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6. Online-Treffen der RG-Zystenleber am 04. September 2023 
- Austausch der Betroffenen untereinander -  

An unserem 6. Treffen der Zystenlebergruppe – Online – haben 18 Interessierte 
teilgenommen. Langsam hat sich schon ein kleiner fester Stamm gebildet. Das Treffen sollte 
dem Austausch von Erfahrungen und der Feststellung offener Fragen dienen.  

Wir begannen mit einer kurzen Vorstellungsrunde bzw. mit der Frage, was von unserem letzten 
Treffen bis heute so geschehen ist und wie es aktuell jedem geht.So berichtete A., dass ihr in 
der MHH in Hannover hinsichtlich der Einnahme von Schmerzmitteln mitgeteilt wurde, dass 
Novaminsulfon (Inhaltsstoff: Metamizol) sich schneller abbaut. O. teilte mit, dass ihr persönlich 
Bitterstoffe sehr guttun. N. hat immer wieder Probleme mit dem Essen. Auch nehmen einige 
das Medikament Ursofalk um den Gamma-Wert runter zu bringen. Eine Betroffene berichtete 
auch, dass ihr derzeit krampfartige Schmerzen im Brustbereich zu schaffen machen. E. hat 
Probleme mit dem Cholesterin. M. nimmt als Schmerzmittel Novaminsulfon und ihr wurde die 
Spritze Lanreotid von der Universität zu Köln empfohlen. G. hat einen Gen-Test machen 
lassen und ihr wurde auch das Medikament Lanreotid empfohlen. Sie ist sich aber noch 
unsicher und möchte gern mehr darüber erfahren. In Heidelberg wurde J. vor kurzem eine 1,5 
l Zyste entdeckelt und sie berichtete darüber. M. ist an der Dialyse. C. hat sich in der 
Sprechstunde von Dr. Grahammer am Universitätsklinikum Hamburg-Eppendorf vorgestellt. 
Sie hat Probleme mit seltenem Stuhlgang und Oberbauchschmerzen. A. nimmt als 
Schmerzmittel Novaminsulfon. Für einen besseren Stuhlgang empfiehlt sie, wie auch andere 
Betroffene Movicol und Flohsamen. Viele berichteten über Müdigkeit und Antriebslosigkeit, die 
sehr wahrscheinlich durch die Leber verursacht wird. 

Zusammenfassend wurde festgestellt, dass Bitterstoffe uns guttun. z. B. Bitterliebetropfen, 
Weihrauchtee, Rucola, Chicoree, Mariendisteltee, Iberogast mit Schöllkraut im Inhalt. Auch 
Sport, z. B. REHA-Sport, Bewegungen im Wasser bringen Erleichterung. 

Zum Schluss gab es großen Redebedarf über unser Problem mit dem dicken Bauch. Jeder 
geht verschieden damit um, manche verstecken noch ihren Bauch, soweit das geht, andere 
sind schon mutiger und „zeigen“ ihren Bauch und stehen dazu. Alles ist gut, so wie sich jeder 
am Wohlsten fühlt. 

Gern würden wir mehr über ketogene Ernährung erfahren, jedoch sind die Studien im Bezug 
auf die Reduktion des Zystenwachstums noch sehr klein, die Datenlage sehr gering. Somit 
kann man noch keine Empfehlung aussprechen. Carmen ernährt sich schon eine ganze Weile 
ketogen und ihr persönlich geht es damit besser. Susanne wies auf die Instagram-Seite 
Zystennieren_und_ketogen_leben hin, die Carmen betreibt. Hier kann man sich unter 
anderem informieren. 

Nächster Termin Online-Treffen: 20. November 2023, 19:00 – ca. 20:30 Uhr 

Für die Zystenlebergruppe Susanne und Anette 
Zystenleber@pkdcure.de. 
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