. in den Medien

Fortsetzung von Seite 1
angesprochen: Ulrike Lindemann lud
frahmorgens zu Qi Gong ein. Am Sams-
tag haif die Yogaeinheit dabei, liebevoli
mit dem eigenen Kodrper umzugehen.
Am Ende dieses Wochenendes kamen
viele kleine Kunstwerke zustande. Die
meisten Teilnehmenden gingen nicht nur
mit mehr innerer Starke, sondern auch

Sabine von Wegerers Weg in die Selbst-
hilfe begann 1995, als sie eine Gruppe
far Eltern suchte, deren Kinder an Hepa-
titis C litten. Bei der Selbsthilfe Kontakt-
und Informationsstelle in Berlin gab es
damals nur eine Gruppe for betroffene
Erwachsene. Aus ihr ging im Jahr 1997
der Berliner Leberring e. V. hervor. Von
Wegerer war dort zundchst die zweite
Vorstandin und lernte viel Qber Vereins-
arbeit. Nach drei Jahren wurde sie zur
Vorsitzenden gewahit, dieses Amt hat
sie bis heute inne.

Zur Hepatitis C gab es mit der Zeit im-
mer mehr medizinische Erkenntnisse. Der
Verein sammelte alle Informationen und
beantragte bei verschiedenen Kranken-
kassen Unterstatzung far einzeine Ver-
anstaltungen, die auch genehmigt wurde.
Zu einigen Medizinern entwickelten sich
dabei gute Kontakte. Immer wieder hal-
ten Arztinnen und Arzte Vortrage beim
Berliner Leberring e. V. und informieren
ihre Patientinnen und Patienten Ober die
Selbsthilfeorganisation. Im Laufe der Jah-
re entstanden neue Gruppen far Betrof-
fene mit einer autoimmunen Hepatitis,
mit Hepatitis B, Leberzysten oder Fettle-
ber. In den Hepatitis-C-Gruppen standen
die seelische Belastung der Betroffenen
und die teils schweren Nebenwirkungen

IMCONTAKT

Der Selbsthilfe-Newsletter der AOK

mit einem eigenen Werk nach Hause.
Dank gilt alien Mitwirkenden, den Refe-
renten, den Angesteliten des Hotels Reu-
terhof und besonders der Kursleiterin
Ulrike Lindemann. Das Seminar war ein
Experiment, etwas Neues anzubieten.
Um s mit den Worten des Autors Jochen
Mariss zu sagen: ,Lieber auf neuen We-

I

Fand 0ber die Selbsthilfe in die Wissen-
schaft: Sabine von Wegerer

durch die Medikamente im Vordergrund.
For die Krankenkassen war der Berliner
Leberring e. V. bald keine Selbsthilfegrup-
pe mehr, sondern eine Organisation, die
Gruppen leitete.

Eine groBe Veranderung stelite die
modeme Hepatitis-C-Therapie dar. Mit
ihr lasst sich die Krankheit fast immer
innerhalb von acht bis zwolf Wochen
heilen. Damit verlagerte sich der Schwer-
punkt der Arbeit zu den anderen Leberer-
krankungen. Ein groBes Thema ist far
den Berliner Leberring e. V. seit einigen

Foto Tatire ron Wegmer

gen stolpern, als in den alten Bahnen auf
der Stelle treten.” «

Kontakt: Deutsche Rheuma-Liga
Mecklenburg-Vorpommern e.V.,
Katrin Hase

“2 Tel. 0381 7007232

é M.hase@rheumaligamv.de

Selbsthilfe als Partner der Wissenschaft

Seit 25 Jahren ist Sabine von Wegerer im , Berliner Leberring” aktiv. Dabei hat sie personlich
und beruflich vom Einsatz fur andere und mit anderen profitiert.

Jahren die seltene Erkrankung Porphyrie.
Die Selbsthilfegruppe begann im Jahr
2008 mit fanf Betroffenen und ist heute
in Deutschland die erste ehrenamtlich
gefahrte Beratungsstelle for Porphyrie-
Kranke. Gemeinsam mit der Charité hat
der Berliner Leberring bereits drei Sym-
posien organisiert. Spezialisten aus
Deutschland und der Schweiz hielten
Vortrage, Betroffene aus ganz Deutsch-
Iand kamen zu den Veranstaltungen.

Heute hat der Berliner Leberring . V.
zehn ehrenamtliche Mitarbeiter, die mit
Freude dabei sind. Der Verein ist auf Fa-
cebook aktiv, unterhalt ein Forum for
Porphyne-Patientan, zwei Webseiten und
hat sich mit europaischen Ansprechpart-
nern vernetzt. An der Charité lauft in-
zwischen eine medizinische Studie zur
Porphyrie. Dort ist Sabine von Wegerer
nach einer beruflichen Weiterbildung nun
als Studienschwester dabei. «

Kontakt: Beratungsstelle fur
Porphyrie-und Hepatitiskranke,
Sabine von Wegerer

sabinevwegerer@beriiner-
leberring.de
berliner-leberring.de

AUSGABE 1/2021
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Medienangebote

Broschiiren

Zahlreiche Broschiren und
Hefte befassen sich mit den
unterschiedlichen
Krankheitsbildern und
geben weitere relevante
Zusatzinformationen.

Alle Publikationen kénnen
bei uns bestellt und per

. Post zugesandt werden.

Bibliothek

Der Berliner Leberring e. V.
betreibt bereits seit vielen
Jahren eine Bibliothek flr
Fachliteratur, die den
Gruppenteilnehmern und
Mitgliedern kostenlos zur

. Verfiigung steht. Besucher
kénnen die Blicher gegen
eine geringe Geblhr
ausleihen.

Flyer
Neben Veranstaltungen,
Vortragen und den
individuellen Beratungen
steht Betroffenen und
Berliner Leberring e.V. Inte reSSierten
umfangreiches aktuelles
Informationsmaterial zu
Diagnostik und
e i Behandlungsmaéglichkeiten
cunmins e oo e VON LEDErerkrankungen zur
T Verfuigung. Fir viele
Besucher ist es wichtig, die
im Gesprach erhaltenen
=mennoe @ochse  Informationen mit Hilfe der
Broschiiren zu verfestigen
bzw. zusatzliche
Informationen zu erhalten.

Porphyria

On the campus of the hospital Charité
Benjamin-Franklin in Berlin-Steglitz
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Fir die Menschen, die in unsere
Beratungsstelle kommen, halten wir eine
umfangreiche Arztedatenbank bereit, die
unter Mithilfe der Arzte und Einrichtungen
standig aktualisiert und erweitert wird.
Damit kdénnen wir den Betroffenen
entsprechende Adressen in Wohnortnahe
vermitteln. In der Datei enthalten sind
Hepatologen, Gastroenterologen, Spezia-
listen fir die seltene Porphyrie-
Erkrankung, Fachkliniken, Schmerz-
therapeuten, Amtsarzte, Kurkliniken und
Apotheken. Diese Dateien decken den
Raum Berlin und Brandenburg ab, flr
Porphyrie kdnnen wir auch auf einige
Adressen im (dbrigen Bundesgebiet
verweisen.

Das ,Kerngeschaft" des Berliner Leberring
e.V. ist die fachlich kompetente Beratung
zum jeweiligen Krankheitsbild sowohl in
Einzelgesprachen als auch zum
Uberwiegenden Teil, wegen der gréBeren
Erreichbarkeit, in den Gesprachsgruppen.

Hinzu kommen aber auch vielfaltige
weitere Themen, die sich durch die
Krankheit selbst, Veranderungen der

Therapien, die Auswirkungen notwendiger
Behandlungen und vieles mehr ergeben.

Um all diesen Anforderungen gerecht zu
werden, sind fortwahrende Schulungen
wichtig. Durch die Teilnahme an
Kongressen, durch Fachlektlire sowie den
Informationsaustausch lber die mit uns
vernetzten Arzte erfolgt eine
kontinuierliche Weiterqualifikation des
Teams, sodass die Qualitatsanspriiche
aller  Beteiligten gesichert  werden
kénnen.

An dieser Stelle mdchten wir uns bei den
registrierten Arzten und Mitarbeitern von
Kliniken und sonstigen Einrichtungen
bedanken. Sie unterstlitzen den Verein
auch, indem sie Informationsmaterial,
Broschiiren und Veranstaltungsflyer
auslegen, um ihre Patienten Uber unsere
Arbeit zu informieren.

Fir die Qualitat unserer Arbeit ist es
wichtig, ein Feedback von Betroffenen
und Besuchern unserer Veranstaltungen
zu erhalten. Die Rucklaufer der bei
diesen  Gelegenheiten ausgegebenen
Besucher-Fragebégen werden von uns
grindlich ausgewertet, damit wir unser
Angebot weiter verbessern und
eventuelle Schwachen abstellen kénnen.
So lasst sich sicherstellen, dass eine
qualitativ.  hochwertige Arbeit durch
Berater und Helfer méglich ist.



15

Jahresbericht
2021

Der Berliner Leberring e.V. intern
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Wirtschaftlichkeit

Das wirtschaftliche Ziel eines
gemeinn(tzigen Vereins liegt nicht in der
Gewinnmaximierung. Der Berliner

Leberring e.V. erreicht ein HéchstmalB an
Wirtschaftlichkeit, wenn er in der Lage
ist, die zur Verfigung stehenden
finanziellen Mittel so einzusetzen, dass
der Unterhalt der Beratungsstelle
gewadhrleistet ist und die an uns
herangetragenen bzw. von uns selbst
initilerten Aktivitaten, zu denen wir uns
in unseren Statuten verpflichtet haben,
realisiert werden kénnen. Unser oberstes
Anliegen ist dabei stets, Beratung
suchenden Menschen Informationen und

konkrete Hilfe in dem Umfang
anzubieten, dass ihnen ihr weiterer
Lebensweg mit einer bedrohlichen
Erkrankung entsprechend ihrer

personlichen Situation ermdglicht wird.
In dieser Zufriedenheit und der damit
verbesserten Lebensqualitdt sehen wir
auch den Mehrwert unserer Leistungen.

Durch die Erfahrung der den Verein
tragenden ehrenamtlichen Helfer und des
Vorstandes waren wir auch im Jahr 2021

wieder in der Lage, dieser
verantwortungsvollen und umfassenden
Aufgabe gerecht zu werden - soweit das
im Rahmen der Einschrankungen durch
die Corona-Pandemie maéglich war.

Daneben ist der Verein gegeniiber allen
Geldgebern verpflichtet, detailliert
darlegen zu koénnen, dass bei allen
finanziellen Transaktionen zum einen der
in der Satzung festgelegte Vereinszweck
beachtet und eingehalten wird, zum
anderen aber auch alle wirtschaftlichen
Gesichtspunkte bei der Ausgabenpolitik
bertcksichtigt werden.

Trotz aller Erfahrung der in diesem
Bereich tdtigen Mitarbeiter sind neutrale
Kontrollinstanzen ndtig und vorhanden,
die diesen Bereich Uberwachen und
kontrollieren.

Die  weitere  Uberprifung  findet
turnusgemaB durch die Finanzbehdrde
statt, die dem Verein seit seiner
Grindung vor 24 Jahren regelmaBig die
Gemeinnitzigkeit bestatigt.
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Der Berliner Leberring e.V. intern
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Konzept und Mitarbeiter

Finanzen

Das Konzept des Berliner Leberring e.V. beruht komplett auf dem Prinzip der
Ehrenamtlichkeit und Beratungsvielfalt.

Menschen informieren und Menschen aufklaren, spiegelt im Kern genau die Winsche
und Anforderungen der Mitglieder und Interessierten an eine Beratungsstelle wider.

Der Berliner Leberring e.V. ist ein Anlaufpunkt fir leberkranke Menschen und
Porphyrie-Betroffene. Das heutige Konzept hat sich in dem langjahrigen direkten
Umgang mit Betroffenen, Angehorigen und anderen Interessierten entwickelt.

Mit dem breit gefacherten umfassenden Beratungs- und Leistungsspektrum auf
ehrenamtlicher Basis ist der Berliner Leberring e.V. eine wichtige Einrichtung flr
Leberkranke und ihre Angehérigen in der Region Berlin und Brandenburg sowie im
gesamten Bundesgebiet flr die seltene Erkrankung Akute Hepatische Porphyrie. Der
Schwerpunkt liegt nach wie vor auf den Gesprachsgruppen, wir hoffen, dass wir 2022
wieder Termine in der Beratungsstelle anbieten kénnen.

Der Beratungsstelle gehdéren gegenwartig 13 ehrenamtliche Mitarbeiter inklusive des
Vorstandes an. Flr besondere Aufgaben sowie flir die Vorbereitung und Durchfiihrung
von Veranstaltungen kann der Verein auf weitere Helfer zurlickgreifen, die zu solchen
Anldssen ebenfalls ehrenamtlich zur Verfigung stehen.

Der Verein finanziert sich durch folgende Einnahmen:

- Beitrdge der Mitglieder

- Gemeinschaftsférderung der GKV

- Kassenindividuelle Projektféorderung
- Sponsoring

- Spenden

Demgegenlber stehen Ausgaben fir:

- Monatlicher Mietzins fir die Vereinsraume
- Geschaftsbedarf

Mitgliedschaften

Der Berliner Leberring e.V. ist Mitglied in folgenden Organisationen:

Paritétischer Wohlfahrtsverband

Deutsche Leberstiftung (assoziierte Mitgliedschaft)

Landesvereinigung Selbsthilfe Berlin e.V.

ACHSE e.V. (Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen)

Deutsche Gesellschaft flr birgerorientiertes Versorgungsmanagement e.V.

Fur die Deutsche Leberhilfe e.V. ist das Bliro des Berliner Leberring e.V. Kontaktstelle
in Berlin.

Der Berliner Leberring e.V., vertreten durch die Vorsitzende, Sabine von Wegerer,
gehort dem Arbeitskreis in der Selbsthilfe Berlin an.
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Organisationsstruktur und Mitgliederentwicklung

Die Organe des Vereins sind die Mitgliederversammlung als oberstes Beschlussorgan,
der Vorstand sowie die Ausschiisse.

Der Vorstand setzt sich zusammen aus der Vorstandsvorsitzenden und zwei
Stellvertretern.

Die Finanzen des Vereins werden durch die Kassenwartin verwaltet.
Deren Tatigkeit unterliegt einer finanziellen Kontrollfunktion, die von zwei

unabhangigen Rechnungspriferinnen ausgeiibt wird.

Des Weiteren existiert ein Beschwerdeausschuss, der von der Mitgliederversammiung
gewahlt wird.

Die gesamte Tatigkeit des Berliner Leberring e.V. erfolgt auf ehrenamtlicher Basis

Organigramm des Vereins Berliner Leberring e.V.

Verein Berliner Leberring
Mitgliederversammlung

Vorstand 2 Stellvertreter

Kassenwartin

Rechnungsprifer Beschwerde -
Ausschuss

Mitgliederentwicklung 2020

Mitglieder per Dezember 2019: 81
Zugange 2020: 2
Ausgeschieden 2020: 6

Mitglieder per Dezember 2020: 77
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Kontakte

Sabine von Wegerer

Vorstandsvorsitzende
Sabine.VWegerer@berliner-leberring.de

Rainer Grabowski

Vorstand 1. Stellvertreter
Rainer.Grabowski@berliner-leberring.de

Christian Kootz

Vorstand 2. Stellvertreter
Christian.Kootz@berliner-leberring.de

Impressum

Herausgeber: Berliner Leberring e.V.
Sabine von Wegerer, Vorstandsvorsitzende

Redaktion und Gestaltung:
Sabine Abel, Wolfgang Schulz

Fotos: Bildarchiv des Berliner Leberring e.V.; mohamed hassan/pixabay

Berliner Leberring e. V.

c/o Charité Campus Benjamin Franklin
Hindenburgdamm 30, 12203 Berlin-Steglitz
Haus III, 1. OG rechts
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Berlin, 22.02.2022

Sprechzeiten: Berliner Sparkasse Finanzamt Tel.: 030/83 22 67 75
Dienstag 13 - 17 Uhr BLZ: 100 500 00-Kto.: 0190 3764 49 flr Kérperschaften I Fax: 030/74 92 44 07
Donnerstag 13 - 17 Uhr IBAN: DE31 1005 00000190 3764 49 Berlin kontakt@berliner-leberring.de

BIC: BELADEBEXXX St. Nr. 27/661/60079 www.berliner-leberring.de
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