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Grußwort   

Liebe Freunde des Berliner Leberring 

 

 

    

 Das vergangene Jahr war auch für 

unseren Verein durch die Corona-
Pandemie geprägt. Ab März 2020 liefen 

unsere Aktivitäten nur noch auf 
„Sparflamme“. Wir hatten das 

Vereinsbüro geschlossen; Beratungen, 
Gruppentreffen und Informations-

Veranstaltungen konnten nicht 
stattfinden. Aber auch in dieser Zeit 

haben wir Ratsuchenden die Möglichkeit 
geboten, den Berliner Leberring e.V. 

telefonisch, per Mail oder über Facebook 
zu kontaktieren. So konnten wir 

zumindest  auf diesen Wegen einige 
Fragen beantworten.  
Im Sommer und Herbst, während der 

Lockerung des Lockdowns, waren 
zumindest vereinzelt wieder persönliche 

Beratungen möglich – natürlich 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 großes Porphyrie-
Symposium am Charité Campus 

Benjamin Franklin zu veranstalten, 
konnten wir auch nicht verwirklichen. 

Umso mehr haben wir uns gefreut, dass 
gemeinsam mit Prof. Stölzel und seinem 
Team vom Uniklinikum Chemnitz Ende 

November ein Online-Seminar zu  
 

 Porphyrie-Erkrankungen zustande kam, 

das auch auf eine große Resonanz stieß.  
 

Wir haben die Zeit des Lockdowns aber 
auch genutzt: Wir haben unsere 

Bestände an Informationsmaterial zu 
Lebererkrankungen und Porphyrie-

Erkrankungen aktualisiert und neue Flyer 
für den Berliner Leberring e.V. erstellt, 

z.B. einen Infoflyer zu Autoimmunen 
Lebererkrankungen und einen Flyer für 

potentielle Unterstützer unserer Arbeit.  
 
Das Jahr 2021 startet ebenfalls im 
Lockdown. Wichtig ist auch für uns 

weiterhin, alles zu tun, um Corona-
Infektionen zu vermeiden. Deshalb 
werden wir vorerst keine 

Veranstaltungen, Gruppentreffen oder 
Vereinsaktivitäten für unsere Mitglieder 

anbieten können. Wir hoffen aber sehr, 
dass all dies im Laufe des Jahres wieder 

möglich sein wird und wir uns gesund 
wiedersehen. 
 
 

Ihre 

 
 

Sabine von Wegerer 
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Schwerpunkte im Corona-Jahr 2020 
 

 
Selbsthilfetag 2020 
 

Februar 2020 
F.F. Runge Gymnasium 

Oranienburg 
 

 
 

 
 

Den Seltenen eine Stimme 
geben  
 
Aus Anlass des internationalen 
Tages der Seltenen Erkran-
kungen nahm der Berliner 

Leberring e.V. an der 
Veranstaltung des Märkischen 
Sozialverein e.V. teil. 

 

 

Interviewparter/in für 

den Cornelsen Verlag 
 
Februar 2020 

 

Sabine von Wegerer gibt Auskunft zur Hepatitis-C-
Erkrankung 
 
Für das neue Cornelsen Pflege-Fachbuch hat sich die Vereinsvorsitzende 
Sabine von Wegerer für ein Interview zur Verfügung gestellt. Thema war 
die Hepatitis-C-Infektion und wie Patienten die Krankheit erleben. 
Künftige Pflegefachpersonen soll so ein Gefühl für individuelles 
Krankheitserleben, die persönlichen Einschränkungen im Alltag und die 
Ängste und Nöte erkrankter Menschen vermittelt werden. 
 

 

Seltene Erkrankungen 

im Rahmen von Rare 

Disease Day 2020 

 
Fortbildungsveranstaltung 
 
März 2020 
Haus der Universität  
Düsseldorf 

 

Akute neurologische Ausfälle - Symptome einer seltenen 
Erkrankung? 
 
Anlässlich des „Tages der seltenen Erkrankungen“ wollte das Zentrum für 
Seltene Erkrankungen am Universitätsklinikum Düsseldorf speziell auf drei  
Erkrankungen aufmerksam machen: Mitochondriopathie, Neuromyelitis 
optica und Akute Hepatische Porphyrie. Aufgrund der Seltenheit und 
Komplexität der einzelnen Krankheitsbilder vergehen bis zur richtigen 
Diagnosestellung und bis zum Beginn einer spezifischen Therapie unter 
Umständen viele Jahre. Für die Patienten bedeutet dies eine teils 
jahrelange Odyssee. Der Berliner Leberring e.V. beteiligte sich an der 
Podiumsdiskussion aus der Sicht Porphyrie-Betroffener. 
 

 

Zeitungsartikel 

 

Dorothea Nitzsche 
November 2020 
 

 

 

 

AHP - Seltene Stoffwechselerkrankung. Wenn die Leber den 
Körper vergiftet 
 
Anlässlich des Deutschen Lebertages am 20. November machte die 
Selbsthilfeorganisation Berliner Leberring e.V. in einem Zeitungsartikel 
auf die seltene Erkrankung Akute Hepatische Porphyrie aufmerksam. 
 

 

1.Patienten-Porphynar 

 
November 2020 
 

 

 

Webseminar zur Porphyrie 
 
Das Sächsische Porphyriezentrum unter Leitung von Prof. Stölzel 
organisierte in Zusammenarbeit mit dem Berliner Leberring e.V. das erste 
Patienten-Porphynar - ein webbasiertes Seminar zur Porphyrie.  
 
Dabei wurde auch Patienten die Möglichkeit zum Austausch und zur 
Beantwortung von Fragen gegeben. 
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Beratungen 

S. v. Wegerer  
Im Beratungs-
gespräch  
Online 

Es gibt eine ganze Reihe von 

Erkrankungen, die von den betroffenen 
Menschen als existentiell bedrohlich 

empfunden werden. Die verschiedenen 
Lebererkrankungen gehören dazu. Nach 

der Aufklärung über medizinische 
Notwendigkeiten und Möglichkeiten 
durch den behandelnden Arzt finden viele 

Betroffene den Weg zu uns, weil sie 
darüber hinaus gehende Informationen 

und Unterstützung 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 gewünschte und erforderliche 

Ergänzung im engen Gesundheitssystem 
dar. Die Teilnahme von 

Familienangehörigen an der Beratung 
wird von uns ausdrücklich befürwortet. 

Unsere Beratungen werden von 
Betroffenen und Angehörigen aus Berlin 
 

 und Brandenburg, und immer mehr auch 

aus den umliegenden Bundesländern in 
Anspruch genommen. Durch die 

verstärkten Aktivitäten des Berliner 

Leberring e.V. auf dem Gebiet der 

Porphyrie ist hier eine deutliche 
Zunahme des Bedarfs zu verzeichnen. 
Die Beratungen finden in direkten 

Gesprächen sowie telefonisch und in  
verschiedenen Gruppen statt.  

Es gibt auch Möglichkeiten für eine 
fremdsprachliche Beratung.  

 
Das Beratungsspektrum umfasst: 

- Chronische Virushepatitiden B, C, E 
- Autoimmunhepatitis 

- Primär Biliäre Cholangitis (PBC), 
Primär Sklerosierende Cholangitis 

(PSC) 
- Leberzysten 

- Leberkrebs 
- Leberzirrhose 

- Fettleber/Nash 
- Porphyrie  

 

Beratungen in Zahlen 

 
 

2020 fanden insgesamt 98 Beratungen statt. 
  

22%

4%

8%

16%

18%

27%

5%

Beratungsgrund

Hepatitis C 22%

Hepatitis B 4%

Hepatitis E 8%

Autoimmun

16%
Fettleber 18%

Porphyrie 27%

Andere 5%

Beratungsart

5%

63%

25%

7%

persönlich 5%

telefonisch 63%

per E-Mail 25%

(Online-)Veranstaltungen

7%



 

5 
 
Jahresbericht 
2020 

Menschen informieren, Menschen aufklären 
 

Beratungen | Gesprächsgruppen | Veranstaltungen 

Gesprächsgruppen 
Neben der Einzelberatung konzentriert sich das Hauptaugenmerk des Berliner Leberring e.V. auf die 

Gesprächsgruppen. Hier werden die meisten Ratsuchenden erreicht. Sie haben hier Gelegenheit zum 
Informations- und Erfahrungsaustausch. 

Die Arbeit in den Gesprächsgruppen hat sich im Berichtszeitraum Corona-bedingt auf ein Minimum 
reduziert. Die wichtigsten Gesprächsgruppen wurden, zwar eingeschränkt, aber im Wesentlichen 

telefonisch mit großem Zeitaufwand aufrecht erhalten. 
 
Hepatitis 

 

 

Die gemeinsame Basis der Rat-

suchenden ist eine Erkrankung der 
Leber. Die verschiedenen Leber-

krankheiten haben unterschiedliche 
Ursachen und Auswirkungen. Manche 

Erkrankung wird nur zufällig entdeckt, 
andere Betroffene haben leichte 

Beschwerden, aber es kann auch zu 
lebensbedrohlichen Zuständen 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 können. 
Deshalb bietet der BerlinerLeberring e.V. 

 
 

unterschiedliche Gesprächsgruppen 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: 

1. Hepatitis B  
2. Hepatitis C  
3. Hepatitis E 
4. Autoimmune Hepatitis und 

Primär Biliäre Cholangitis 
5. Leberzirrhose 
6. Leberzysten 
7. Fettleber 
8. Eltern betroffener Kinder 
9. Porphyrie  

Porphyrie  
 

 

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

genetische Erkrankung.  
Beratungen auf diesem Gebiet nehmen 

für 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 Ergänzung zu einzelnen telefonischen 
Beratungen fand im November 2020 das 

1. Patienten-Porphynar im Porphyrie-
zentrum am Klinikum Chemnitz unter  
Leitung von Prof. Stölzel statt. 

 

Autoimmune 
Hepatitis 
 
 
 

 

Die Autoimmunen Lebererkrankungen -
Autoimmune Hepatitis, Primär biliäre 

Cholangitis und Primär sklerosierende 
Cholangitis – gehören zu den seltenen 
Erkrankungen.  

Allen gemeinsam ist, dass das 
Immunsystem sich gegen Zellen des 

eigenen Körpers (das Lebergewebe bzw. 
die Gallengänge in der Leber) richtet.  

Wir haben Informationen zu den 

 
 

Autoimmunen Lebererkrankungen in 
einem neuen Flyer zusammengestellt. 

Die Gesprächsgruppe für Betroffene 
konnten wir 2020 leider nicht anbieten, 
aber wir haben Fragen per Telefon, E-

Mail und Facebook beantwortet. Im 
Sommer waren auch persönliche 

Beratungen (mit Maske und Abstand) 
möglich. 
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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 eingeschränkt.  

Die Auswahl der Veranstaltungen des Vereins orientiert sich zum einen wesentlich an 

den Themen, die von Ratsuchenden in den Beratungsgesprächen angefragt werden 
und zum anderen an den Rückmeldungen, die wir von Mitgliedern, Gästen und 

Interessierten bei verschiedenen Veranstaltungen erhalten haben. 

Eine Veranstaltung werten wir als erfolgreich, wenn die Teilnehmer ausreichend 
Möglichkeit für Nachfragen haben sowie auch die Gelegenheit, persönliche Fragen zu 

stellen – eventuell auch im Einzelgespräch vor oder nach Vorträgen. Wichtig ist für 
uns die Auswertung der Rückmeldebögen, damit wir Veranstaltungen noch besser an 

den Bedürfnissen der Teilnehmer ausrichten können 

Da wir 2020 selbst leider keine Veranstaltungen anbieten konnten, haben wir gern 

Angebote angenommen, im Rahmen von Veranstaltungen anderer Organisationen 
und Einrichtungen über unsere Arbeit zu informieren und die Sicht von betroffenen 

Patienten zu vertreten. Zum Beispiel beim Selbsthilfetag des Märkischen 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 
Bundesärztekammer (BÄK) mit. Außerdem werden regelmäßig Symposien, 

Fachkonferenzen, Pressekonferenzen, Vorträge und andere Veranstaltungen besucht. 

  

 

  Veranstaltungen in Zahlen 

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

  

1

4

1
5

1
1 Eigene Veranstaltungen 1

Beteiligung an Veranst. 4

Fortbildungen 1

Arbeitskreis Selbsthilfe  SEKIS 5

Arbeitskreis BÄK 1

Sonstiges 1



 

7 
 
Jahresbericht 
2020 

Menschen informieren, Menschen aufklären 
 

Beratungen | Gesprächsgruppen | Veranstaltungen 

Veranstaltungen konkret 
Teilnahme des Berliner 

Leberring e.V. an der 
Veranstaltung des 
Märkischen Sozialvereins 

In Deutschland sind schätzungsweise 4 Millionen Menschen von einer 
Seltenen Krankheit betroffen. Sie haben mit vielen Einschränkungen und 
Belastungen zu kämpfen. Und oft finden sie nur schwer den Weg zu 
Menschen, denen es ähnlich geht und mit denen sie sich austauschen 
können. 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 Märkischen Sozialverein e.V. teil. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 Sabine von Wegerer  
 als Referentin und 
 Standbetreuerin 

Seltene Erkrankungen im 
Rahmen von Rare Disease 
Day 2020 
 
Fortbildungsveranstaltung 
 

 

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 
Stärke und Zusammenhalt zu demonstrieren.  
 
Die Veranstaltung des Universitätsklinikum Düsseldorf unter Beteiligung des 
Berliner Leberring e.V. befasste sich mit dem Thema: 
Akut neurologische Ausfälle: Symptome einer seltenen Erkrankung? 
Gemeinsam für die „Seltenen“ 
 
Diese Veranstaltung richtete sich an Laien, Interessierte, Patienten, 
Angehörige und Fachleute. Im Fokus standen drei seltene Erkrankungen, die 
mit neurologischen Ausfällen einhergehen können: Mitochondriopathie, 
Neuromyelitis optica und Akute Hepatische Porphyrie.  
 
Die Wissenschaftliche Kursleitung hatte Prof. Dr. med. Ertan Mayatepek 
Direktor der Klinik für Allgemeine Pädiatrie, 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 Podiumsgespräch 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.  
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Veranstaltungen konkret 
1. Patienten-
 Porphynar 

Im Rahmen unseres neu angelegten „Tag der Hepatischen Porphyrie am 29.11.2020“ 

 

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

 
  

Diese neue Möglichkeit, 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 erläutert, welche Vorgänge 
im Körper die Beschwerden von Porphyrie-Patienten auslösen, welche Porphyrie-

Erkrankungen es gibt, wie die Diagnostik abläuft, welche Behandlungsmöglichkeiten es 
gibt und was Betroffene selbst tun können. Da die Porphyrien zu den seltenen 

Erkrankungen gehören und sie auch vielen Ärzten 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 regelmäßig 
Betroffene aus ganz Deutschland anreisen. Diese Gruppentreffen in Berlin konnten 

allerdings 2020 Corona-bedingt nicht stattfinden.  

 
  

laden der Berliner Leberring e.V. und Prof. Stölzel vom Porphyriezentrum  
am Klinikum Chemnitz zu einer Online-Informations-veranstaltung am 30.11.2020 ein. 
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Internet 

Berliner  
Leberring e.V. 
Homepage 

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 Gesprächsgruppen einschließlich der Termine sind aufgeführt. 
 

Darüber hinaus gibt es den passwortgeschützten Bereich, der unseren Mitgliedern für 
interne Informationen zugänglich ist.  

 
Im Berichtsjahr 2020 erlangte die überarbeitete Internetseite des Berliner Leberring 

e.V. insofern besondere Bedeutung, dass viele Veranstaltungen, Konferenzen und die 

obligatorische Mitgliederversammlung online durchgeführt werden konnten. 
 

Berliner  
Leberring e.V. 
Porphyrie 
 

www.porphyrie-leberring.de  
 

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

https://forum.porphyrie-leberring.de  
 

ist die Internetseite des Porphyrie-Forums. 
Sie wird von Betroffenen genutzt, um sich über 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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Medienangebote  
Imagefilm  
des Berliner 

Leberring e.V. 

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

  

Film  
Porphyrie-
Symposium  

Ein Film zum Porphyrie-Symposium 2019 zeigt Auszüge aus den Vorträgen und 
vermittelt einen Eindruck von der Atmosphäre bei der Veranstaltung.  

  

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 anlässlich des 
Deutschen Lebertages am 20. November 2020. 
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Medienangebote  
Broschüren Zahlreiche Broschüren und 

Hefte befassen sich mit den 
unterschiedlichen 
Krankheitsbildern und 
geben weitere relevante 
Zusatzinformationen. 
Alle Publikationen können 
bei uns bestellt und per 
Post zugesandt werden. 

  

    

Bibliothek Der Berliner Leberring e.V. 

betreibt bereits seit vielen 
Jahren eine Bibliothek für 

Fachliteratur, die den 
Gruppenteilnehmern und 

Mitgliedern kostenlos zur 
Verfügung steht. Besucher 

können die Bücher gegen 
eine geringe Gebühr 

ausleihen.  

  

  
Flyer 
 

 

Neben Veranstaltungen, 
Vorträgen und den 
individuellen Beratungen 
steht Betroffenen und 
Interessierten 
umfangreiches aktuelles 
Informationsmaterial zu 
Diagnostik und 
Behandlungsmöglichkeiten 
von Lebererkrankungen zur 
Verfügung. Für viele 
Besucher ist es wichtig, die 
im Gespräch erhaltenen 
Informationen mit Hilfe der 
Broschüren zu verfestigen 
bzw. zusätzliche 
Informationen zu erhalten. 
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Datenbanken 
  

 

Für die Menschen, die in unsere 
Beratungsstelle kommen, halten wir eine 

umfangreiche Ärztedatenbank bereit, die 
unter Mithilfe der Ärzte und Einrichtungen 

ständig aktualisiert und erweitert wird. 
Damit können wir den Betroffenen 

entsprechende Adressen in Wohnortnähe 
vermitteln. In der Datei enthalten sind 

Hepatologen, Gastroenterologen, 
Spezialisten für die seltene Porphyrie-

Erkrankung, Fachkliniken, 
Schmerztherapeuten, Amtsärzte, 

Kurkliniken und Apotheken. Diese 
Dateien decken den Raum Berlin und 

Brandenburg ab, für Porphyrie können 
wir auch auf einige Adressen im übrigen 
Bundesgebiet verweisen. 

 

 An dieser Stelle möchten wir uns bei den 
registrierten Ärzten und Mitarbeitern von 

Kliniken und sonstigen Einrichtungen 
bedanken. Sie unterstützen den Verein 

auch, indem sie Informationsmaterial, 
Broschüren und Veranstaltungsflyer 

auslegen, um ihre Patienten über unsere 
Arbeit zu informieren. 

 

Qualität 
 

 Das „Kerngeschäft“ des Berliner Leberring 
e.V. ist die fachlich kompetente Beratung 

zum jeweiligen Krankheitsbild sowohl in 
Einzelgesprächen als auch zum 

überwiegenden Teil, wegen der größeren 
Erreichbarkeit, in den Gesprächsgruppen. 

Hinzu kommen aber auch vielfältige 
weitere Themen, die sich durch die 
Krankheit selbst, Veränderungen der 

Therapien, die Auswirkungen notwendiger 
Behandlungen und vieles mehr ergeben. 

 
Um all diesen Anforderungen gerecht zu 

werden, sind fortwährende Schulungen 
wichtig. Durch die Teilnahme an 

Kongressen, durch Fachlektüre sowie den 
Informationsaustausch über die mit uns 

vernetzten Ärzte erfolgt eine 
kontinuierliche Weiterqualifikation des 

Teams, sodass die Qualitätsansprüche 
aller Beteiligten gesichert werden 

können. 
 

 Für die Qualität unserer Arbeit ist es 
wichtig, ein Feedback von Betroffenen 

und Besuchern unserer Veranstaltungen 
zu erhalten. Die Rückläufer der bei 

diesen Gelegenheiten ausgegebenen 
Besucher-Fragebögen werden von uns 

gründlich ausgewertet, damit wir unser 
Angebot weiter verbessern und 
eventuelle Schwächen abstellen können. 

So lässt sich sicherstellen, dass eine 
qualitativ hochwertige Arbeit durch 

Berater und Helfer möglich ist. 
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Qualität konkret  

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

 Seit 25 Jahren bin ich jetzt in der 
Selbsthilfe aktiv, ein tolles Jubiläum. 
Dieses Engagement hat mir viel gegeben, 

ich habe persönlich und beruflich enorm 
von dem Einsatz für andere und mit 

anderen profitiert. So konnte ich 2020 
sogar noch einmal als Studienschwester 

beruflich durchstarten.  

Alles begann 1995, als ich eine 

Selbsthilfegruppe für Eltern suchte, deren 
Kinder an Hepatitis C erkrankt waren. Bei 

der Selbsthilfe Kontakt- und 
Informationsstelle (Sekis) in Berlin gab es 

eine Gruppe, aber nur für betroffene 
Erwachsene. Die Zusammenarbeit lief 

dort allerdings nicht gut. Die Gruppe 
teilte sich in die SHG Hepatitis C und den 

1997 gegründeten Verein Berliner 

Leberring e.V. 

Ich war im Verein zunächst die zweite 

Vorständin und lernte viel über 
Vereinsarbeit. Nach drei Jahren wurde ich 

zur Vorsitzenden gewählt und konnte 
meine Erfahrungen einbringen. Der 

Verein ist eine Herzenssache für mich, 
und ich freue mich, dass ich auch in den 

vergangenen Jahren wiedergewählt 
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 Unterstützung für 
einzelne Veranstaltungen, die zu unserer 
Freude auch genehmigt wurde. Auch zu 

einigen Medizinern entwickelten sich gute 
Kontakte. Ärzte halten Vorträge bei uns 

und informieren  Patienten über unsere 
Selbsthilfeorganisation. 

Im Lauf der Jahre wurde unser 
Themenspektrum immer breiter, wir 

gründeten neue Gruppen z.B. für 
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 ständig unser Wissen 
über die verschiedenen Erkrankungen. 
Für die Krankenkassen waren wir bald 

keine Selbsthilfegruppe mehr, sondern 
eine Organisation die Gruppen leitete. 

Eine große Veränderung für uns und 
unsere Arbeit kam durch die Entwicklung 

der modernen Hepatitis-C-Therapie. Die 
Krankheit kann heute fast immer 

innerhalb von acht bis zwölf Wochen 
geheilt werden – ohne nennenswerte 

Nebenwirkungen. Deshalb ist der Bedarf 
an Unterstützung bei den Patienten nicht 

mehr so groß wie früher. Der 
Schwerpunkt unserer Arbeit verlagerte 

sich daher zu den anderen 
Lebererkrankungen. 
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Qualität konkret  

 Ein großes Thema ist für den Berliner 

Leberring e.V. seit einigen Jahren die 

Porphyrie. Die Selbsthilfegruppe für 
Betroffene von hepatischen Porphyrien ist 

heute unsere arbeitsintensivste Gruppe. 
Porphyrie ist eine seltene Erkrankung. 

Wir haben 2008 mit fünf Betroffenen 
angefangen und sind heute in 

Deutschland die erste ehrenamtlich 
geführte Beratungsstelle für Porphyrie-

Kranke. 

Gemeinsam mit der Charité, Campus 

Benjamin Franklin haben wir bereits drei 
Symposien zu den Porphyrie-

Erkrankungen organisiert.  Spezialisten 
aus Deutschland und der Schweiz hielten 
Vorträge, Betroffene aus ganz 

Deutschland kamen zu den 
Veranstaltungen. 

Heute hat der Berliner Leberring e.V. 
zehn ehrenamtliche Mitarbeiter, die mit 

Spaß und Freude dabei sind. Wir sind auf 
Facebook aktiv, unterhalten ein Forum 

für Porphyrie-Patienten und zwei 
Webseiten.  Außerdem haben wir uns mit 

europäischen Ansprechpartnern 
verbunden. An der Charité, Campus 

Benjamin Franklin läuft inzwischen eine 
medizinische Studie zur Porphyrie. 

Nachdem ich eine Weiterbildung zur 
Studienschwester absolviert habe, bin ich 

nun aktiv bei dieser Studie dabei.  

 

Ich sage: Selbsthilfe – Danke  für alles! 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
  

● ● ● 

�� 
Sabine von Wegerer 

Beratungsstelle für Betroffene mit 

Hepatitis und hepatischer Porphyrie 

www.berliner-leberring.de 

www.porphyrie-leberring.de 

kontakt@berliner-leberring.de 

�� 
 

● ● ● 
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Wirtschaftlichkeit 

 Das wirtschaftliche Ziel eines 
gemeinnützigen Vereins liegt nicht in der 

Gewinnmaximierung. Der Berliner 

Leberring e.V. erreicht ein Höchstmaß an 

Wirtschaftlichkeit, wenn er in der Lage 
ist, die zur Verfügung stehenden 

finanziellen Mittel so einzusetzen, dass 
der Unterhalt der Beratungsstelle 

gewährleistet ist und die an uns 
herangetragenen bzw. von uns selbst 

initiierten Aktivitäten, zu denen wir uns 
in unseren Statuten verpflichtet haben, 

realisiert werden können. 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 

persönlichen Situation ermöglicht wird. 
In dieser Zufriedenheit und der damit 

verbesserten Lebensqualität 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 Einschränkungen durch 

die Corona-Pandemie möglich war. 
 

Daneben ist der Verein gegenüber allen 
Geldgebern verpflichtet, detailliert 

darlegen zu können, 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 

berücksichtigt werden.  
 
Trotz aller Erfahrung der in diesem 

Bereich tätigen Mitarbeiter sind neutrale 
Kontrollinstanzen nötig und vorhanden, 

die diesen Bereich überwachen und 
kontrollieren.  

 
Die weitere Überprüfung findet 

turnusgemäß durch die Finanzbehörde 
statt, die dem Verein seit seiner 

Gründung vor 24 Jahren die 
Gemeinnützigkeit bestätigt. 
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Konzept und Mitarbeiter 

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

Ehrenamtlichkeit und Beratungsvielfalt. 
Menschen informieren und Menschen aufklären, spiegelt im Kern genau die Wünsche 

und Anforderungen der Mitglieder und Interessierten an eine Beratungsstelle wider.  
Der Berliner Leberring e.V. ist ein Anlaufpunkt für leberkranke Menschen. Das heutige 

Konzept hat sich in dem langjährigen direkten Umgang mit Betroffenen, Angehörigen 
und anderen Interessierten entwickelt. 
Mit dem breit gefächerten umfassenden Beratungs- und Leistungsspektrum auf 

ehrenamtlicher Basis ist der Berliner Leberring e.V. eine wichtige Einrichtung für 
Leberkranke und ihre Angehörigen in der Region Berlin und Brandenburg sowie im 

gesamten Bundesgebiet für die Seltene Krankheit Akute Hepatische Porphyrie. Der 
Schwerpunkt des gesamten Leistungsspektrums liegt nach wie vor auf der 

Gruppenarbeit, in Form von Gesprächsgruppen. 
Der Beratungsstelle gehören gegenwärtig 13 ehrenamtliche Mitarbeiter inklusive des 

Vorstandes an. Für besondere Aufgaben sowie für die Vorbereitung und Durchführung 
von Veranstaltungen kann der Verein auf weitere Helfer zurückgreifen, die zu solchen 

Anlässen ebenfalls ehrenamtlich zur Verfügung stehen. 

Finanzierung 
  

 Der Verein finanziert sich durch folgende Einnahmen: 
 
- Beiträge der Mitglieder 
- Gemeinschaftsförderung der GKV 
- Kassenindividuelle Projektförderung 
- Sponsoring 
- Spenden 
 
Demgegenüber stehen Ausgaben für:  
 
- Monatlicher Mietzins für die Vereinsräume 
- Geschäftsbedarf 

Mitgliedschaften 

 Der Berliner Leberring e.V. ist Mitglied in folgenden Organisationen: 
 
 Paritätischer Wohlfahrtsverband 
 Deutsche Leberstiftung (assoziierte Mitgliedschaft) 
 Landesvereinigung Selbsthilfe Berlin e.V. 
 ACHSE e.V. (Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen) 
 Deutsche Gesellschaft für bürgerorientiertes Versorgungsmanagement e.V. 
 
Für die Deutsche Leberhilfe e.V. ist das Büro des Berliner Leberring e.V. Kontaktstelle 
in Berlin. 
 
Der Berliner Leberring e.V., vertreten durch die Vorsitzende, Sabine von Wegerer, 
gehört 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 Ausschüsse.  
 

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

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

unabhängigen Rechnungsprüferinnen ausgeübt wird. 
 

Des Weiteren existiert ein Beschwerdeausschuss, der von der Mitgliederversammlung 
gewählt wird. 

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

 

 
Organigramm des Vereins Berliner Leberring e.V. 

  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 Mitgliederentwicklung 2020 
 

Mitglieder per Dezember 2019:  81 
Zugänge 2020:      2 
Ausgeschieden 2020:     6 
Mitglieder per Dezember 2020:  77 

  

 

Verein Berliner Leberring 

Mitgliederversammlung 

 

Beschwerde - 
Ausschuss 

 

Vorstand 
 

2 Stellvertreter 

 

Rechnungsprüfer 

 

Kassenwartin 
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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 
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Berlin, 16.03.2021 

  

 
 
 
 

Sprechzeiten: 

Dienstag       13 – 17 Uhr 
Donnerstag   13 – 17 Uhr 
 

Berliner Sparkasse 

BLZ:  100 500 00-Kto.: 0190 3764 49 
IBAN: DE31 1005 0000 0190 3764 49 
BIC: BELADEBEXXX  

Finanzamt  
für Körperschaften I  
Berlin 
St. Nr. 27/661/60079 

Tel.: 030/83 22 67 75 

Fax: 030/74 92 44 07  
kontakt@berliner-leberring.de 

www.berliner-leberring.de 

 


