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GruBwort

Liebe Freunde des Berliner Leberring

Das vergangene Jahr war auch fur
unseren Verein durch die Corona-
Pandemie gepragt. Ab Marz 2020 liefen
unsere  Aktivitdten nur noch auf
,Sparflamme®. Wir hatten das
Vereinsbliro geschlossen; Beratungen,
Gruppentreffen und Informations-
Veranstaltungen konnten nicht
stattfinden. Aber auch in dieser Zeit
haben wir Ratsuchenden die Mdglichkeit
geboten, den Berliner Leberring e.V.
telefonisch, per Mail oder lber Facebook
zu kontaktieren. So konnten wir
zumindest  auf diesen Wegen einige
Fragen beantworten.

Im Sommer und Herbst, wdhrend der
Lockerung des Lockdowns, waren
zumindest vereinzelt wieder persdnliche
Beratungen mdéglich - natirlich unter
Beachtung der Hygieneregeln.

Es stellte sich leider heraus, dass die
Planung einer gemeinsamen
Veranstaltung im Oktober mit dem
Charité Campus Virchow zu seltenen
Lebererkrankungen und zur hepatischen
Porphyrie zu optimistisch war. Unser
Vorhaben, wieder ein groBes Porphyrie-
Symposium am Charité Campus
Benjamin Franklin zu veranstalten,
konnten wir auch nicht verwirklichen.
Umso mehr haben wir uns gefreut, dass
gemeinsam mit Prof. Stdlzel und seinem
Team vom Uniklinikum Chemnitz Ende
November ein  Online-Seminar zu

Porphyrie-Erkrankungen zustande kam,
das auch auf eine groBe Resonanz stieB.

Wir haben die Zeit des Lockdowns aber
auch genutzt: Wir haben unsere
Bestande an Informationsmaterial zu
Lebererkrankungen und Porphyrie-
Erkrankungen aktualisiert und neue Flyer
fir den Berliner Leberring e.V. erstellt,
z.B. einen Infoflyer zu Autoimmunen
Lebererkrankungen und einen Flyer flr
potentielle Unterstitzer unserer Arbeit.

Das Jahr 2021 startet ebenfalls im
Lockdown. Wichtig ist auch fir uns
weiterhin, alles zu tun, um Corona-
Infektionen zu vermeiden. Deshalb
werden wir vorerst keine
Veranstaltungen, Gruppentreffen oder
Vereinsaktivitaten fir unsere Mitglieder
anbieten kénnen. Wir hoffen aber sehr,
dass all dies im Laufe des Jahres wieder
maoglich sein wird und wir uns gesund
wiedersehen.

Ihre

; (),
Coline vom (L/E9orr

Sabine von Wegerer
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Selbsthilfetag 2020

Februar 2020
F.F. Runge Gymnasium
Oranienburg

Interviewparter/in fiir
den Cornelsen Verlag

Februar 2020

Seltene Erkrankungen
im Rahmen von Rare
Disease Day 2020

Fortbildungsveranstaltung

Marz 2020
Haus der Universitat
Duisseldorf

Zeitungsartikel

Dorothea Nitzsche
November 2020

Berliner Feitung %‘Tl‘ﬁ’ﬂ
| |

1.Patienten-Porphynar

November 2020

1. Patienten - Porphynar

- Webseminar zur Porphyrie in deutscher Sprache -

Den Seltenen eine Stimme
geben

Gestalten Sie mit uns den Selbsthilfetag 20200 === f

W

RAREDISEASENAYORE

ANKUNDIGUNG

Der Markische Sozialverein eV,
ladt ein zum

Aus Anlass des internationalen

Selbsthilfetag 2020

Tages der Seltenen Erkran- Unser Anliegen:
kungen nahm der Berliner ":“"'"““'"“"’"'"“m” A4
Leberring  e.V. an der [EEESHESA T
Veranstaltung des Markischen | S —B
Sozialverein e.V. teil. i L

www.msvev.de - www.achse-online.de ped
Sabine von Wegerer gibt Auskunft zur Hepatitis-C-
Erkrankung

Flir das neue Cornelsen Pflege-Fachbuch hat sich die Vereinsvorsitzende
Sabine von Wegerer flr ein Interview zur Verfiigung gestellt. Thema war
die Hepatitis-C-Infektion und wie Patienten die Krankheit erleben.
Kinftige Pflegefachpersonen soll so ein Gefuhl fir individuelles
Krankheitserleben, die persdnlichen Einschrankungen im Alltag und die
Angste und Néte erkrankter Menschen vermittelt werden.

Akute neurologische Ausfalle - Symptome einer seltenen
Erkrankung?

Anlasslich des ,Tages der seltenen Erkrankungen" wollte das Zentrum fir
Seltene Erkrankungen am Universitatsklinikum Diisseldorf speziell auf drei
Erkrankungen aufmerksam machen: Mitochondriopathie, Neuromyelitis
optica und Akute Hepatische Porphyrie. Aufgrund der Seltenheit und
Komplexitat der einzelnen Krankheitsbilder vergehen bis zur richtigen
Diagnosestellung und bis zum Beginn einer spezifischen Therapie unter
Umstdnden viele Jahre. Fir die Patienten bedeutet dies eine teils
jahrelange Odyssee. Der Berliner Leberring e.V. beteiligte sich an der
Podiumsdiskussion aus der Sicht Porphyrie-Betroffener.

AHP - Seltene Stoffwechselerkrankung. Wenn die Leber den
Korper vergiftet

Anlasslich des Deutschen Lebertages am 20. November machte die
Selbsthilfeorganisation Berliner Leberring e.V. in einem Zeitungsartikel
auf die seltene Erkrankung Akute Hepatische Porphyrie aufmerksam.

Webseminar zur Porphyrie

Das Sachsische Porphyriezentrum unter Leitung von Prof. Stélzel
organisierte in Zusammenarbeit mit dem Berliner Leberring e.V. das erste
Patienten-Porphynar - ein webbasiertes Seminar zur Porphyrie.

Dabei wurde auch Patienten die Moglichkeit zum Austausch und zur
Beantwortung von Fragen gegeben.
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Beratungen

Es gibt eine ganze Reihe von
Erkrankungen, die von den betroffenen
Menschen als existentiell bedrohlich
empfunden werden. Die verschiedenen
| Lebererkrankungen gehdren dazu. Nach
der Aufklarung dber medizinische
Notwendigkeiten und Mdglichkeiten
durch den behandelnden Arzt finden viele
Betroffene den Weg zu uns, weil sie
dariber hinaus gehende Informationen
und Unterstitzung suchen.

Der Berliner Leberring e.V. ist so
aufgestellt, dass er mit seinem
Beraterteam und den anderen
ehrenamtlichen Mitarbeitern den hohen
Beratungsbedarf der Erkrankten
befriedigen kann. Insofern stellen wir
eine gewlinschte und erforderliche
Erganzung im engen Gesundheitssystem
dar. Die Teilnahme von
Familienangehoérigen an der Beratung
wird von uns ausdricklich beflirwortet.
Unsere Beratungen werden von
Betroffenen und Angehdrigen aus Berlin

S. v. Wegerer
Im Beratungs-
gesprach
Online

Beratungen in Zahlen

personlich 5%
63%

< W telefonisch 63%

W per E-Mail 25%

M (Online-)Veranstaltungen
7%

25%
e

T

Beratungsart

2020 fanden insgesamt 98 Beratungen statt.

und Brandenburg, und immer mehr auch
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.

Es gibt auch Madglichkeiten flir 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 22%

27%

B Hepatitis B 4%

Hepatitis E 8%
B Autoimmun
16%
M Fettleber 18%
m Porphyrie 27%
Andere 5%

5%

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 Gesprachsgruppen wurden, zwar eingeschrankt, aber im Wesentlichen
telefonisch mit groBem Zeitaufwand aufrecht erhalten.

Hepatitis

erliner Leberring e.V.
bitre fur Latserkranke seit 106

Beratungssteile fiir
Betroffene mit Hepatitis
und hepatischer Porphyrie

/o Charité

[Campus Benjamin Frankiin
Haus I11, 1. OGrechts
Klingsorstrae 107

112203 Berlin-Steglitz

Porphyrie

Berliner Leberring e. V.

Porphyrie
Berliner Leberring e. V.

Beratu

auf dem
&-Compun Berjamin Frankin

in Berin-Gteghtz

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 zufédllig 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 koénnen.
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 Bilidre Cholangitis
Leberzirrhose

Leberzysten

Fettleber

Eltern betroffener Kinder
Porphyrie

PN

O ONW

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

Beratungen auf diesem Gebiet nehmen
fir 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 November 2020 das
1. Patienten-Porphynar im Porphyrie-
zentrum am Klinikum Chemnitz unter
Leitung von Prof. Stélzel statt.

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 Koérpers (das Lebergewebe bzw.
die Gallengange in der Leber) richtet.
Wir haben Informationen zu den

Autoimmunen  Lebererkrankungen in
einem neuen Flyer zusammengestellt.
Die Gesprachsgruppe flr Betroffene
konnten wir 2020 leider nicht anbieten,
aber wir haben Fragen per Telefon, E-
Mail und Facebook beantwortet. Im
Sommer  waren auch persénliche
Beratungen (mit Maske und Abstand)
maoglich.
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Veranstaltungen

Vielfalt der
Veranstal-
tungen

Das Veranstaltungsprogramm des Berliner Leberring e.V. war durch die Corona-
Pandemie im vergangenen Jahr 2020 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 Rickmeldungen, die wir von Mitgliedern, Gasten und
Interessierten bei verschiedenen Veranstaltungen erhalten haben.

Eine Veranstaltung werten wir als erfolgreich, wenn die Teilnehmer ausreichend
Méglichkeit fir Nachfragen haben sowie auch die Gelegenheit, persénliche Fragen zu
stellen - eventuell auch im Einzelgesprach vor oder nach Vortragen. Wichtig ist flr
uns die Auswertung der Riickmeldebdgen, damit wir Veranstaltungen noch besser an
den Bedlrfnissen der Teilnehmer ausrichten kdnnen

Da wir 2020 selbst leider keine Veranstaltungen anbieten konnten, haben wir gern
Angebote angenommen, im Rahmen von Veranstaltungen anderer Organisationen
und Einrichtungen Uber unsere Arbeit zu informieren und die Sicht von betroffenen
Patienten zu vertreten. Zum Beispiel beim Selbsthilfetag des Markischen Sozialvereins
oder dem 1. 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
Bundesdrztekammer (BAK) mit. AuBerdem werden regelmé&Big Symposien,
Fachkonferenzen, Pressekonferenzen, Vortréage und andere Veranstaltungen besucht.

Veranstaltungen in Zahlen

B Eigene Veranstaltungen 1

H Beteiligung an Veranst. 4

H Fortbildungen 1

B Arbeitskreis Selbsthilfe SEKIS 5
B Arbeitskreis BAK 1

m Sonstiges 1

Die Gesamtzahl aller oben aufgefiihrten eigenen Veranstaltungen und Beteiligungen des
Berliner Leberring e.V. im Jahr 2020 belduft sich somit auf 13.
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Veranstaltungen konkret

Teilnahme des Berliner
Leberring e.V. an der
Veranstaltung des
Markischen Sozialvereins

Seltene Erkrankungen im
Rahmen von Rare Disease
Day 2020

Fortbildungsveranstaltung

Universitatskiinikum it
Disseldort hhusss;

Akut neurologische Ausfille:
Symptome einer seltenen Erkrankung?

Gemeinsam flir die ,.Seltenen”

Fortbildungsveranstaltung zum Tag der
Seltenen Erkrankungen

Mittwoch, 04.03.2020, | Haus der Universitst
Schadowplatz 14

15:00-18:00 Uhr | 40212 diisseldorf

In Deutschland sind schatzungsweise 4 Millionen Menschen von einer
Seltenen Krankheit betroffen. Sie haben mit vielen Einschrankungen und
Belastungen zu kampfen. Und oft finden sie nur schwer den Weg zu
Menschen, denen es ahnlich geht und mit denen sie sich austauschen
kdnnen. Zudem ist der Weg zu einer exakten Diagnose und entsprechender
Behandlung meist sehr beschwerlich. Aus Anlass des internationalen Tages
der Seltenen Erkrankungen nimmt der Berliner Leberring e.V. an der
Veranstaltung des Markischen Sozialverein e.V. teil.

Y

y

M Sabine von Wegerer
e — als Referentin und
s | Standbetreuerin

Der Rare Disease Day ist eine weltweite Bewegung. Seit 2008 vereinen sich
um den 28. Februar Menschen auf der ganzen Welt, um auf die Anliegen und
Bedarfe der "Waisen der Medizin" aufmerksam zu machen und gemeinsam
Starke und Zusammenhalt zu demonstrieren.

Die Veranstaltung des Universitatsklinikum Dusseldorf unter Beteiligung des
Berliner Leberring e.V. befasste sich mit dem Thema:

Akut neurologische Ausfalle: Symptome einer seltenen Erkrankung?
Gemeinsam fiir die ,Seltenen"

Diese Veranstaltung richtete sich an Laien, Interessierte, Patienten,
Angehorige und Fachleute. Im Fokus standen drei seltene Erkrankungen, die
mit neurologischen Ausfdllen einhergehen kénnen: Mitochondriopathie,
Neuromyelitis optica und Akute Hepatische Porphyrie.

Die Wissenschaftliche Kursleitung hatte Prof. Dr. med. Ertan Mayatepek
Direktor der Klinik fiir Allgemeine Padiatrie, Neonatologie und Kinderkardiologie

Die Referenten waren: Prof. Dr. med. Orhan Aktas, Prof. Dr. med. Stephan
vom Dahl und Dr. med. Felix Distelmaier

In einem gemeinsamen Podiumsgesprach mit Sabine von Wegerer vom
Berliner Leberring e.V. und Prof. vom Dahl zur Akuten Hepatischen Porphyrie
ergaben sich in Zusammenhang mit den Anfragen der Teilnehmer noch
interessante Zusatzinformationen aus unterschiedlichen Sichtweisen. [



8 Menschen informieren, Menschen aufklaren

Jahresbericht
2020 Beratungen | Gesprachsgruppen | Veranstaltungen

Veranstaltungen konkret

1. Patienten- Im Rahmen unseres neu angelegten ,, Tag der Hepatischen Porphyrie am 29.11.2020"
Porphynar laden der Berliner Leberring e.V. und Prof. Stélzel vom Porphyriezentrum
am Klinikum Chemnitz zu einer Online-Informations-veranstaltung am 30.11.2020 ein.

Hier gibt es umfassende Informationen zu den verschiedenen Porphyrie-Erkrankungen.

1. Patienten - Porphynar

- Webseminar zur Porphyrie in deutscher Sprache -

1. BegriiBung OA N. Wohmann / S. von Wegerer U ‘!
2. Vorstellung .Berliner Leberring e.V.” S.von Wegerer

3. Ubersicht akute Porphyrien Dr. med. I. Kubisch

4. Ubersicht kutane Porphyrien OA N. Wohmann

5. Fragen Prof. U. Stdlzel / OA N. Wohmann / Dr. med. |. Kubisch

6. Porphyrienzentrum Chemnitz - integrierte Versorgung Frau Uhle / Frau Diefenbach

7. Blick in die Zukunft - die Sicht des Zentrums OA N. Wohmann
8. Blick in die Zukunft - die Sicht der Patienten S. von Wegerer
9. Verabschiedung Prof. U. Stdlzel =

Prof. Dr. med. Ulrich Stélzel

Leiter des Porphyriezentrums und
Chefarzt des Zentrums fiir Innere
Medizin Il des Klinikum Chemnitz

porphyriezentrum@skc.de

Sdchsisches
Porphyriezentrum

A KLINIKUM CHEMNITZ
U gGmbH

Diese neue Mdoglichkeit, online an einer Veranstaltung teilzunehmen, wurde von
Mitgliedern unseres Vereins und anderen Porphyrie-Betroffenen gern angenommen.
Mehr als 50 Teilnehmende schalteten sich dazu. Es wurde erldutert, welche Vorgange
im Korper die Beschwerden von Porphyrie-Patienten auslosen, welche Porphyrie-
Erkrankungen es gibt, wie die Diagnostik ablauft, welche Behandlungsmadglichkeiten es
gibt und was Betroffene selbst tun kdénnen. Da die Porphyrien zu den seltenen
Erkrankungen gehéren und sie auch vielen Arzten nicht so bekannt sind, sollten die
Patienten selbst gut informiert sein.

Die Vorsitzende des Berliner Leberring e.V., Sabine von Wegerer, stellte unseren
Verein und besonders die Porphyrie-Gruppe vor, zu deren Treffen regelmaBig
Betroffene aus ganz Deutschland anreisen. Diese Gruppentreffen in Berlin konnten
allerdings 2020 Corona-bedingt nicht stattfinden. [ ]



9

Jahresbericht
2020

Internet

Berliner
Leberring e.V.

Homepage

Berliner
Leberring e.V.

Porphyrie

Der Berliner Leberring e.V. in den Medien

Internet | Soziale Netzwerke | Medienangebote

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 aufgeflhrt.

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

Im Berichtsjahr 2020 erlangte die Uberarbeitete Internetseite des Berliner Leberring
e.V. insofern besondere Bedeutung, dass viele Veranstaltungen, Konferenzen und die
obligatorische Mitgliederversammlung online 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 Uber 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
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Imagefilm Der Imagefilm gibt Eindriicke aus den Arbeitsbereichen des Berliner Leberring e.V.

des Berliner
Leberring e.V.

wieder und steht auf der Homepage zum Abruf bereit. Er bietet Einblicke in den
Arbeitsalltag und informiert tGber unsere Handlungsschwerpunkte.

Film Ein Film zum Porphyrie-Symposium 2019 zeigt Ausziige aus den Vortrédgen und
Porphyrie- vermittelt einen Eindruck von der Atmosphare bei der Veranstaltung.

Symposium

Printmedien Der Berliner Leberring e.V. gibt der Berliner Zeitung und dem Berliner Kurier ein

Interview zu der Seltenen Stoffwechselerkrankung Akute hepatische Porphyrie (AHP).
In beiden Zeitschriften erschien der Artikel von Dotothea Nitzsche anlasslich des
Deutschen Lebertages am 20. November 2020.

DOROTHEA NITZSCHE

ie wird auch als das Chemiela-

bor des Kérpers bezeichnet: Die
Leber gilt als eine Art Stoffwechsel-
Fabrik. Fette, Kohlenhydrate und
Eiweifle werden durch sie umge-
wandelt. Giftige Stoffe werden im
Korper eingesammelt und ausge-
schieden. Und auch fiir die Blutbil-
dung ist die Leber wichtig.

Anlésslich des Deutschen Leber-
tages am 20. November macht die
Selbsthilfeorganisation  ,Berliner
Leberring” auf seltene Erkrankun-
gen des groften inneren Organes
aufmerksam.

Darunter zdhlen angeborene
Stoffwechselerkrankungen,  soge-
nannte Akute hepatische Porphy-
rien (AHP). Bis die Krankheit richtig

erliner Jeitung

Wenn der Entgifter den Korper vergiftet

Beider seltenen Stoffwechselerkrankung AHP produziert die Leber toxische Substanzen. Bis die Storung diagnostiziert wird, vergehen oft Jahre

diagnostiziert wird, haben Betrof-
fene meist einen langen Leidens-
weg hinter sich.

Bei Patienten mit dem geneti-
schen Defekt AHP iert

tion des Organs, den Korper zu ent-

giften, kehrt sich um.
Damit einher gehen viele Symp-
tome: Betroffene klagen tiber starke
en, Ubelkeit, ein

eines der Enzyme im Hém-Biosyn-
these-Weg nicht richtig. Ham ist fiir
die Sauerstoffbindung und die rote
Farbe des Blutes verantwortlich -
und fiir die richtige Funktion der Le-
ber. Ist die Bildung von Him ge-
stort, kann es passieren, dass zu
viele toxische Zwischenprodukte,
wie Aminoldvulinsdure und Por-
phobilinogen, in der Leber gebildet
werden. Sie kdnnen sich im ganzen
Korper verteilen und die Nervenzel-
len schiidigen. ,Es kommt zu einer
Vergiftung®, sagt Sabine von Wege-
rer, Vorstandsvorsitzende des Ver-
eins Berliner Leberring. Die Funk-

Taubheitsgefithl oder Muskel-
schwiiche. Im schlimmsten Falle
kann es zu Lahmungserscheinun-
gen kommen. Diese kénnen lebens-
bedrohlich sein, wenn etwa die
Atemwege betroffen sind. ,Bei
einem richtig schweren Schub kann
der Karper komplett geldhmt sein.
Dann muss jede Bewegung wieder
neu erlernt werden”, sagt von We-
gerer.

»Die Krankheit ist wie ein Cha-
mileon. Sie duflert sich bei jedem
ganz individuell. Das macht eine
Diagnose so schwierig®, erklart die
63-Jahrige am Telefon. Das einzig

sichere Anzeichen sei, wenn sich
der Urin 1ot firbe. , Aber selbst das
tritt nicht immer auf.” Die Arzthelfe-
1in engagiert sich seit den 90er-Jah-
ren im Berliner Leberring und hat
sich auf AHP spezialisiert.

Von AHP betroffen sind mehr
Frauen als Minner. Warum, ist
nicht ganz klar. ,Das kann mit dem
Hormonhaushalt 2

aber nichts gefunden wurde. Man-
chen wird gesagt, dass ihre Schmer-
zen psychische Ursachen haben®,
berichtet von Wegerer von Gespré-
chen in Selbsthilfegruppen. ,Meist
bekommen die Betroffenen die
richtige Diagnose erst nach etwa
zehn Jahren.” Die einzige Méglich-
keit, eine Akute hepatische Porphy-

gen. Wihrend der Menstruation
muss der weibliche Kérper mehr
Blut produzieren. Die Leber be-
kommt die Botschaft, dass mehr
Hidm bendtigt wird“, erklart von
Wegerer.

Oft komme es in Verbindung mit
AHP zu Fehldiagnosen. Manche
Hausiérzte hitten noch nie von der
Krankheit gehirt. ,Patienten wurde
zu einer Bauch-OP geraten, bei der

rie sei ein
Gentest.

Ursdchlich behandeln lassen
sich Akute hepatische Porphyrien
derzeit nicht. Momentan gibt es
kein Medikament, das die Attacken
aufhélt. Allerdings kénnen Medika-
mente helfen, die zu lin-

schadeten mehr, als dass sie hilfen.
Darunter seien Arzneimittel, die auf
die Ham-Biosynthese Einfluss neh-
men. Der Berliner Leberring gibt
den Rat, sich den Beipackzettel ge-
nau durchzulesen. Meist sei dort
vermerkt, wenn AHP-Patienten das
Medikament lieber nicht nehmen
sollten.

Da AHP eine genetische Erkran-
kung ist, kénnen Betroffene kaum
selbst gegensteuern. ,Man sollte auf
Rauchen, Alkohol und eine Hunger-
kur verzichten®, rit von Wegerer.
Mehr Wissen iiber die Krankheit sei
vonnéten, Der Berliner Leberring

dern. Hier ist jedoch Vorsicht gebo-
ten: ,Menschen mit AHP d{irfen be-
stimmte Medikamente nicht neh-
men“, wamnt von Wegerer. Diese

organisiert regelméfig Symp -
auch und vor allem, um Arzte iiber
die Erkrankung zu informieren und
so die Zahl der Fehldiagnosen zu
minimieren.
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Medienangebote

Broschiiren Zahlreiche Broschiiren 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 fiir
Fachliteratur, die den
Gruppenteilnehmern und
Mitgliedern kostenlos zur
Verfliigung steht. Besucher
. kénnen die Bicher gegen
eine geringe Geblhr
ausleihen.

Flyer Neben Veranstaltungen,
Vortrdagen und den
individuellen Beratungen
steht Betroffenen und
Interessierten
umfangreiches aktuelles
e ———  Informationsmaterial zu
EBe.-atm-.gssre_l.lemr Diagnostik und
und nepasscrer porsivrie . Behandlungsmaglichkeiten
~von Lebererkrankungen zur
Verfligung. Fur viele

Berliner Leberring e.V.

silfe fr Laberkr: 9:

/o Charité

Fampus Benjami Franicn Besucher ist es wichtig, die
pliesaa 07 im Gesprach erhaltenen

Lo I Informationen mit Hilfe der
i Broschiiren zu verfestigen

L L

bzw. zusatzliche
Informationen zu erhalten.
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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 kdnnen wir den Betroffenen
entsprechende Adressen in Wohnortnahe
vermitteln. In der Datei enthalten sind
Hepatologen, Gastroenterologen,
Spezialisten fir die seltene Porphyrie-

Erkrankung, Fachkliniken,
Schmerztherapeuten, Amtsarzte,
Kurkliniken und  Apotheken. Diese

Dateien decken den Raum Berlin und
Brandenburg ab, flir Porphyrie k&nnen
wir auch auf einige Adressen im Ubrigen
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 grdoBeren
Erreichbarkeit, in den Gesprachsgruppen.

Hinzu kommen aber auch vielfadltige
weitere Themen, die sich durch die
Krankheit selbst, Verdnderungen 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 Fachlektiire sowie den
Informationsaustausch (ber die mit uns

vernetzten Arzte erfolgt eine
kontinuierliche Weiterqualifikation des
Teams, sodass die Qualitdtsanspriiche

aller werden

konnen.

Beteiligten  gesichert

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 Qualitdt unserer Arbeit ist es
wichtig, ein Feedback von Betroffenen
und Besuchern unserer Veranstaltungen
zu erhalten. Die Ricklaufer 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 mdglich ist.
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Qualitat konkret

Flr die Zeitschrift der AOK Nordost berichtet Sabine von Wegerer, Vorstandsvorsitzende des
Berliner Leberring e.V. Uber ihre Erfahrungen aus 25 Jahren Engagement in der Selbsthilfe

Seit 25 Jahren bin ich jetzt in der
Selbsthilfe aktiv, ein tolles Jubilaum.
Dieses Engagement hat mir viel gegeben,
ich habe personlich und beruflich enorm
von dem Einsatz flir andere und mit
anderen profitiert. So konnte ich 2020
sogar noch einmal als Studienschwester
beruflich durchstarten.

Alles begann 1995, als ich eine
Selbsthilfegruppe flr Eltern suchte, deren
Kinder an Hepatitis C erkrankt waren. Bei
der Selbsthilfe Kontakt- und
Informationsstelle (Sekis) in Berlin gab es
eine Gruppe, aber nur fir betroffene
Erwachsene. Die Zusammenarbeit lief
dort allerdings nicht gut. Die Gruppe
teilte sich in die SHG Hepatitis C und den
1997 gegrindeten Verein  Berliner
Leberring e. V.

Ich war im Verein zunachst die zweite
Vorstandin und lernte  viel dber
Vereinsarbeit. Nach drei Jahren wurde ich
zur Vorsitzenden gewahlt und konnte
meine Erfahrungen einbringen. Der
Verein ist eine Herzenssache flir mich,
und ich freue mich, dass ich auch in den
vergangenen Jahren wiedergewahlt
wurde.

Zur Hepatitis C gab es mit der Zeit immer
mehr medizinische Erkenntnisse. Wir
sammelten alle Informationen, die wir
bekommen konnten. Ich nahm Kontakt
zu verschiedenen Krankenkassen auf. Wir

beantragten dort Unterstitzung flr
einzelne Veranstaltungen, die zu unserer
Freude auch genehmigt wurde. Auch zu
einigen Medizinern entwickelten sich gute
Kontakte. Arzte halten Vortrdge bei uns
und informieren Patienten Uber unsere
Selbsthilfeorganisation.

Im Lauf der Jahre wurde unser
Themenspektrum immer breiter, wir
grindeten neue Gruppen z.B. flr

Betroffene mit einer autoimmunen
Hepatitis, mit Hepatitis B, Leberzysten
oder Fettleber. In den Hepatitis-C-
Selbsthilfegruppen standen die seelische
Belastung der Betroffenen und die
teilweise sehr schweren Nebenwirkungen
durch die Medikamente im Vordergrund.
Wir erweiterten standig unser Wissen
Uber die verschiedenen Erkrankungen.
Fir die Krankenkassen waren wir bald
keine Selbsthilfegruppe mehr, sondern
eine Organisation die Gruppen leitete.

Eine groBe Veranderung fir uns und
unsere Arbeit kam durch die Entwicklung
der modernen Hepatitis-C-Therapie. Die
Krankheit kann heute fast immer
innerhalb von acht bis zwdlf Wochen
geheilt werden - ohne nennenswerte
Nebenwirkungen. Deshalb ist der Bedarf
an Unterstltzung bei den Patienten nicht
mehr so groB wie friher. Der
Schwerpunkt unserer Arbeit verlagerte
sich daher zu den anderen
Lebererkrankungen. »
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Qualitat konkret

Ein groBes Thema ist flr den Berliner
Leberring e.V. seit einigen Jahren die
Porphyrie. Die Selbsthilfegruppe fir
Betroffene von hepatischen Porphyrien ist
heute unsere arbeitsintensivste Gruppe.
Porphyrie ist eine seltene Erkrankung.
Wir haben 2008 mit flinf Betroffenen
angefangen und sind heute in
Deutschland die erste ehrenamtlich
gefihrte Beratungsstelle fir Porphyrie-
Kranke.

Gemeinsam mit der Charité, Campus
Benjamin Franklin haben wir bereits drei
Symposien zZu den Porphyrie-
Erkrankungen organisiert.  Spezialisten
aus Deutschland und der Schweiz hielten
Vortrage, Betroffene aus ganz
Deutschland kamen zu den
Veranstaltungen.

Heute hat der Berliner Leberring e.V.
zehn ehrenamtliche Mitarbeiter, die mit
SpaB und Freude dabei sind. Wir sind auf
Facebook aktiv, unterhalten ein Forum
fur Porphyrie-Patienten und zZwei

Webseiten. AuBerdem haben wir uns mit e e e
europaischen Ansprechpartnern mm
verbunden. An der Charité, Campus .

. . . . . . . Sabine von Wegerer
Benjamin Franklin lauft inzwischen eine Beratungsstelle fiir Betroffene mit
medizinische  Studie zur  Porphyrie. Hepatitis und hepatischer Porphyrie
Nachdem ich eine Weiterbildung zur www.berliner-leberring.de

. . o www.porphyrie-leberring.de
Studienschwester absolviert habe, bin ich kontakt@berliner-leberring.de
nun aktiv bei dieser Studie dabei. 1 OO 4

Ich sage: Selbsthilfe — Danke fir alles! B
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Wirtschaftlichkeit

Das wirtschaftliche Ziel eines
gemeinnttzigen Vereins liegt nicht in der
Gewinnmaximierung. Der Berliner

Leberring e.V. erreicht ein Héchstmal an
Wirtschaftlichkeit, wenn er in der Lage
ist, die zur Verfligung stehenden
finanziellen Mittel so einzusetzen, dass
der Unterhalt der Beratungsstelle
gewahrleistet ist und die an uns
herangetragenen bzw. von uns selbst
initiierten Aktivitdten, 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

persénlichen 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 2020

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 gegeniber 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
berlcksichtigt werden.

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

Die  weitere Uberpriifung findet
turnusgemaB durch die Finanzbehdrde
statt, die dem Verein seit seiner
Griindung vor 24 Jahren die
Gemeinnutzigkeit bestatigt.
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Der Berliner Leberring e.V. intern

Organisation | Kennziffern

Mitarbeiter

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 Wiinsche
und Anforderungen der Mitglieder und Interessierten an eine Beratungsstelle wider.

Der Berliner Leberring e.V. ist ein Anlaufpunkt fir leberkranke Menschen. Das heutige
Konzept hat sich in dem langjahrigen direkten Umgang mit Betroffenen, Angehdrigen
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 Krankheit Akute Hepatische Porphyrie. Der
Schwerpunkt des gesamten Leistungsspektrums liegt nach wie vor auf der
Gruppenarbeit, in Form von Gesprachsgruppen.

Der Beratungsstelle gehdéren gegenwartig 13 ehrenamtliche Mitarbeiter inklusive des
Vorstandes an. Fir besondere Aufgaben sowie fiir 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:

- Beitrage der Mitglieder

- Gemeinschaftsféorderung der GKV

- Kassenindividuelle Projektférderung
- Sponsoring

- Spenden

Demgegeniber stehen Ausgaben fir:

- Monatlicher Mietzins flr die Vereinsraume
- Geschéaftsbedarf

Mitgliedschaften

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

Paritatischer Wohlfahrtsverband

Deutsche Leberstiftung (assoziierte Mitgliedschaft)

Landesvereinigung Selbsthilfe Berlin e.V.

ACHSE e.V. (Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen)

Deutsche Gesellschaft flir blrgerorientiertes Versorgungsmanagement e.V.

Fir 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,
gehoért 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 Ausschisse.

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 ausgelbt wird.

Des Weiteren existiert ein Beschwerdeausschuss, der von der Mitgliederversammlung
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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5020 Hilfe fir Leberkranke seit 1997

Berliner Leberring e.V.

Kontakte

Sabine von Wege

rer

Vorstandsvorsitzende
Sabine.VWegerer@berliner-leberring.de

Rainer.Grabowski@berline

Rainer Grabowski
Vorstand 1. Stellvertreter

r-leberring.de

Christian Kootz
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