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Schirmherrin Elke Biidenbender

Es ist mehr als 50 Jahre her. 1970 hat ein junges Madchen
an der Medizinischen Hochschule Hannover (MHH) erst-
mals in Deutschland eine Niere transplantiert bekommen.
Inzwischen konnte Uber 2.000 Kindern und Jugendlichen in
Deutschland mit einem Spenderorgan geholfen werden. All
diese jungen Patient*innen und ihre Familien haben ganz
besondere Geschichten erlebt.

Sie haben viel durchgemacht: Stunden der Angst, Sorge und
Ungewissheit, aber auch gliickliche Momente. Momente,
die Hoffnung und Mut machten und zuversichtlich stimm-
ten. Das kénnen auch ganz kleine Augenblicke gewesen
sein. Das Lacheln der netten Pflegekraft oder die Zugewand-
theit der behandelnden Arzt*innen.

In diesem Buch finden Sie die Geschichten der MHH-Ak-
tion , Schenke Mut: Erzahl Deine Geschichte!"”. Sie sind von
besonderem Wert flir diejenigen, die auf ein Organ warten,
kénnen ihnen Mut und Hoffnung schenken, dass auch sie
bald ein passendes Spenderorgan bekommen und dass es
ihnen damit besser gehen wird.

Aus eigener Erfahrung weiB ich, wie wichtig Hoffnung und
Zuversicht sind! Ich weiB aber auch, wie schwer es mitunter
ist, Uber diese belastende Zeit zu sprechen, selbst wenn es
einem dann spater wieder gut geht.

Deshalb und auch weil mir das Wohl und die Zukunft von
Kindern und Jugendlichen sehr wichtig sind, unterstiitze ich
das Projekt ,Schenke Mut: Erzahl Deine Geschichte!” aus
vollem Herzen.

Ich danke allen groBen und kleinen Heldinnen und Helden,

die sich an der Aktion beteiligt haben, fiir die wunderbaren
Geschichten und Momente, die sie geteilt haben.

lhre

//’i A’L&«L -

Elke Biidenbender

Professor Axel Haverich
Leiter des Transplantationszentrums
der Medizinischen Hochschule Hannover

Vorwort Professor Alex Haverich

Die eigene Geschichte zu erzahlen, ist ein wichtiger Be-
standteil der Therapie. Transplantierte Patient*innen haben
viel zu erzahlen. Insgesamt 30 berlihrende Geschichten von
Menschen, die bereits im Kindes- oder Jugendalter trans-
plantiert wurden, und deren Angehérigen finden Sie in die-
sem Buch zur Aktion ,Schenke Mut: Erzahl Deine Geschich-
te”. Sie berichten auf kreative Art und Weise von ihren Er-
lebnissen, Angsten und Freuden vor und nach der Trans-
plantation, von Weggefahrten und dem Personal, das sie
teilweise bis heute begleitet. Wir danken den Teilnehmen-
den herzlich fiir Ihren Beitrag, denn: Diese Geschichten ma-
chen auch anderen Familien Mut, die auf ein Organ fur Ihr
Kind warten.

Méglich wurden diese hoffnungsvollen Geschichten durch
den Pioniergeist meiner ehemaligen Mentoren Hans Georg
Borst und Rudolf Pichlmayr. Ihre Teams leisteten in den
70er-Jahren Pionierarbeit flir die Transplantation an der Me-
dizinischen Hochschule Hannover (MHH), die bereits zu
einem friihen Zeitpunkt Kindern und Jugendlichen zugute-
kam. Heute ist die MHH eines der groBBten Zentren fir Trans-
plantation bei Kindern und Jugendlichen weltweit und das
einzige Zentrum deutschlandweit, das alle Organtransplan-
tationen bei Kindern vornimmt, sogar Lungentransplanta-
tionen bei Sauglingen.

Organtransplantation bei Kindern an der MHH ist eine Er-
folgsgeschichte. Das belegen die Uberlebenszeiten, die mit
einer verbesserten Lebensqualitat sowie sozialer Teilhabe
verbunden sind. Doch der Erfolg jeder einzelnen Transplan-

tation ist mit einem individuellen Schicksal verbunden, zu
dem neben Freude und Erleichterung auch Angste, Entbeh-
rungen oder Schmerzen gehéren konnen.

Die Geschichten in diesem Buch zeigen, dass flr die Gene-
sung der Kinder, die oft Wochen bis Monate im Kranken-
haus verbringen, eine sehr breite interdisziplindre Zusam-
menarbeit der Fachdisziplinen und Berufsgruppen unab-
dingbar ist. Zu dem Heilungsprozess tragen neben den Chi-
rurg*innen, auch Padiater*innen, Internist*innen, (Inten-
siv-)Pflegekrdfte, Sozialarbeiter*innen, Psycho- und Physio-
therapeut*innen, aber auch Kunsttherapeut*innen und Kli-
nikclowns sowie viele weitere Berufsgruppen bei. lhr auBer-
gewdhnliches Engagement ermdglicht diese notwendige
ganzheitliche Betreuung von Kind und Familie.

Méglich sind diese Geschichten nur, weil verstorbene Spen-
der*innen und deren Angehdrige sich fir eine Organspende
entschieden haben. Diesen Spender*innen gilt unser be-
sonderer Dank!

Ich hoffe, dass wir an der MHH auch in Zukunft weiterhin
viele neue personliche und erfolgreiche Transplantationsge-
schichten schreiben werden.

Viel Spal3 beim Lesen! Schépfen Sie Mut!
lhr
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Die Geschichte der Transplantation
bei Kindern und
Jugendlichen an der MHH

Die Medizinische Hochschule Hannover (MHH) ist heute
eines der groBten Zentren fir Transplantation im Kindes-
und Jugendalter weltweit und das einzige deutschland-
weit, das Lungentransplantationen bei Kindern und sogar
Sauglingen durchfihrt. An der MHH gibt es fiir Minderjah-
rige Transplantationsprogramme fir Herz, Leber, Lunge und
Niere. Sowohl kombinierte als auch Transplantationen bei
Blutgruppenunvertraglichkeit werden an dem Zentrum vor-
genommen.

Fir Niere und Leber bestehen Lebendspende-Programme.
Die groBe Expertise an der MHH im Bereich der Transplan-
tationsmedizin und -forschung ist dber fiinf Jahrzehnte ge-
wachsen.

Seit 1970 haben 811 Kinder und Jugendliche an der MHH
eine neue Niere bekommen. 1978 folgte die erste Ubertra-
gung einer Leber, 1985 die erste Herz- und 1990 die erste
Lungentransplantation bei Patient*innen unter 18 Jahren.
In den nun mehr als 50 Jahren wurden rund 2.000 Organ-
transplantationen bei Kindern und Jugendlichen an der
MHH durchgefihrt.

..........................................

: Cyclosporin A auch fiir

. Nierentransplantation bei
¢ Kindern als Immunsup-

: pressivum zugelassen

Deutschlandweit
. erste Lebertransplantation
: bei einem Kind

: Deutschlandweit die

: erste Nierentransplantation bei
: einem 13-jahrigen Madchen

: (Bettinas Geschichte auf S. 6)

Quelle: Eurotransplant, Stand Dezember 2021

: Erste Split-Lebertransplantation

* Professor Rudolf Pichimayr entwickelte das Verfah-

: ren fiir eine Teil-Lebertransplantation, das sogenannte
: Split-Leber-Verfahren.

: Dabei nutzen die Arzt*innen zwei besondere Eigen-

: schaften der Leber: Das Organ kann geteilt werden.

. Und: Der entfernte Teil der Leber wachst wieder nach.

: Viele Transplantationen bei jungen Patient*innen

: waren ohne das Verfahren nicht méglich; die Spender-

© organe waren zu groB. Auch die Lebendspende, : 1987
. bei der einem Elternteil ein Teil der Leber entnommen
und dem Kind transplantiert wird, wurde so erst

: mdglich. Die Lebendspende wurde an der MHH

¢ erstmals 1997 durchgefiihrt.

© 1985
. Die erste Herztransplantation bei einem
¢ Kind in Deutschland

: 1985 erhielt ein neunjahriger Junge an der
* MHH ein Spenderherz. Es war das Organ

: eines Erwachsenen. Der Operateur war

: Professor Roland Hetzer, der spater das

: Herzzentrum Berlin leitete. Das Herz passte
: sich dem kleinen Brustkorb an und wuchs
: mit. Nach 16 Jahren und einer Nieren-

: transplantation verstarb der Patient an

; plotzlichem Herztod.

Erste Herz-Lungen-Transplantation
bei einem 3-jahrigen Kind

: Erste Lungentransplantation
* bei einem Kind

1 1992

© Eroffnung des Ederhofs,

: einer Rehabilitationsklinik fir Kinder
. und Jugendliche vor und nach

. Transplantation durch Professor

: Rudolf und Professorin Ina Pichlmayr
¢ in Stronach, Osterreich

: 1997

: 1999
: Erste Teiltransplantation
: einer Spenderlunge bei einem Kind

© 2012

: Erste Leberlebendtransplantation : Deutschlandweit
i bei einem Kind . erste Lungenlebendspende von Eltern
. fir elfjahrigen Sohn.

: 2012 fithrten Arzt*innen um
Professor Axel Haverich, Direktor der

. Herz-, Thorax-, Transplantations-

und GefaBchirurgie, deutschlandweit

: die erste Lungenlebendtransplantation
¢ durch. Ein elfjdhriger Junge hat in

: einer aufwendigen Operation je einen
: Lungenlappen der Mutter und des

: Vaters erhalten.

: (Marius' Geschichte auf S. 16)




Es war einmal...

Eine neue Niere flir Bettina

Vor 50 Jahren: Deutschland-Premiere an der
Medizinischen Hochschule Hannover

1970 — ein Jahr des Aufbruchs fir die Transplantations-
medizin in Deutschland. Die Transplantations-Pioniere an
der MHH standen vor schweren Entscheidungen. Sollte das
noch recht junge Verfahren der Organtransplantation nicht
nur Erwachsenen, sondern auch Kindern und Jugendlichen
zu Gute kommen?

Bettina S. war Zeit ihres Lebens krank gewesen; die 13-jah-
rige Hannoveranerin war mit sogenannten Schrumpfnieren
geboren worden. Das bedeutete: standige Krankenhausauf-
enthalte und schlieBlich, als die Nieren endg(iltig versagten,
die fortwahrende Abhéngigkeit von der lebensrettenden
Dialyse, die ihren Korper von Giftstoffen befreite. Das kom-
plette Nierenversagen hatte zudem den Blutdruck extrem
ansteigen lassen. Die krankmachenden Nieren mussten ent-
fernt werden.

Die Dialyse bestimmte Bettinas Leben. An drei Tagen pro
Woche wurde ihr Blut gereinigt. In der restlichen Zeit erhol-
te sich ihr Korper von den Strapazen der Blutwasche. Bet-
tina konnte nicht mehr zur Schule gehen. Zudem bereitete
ihr ,Shunt” immer wieder Probleme. Die speziell angelegte
Fistel zwischen Arterie und Vene, die an der die Dialysema-
schine angeschlossen wurde, drohte sich zu verschlieBen.
Bettina wurde immer schwacher, verlor ihren Lebensmut.
Vor allem die Abhdngigkeit von der Dialyse, so erinnerte sie
sich spater, setzte ihr schwer zu. lhre Eltern und ihre Arzte
waren besorgt um ihr Leben.

Transplantation war medizinisches Neuland

1970 war die Nierentransplantation noch medizinisches
Neuland. Gerade einmal 20 Jahre war es her, dass in den
USA die erste Ubertragung einer Niere zwischen eineiigen
erwachsenen Zwillingen gelungen war. Inzwischen war die

Erschienen am 17. April 2000

Operation verbessert und von mehreren Kliniken weltweit
eingefiihrt worden. Auch Organe von hirntoten Spendern
standen zur Verfligung. Um die Funktion des fiir den Kérper
fremden Organs zu sichern, musste allerdings die Immun-
abwehr des Organempféangers unterdriickt werden, und das
Zeit seines Lebens. Daflr standen immunsuppressive Subs-
tanzen (z.B. Cortison, Azathioprin) zur Verfiigung, die sich
in der klinischen Prifung bewahrt hatten.

An der 1965 gegriindeten Medizinischen Hochschule Han-
nover waren die Bedingungen fir die Transplantationsmedi-
zin glinstig. 1969 war die Klinik fir Abdominal- und Trans-
plantationschirurgie unter Leitung von Professor Rudolf
Pichlmayr gegriindet worden. Ein Jahr zuvor war er von der
Ludwigs-Maximilians-Universitat Minchen an die MHH be-
rufen worden und brachte umfangreiche Erfahrungen aus
wissenschaftlichen und klinischen Arbeiten zur Organtrans-
plantation mit.
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Die erste Nierentransplantation bei einem Erwachsenen an
der MHH fand bereits 1968 statt. Sie war kein Erfolg; die
Niere wurde bald nach der Transplantation abgestoBen.
,Das groBe Problem der ersten Jahre war die extreme Ge-
fahrdung der Patient*innen durch die damals Ubliche Be-
gleittherapie. Es galt das Konzept, AbstoBungsreaktionen
durch mdglichst hohe Immunsuppression zu verhindern”,
erinnerte sich der 1997 verstorbene Professor Pichlmayr in
einem Zeitungsbericht im Jahr 1991. Spater — in den acht-
ziger Jahren — stieg man auf das neue Medikament Ciclos-
porin und Kombinationstherapien um, die einen besseren
Ausgleich des Balanceakts zwischen ausreichender Immun-
suppression und Infektionsrisiko erlaubten. Doch im Jahr
1970 standen die Arzt*innen vor der Frage: Ist die Nieren-
transplantation ein Behandlungsverfahren, das man auch
bei Kindern wagen sollte?

Rudolf Pichlmayr vor einer Operation 1988

Als es Bettina immer schlechter ging und sie die Strapazen
der Dialyse nicht langer ertragen wollte, entschlossen sich
die Kinderérzt*innen und Chirurg*innen gemeinsam mit
der Familie zur Transplantation eines fremden Spenderor-
gans. ,Eine andere Chance gab es flir unsere Tochter nicht”,
sagte damals Bettinas Mutter. Dann begann die Zeit des
Wartens. Bettina erinnerte sich spater, dass sie erstaunli-
cherweise keine Angst vor dem Eingriff versplrte. Mit dem
Leben an der Dialyse hatte sie abgeschlossen.

Anfang Dezember 1970 hatte das Warten ein Ende. In einer
siiddeutschen Stadt war ein junger Mann tédlich verun-
gliickt; seine Niere ,passte” und wurde von seinen Ange-
horigen zur Transplantation freigegeben. Bettina tiberstand
den Eingriff gut. Wegen der immunsuppressiven Medika-
mente hatte sie ein hohes Infektionsrisiko und musste vier
Wochen in Quarantane verbringen. lhre Familie bekam sie
nur durch eine Scheibe zu Gesicht. Vor allem ein Gedanke
beschéftigte sie: Wiirde das neue Organ tatsachlich funktio-
nieren? Welche Erldsung, als der Urin wieder floss!

Bessere Entwicklungschancen, héhere Lebensqualitat
Das Jahr 1970 hat Bettinas Leben grundlegend verandert.
Sie wuchs zu einer jungen Frau heran und fand eine Lehr-
stelle. Dies war anfanglich nicht einfach. Wenn sie von ihrer
medizinischen Vorgeschichte erzahlte, blieben Angebote lei-
der meist aus, woméglich aus Angst vor krankheitsbeding-
ten Ausfallen oder haufigen Arztbesuchen. Die langjahrige
Medikamenteneinnahme verschlechterte ihr Seh- und Hoér-
vermdgen, sodass sie ihren Beruf aufgeben musste und
Frihrentnerin und Hausfrau wurde. Doch die Niere hielt fast
50 Jahre. Seit drei Jahren ist Bettina S. — sie ist mittlerweile
64 Jahre alt — wieder an der Dialyse.

Nach dieser ersten erfolgreichen Pioniertat folgten rasch
weitere junge Patient*innen mit ebenfalls guten Ergebnis-
sen. Die Nierentransplantation etablierte sich als bevorzug-
te Behandlung fiir das chronische Nierenversagen. Rund
800 Kinder und Jugendliche konnten von einer Erweiterung
des Transplantationsprogramms an der MHH in den folgen-
den 50 Jahren profitieren. Kliniken in Deutschland und
im Ausland zogen nach.
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Schenke Mut:
Erzahl Deine Geschichte

Q

Kindern und Jugendlichen Mut machen, die auf ein Spender-
organ warten, war Ziel der Mitmach-Aktion , Schenke Mut:
Erzahl Deine Geschichte!”. Im Kindes- oder Jugendalter
transplantierte Patient*innen sowie ihre Angehdrigen wa-
ren aufgerufen, ihre Geschichte zu erzéhlen.

30 beriihrende und ermutigende Geschichten haben Teil-
nehmende aus ganz Deutschland eingereicht —in Form von
Texten, Bildern, Zeichnungen, Collagen, Tonaufnahmen, Ge-
dichten, Comics und Videos.

Das MHH-Transplantationszentrum hatte 2021 anldsslich
des 50-jahrigen Jubildums der Organtransplantation bei
Kindern und Jugendlichen an der MHH zu der Aktion auf-
gerufen. Ein 13-jahriges Madchen erhielt als erstes Kind am
4. Dezember 1970 an der MHH eine Niere. Es war deutsch-
landweit die erste Organtransplantation bei einer Patientin
unter 18 Jahren.

Die Geschichte der ersten Patientin sowie die eingereichten
Mutmach-Geschichten wurden zunéchst auf der Webseite
unter www.mhh.de/deinegeschichte verdffentlicht und nun
in diesem Buch zusammengefasst.

Unterstlitzt wurde die Aktion unter anderem von Elke Bi-
denbender, Schirmherrin der Aktion, der Rudolf Pichimayr-
Stiftung und der Rehabilitationseinrichtung Ederhof fiir Kin-
der, Jugendliche und Familien vor und nach Organtransplan-
tation.

Unter allen Teilnehmenden wurde mit freundlicher Unter-
stiitzung des Zweirad-Centers Stadler, dem groBten Zwei-
rad-Center Deutschlands, ein Fahrrad verlost.

Unterstutzer der Aktion:
Ederhof & Rudolf Pichlmayr-Stiftung

Der Ederhof ist ein auf organtransplantierte Kinder und Ju-
gendliche spezialisiertes Reha-Zentrum. Das in Europa ein-
malige Reha-Zentrum bietet eine integrative und familien-
orientierte Therapie flir Kinder und Jugendliche mit Dialyse-
pflicht, Organerkrankungen vor und nach der Transplanta-
tion sowie deren Familien.

Der Ederhof liegt auf 1.100 Metern HGhe inmitten der wun-
derbaren Bergwelt der Osttiroler Dolomiten. An diesem be-
sonderen Ort erfahrt das erkrankte Kind mit seiner ganzen
Familie Spitzenmedizin und viel menschliche Warme, einge-
bettet in eine speziell fir transplantierte Kinder konzipierte
Therapie. Arzt*innen, Pflegekrafte, Padagog*innen, Sport-
und Psychotherapeut*innen arbeiten Hand in Hand und er-
zielen gemeinsam die bestmaogliche korperliche und seeli-
sche Stabilisierung aller Familienangehdrigen.
www.ederhof.eu

Erholung fiir alle Familienmitglieder — auf dem Ederhof

Tragerin des Reha-Zentrums ist die Rudolf Pichimayr-Stif-
tung, eine gemeinnitzige Stiftung biirgerlichen Rechts mit
Sitz in Hannover.

Grinder*innen der Rudolf Pichlmayr-Stiftung und des Re-
habilitationszentrums Ederhof sind Professor Rudolf Pichl-
mayr und seine Frau Professorin Ina Pichlmayr. Das Ehepaar
rief die Stiftung 1987 ins Leben und erdffnete finf Jahre
spater den Ederhof.

Die Stiftung finanziert mit Hilfe von Spenden unter anderem

bauliche Projekte, medizinisch-technische Ausstattung so-

wie medizinisches und padagogisches Personal.
www.pichlmayr-stiftung.de/der-ederhof
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Noah mit seinen Eltern
und seiner kleinen Schwester Anna

NOAH\\

SEIT 2017 IM ALTER :

VON DREI JAHREN
LEBER-

TRANSPLANTIERT

oumer in Hanrnover

re your heart is)

Wir sind Oliver, Ulrike, Noah und Anna und wir woh-
nen im Rhein-Main-Gebiet. Noah war, bis er zweiein-
halb Jahre alt war, gesundheitlich ein vollig unauffalli-
ges Kind. Bis sich plétzlich Anfang 2017 sein Stuhlgang
veranderte, eine sehr helle Farbe hatte und nicht mehr
geformt war. Es ging ihm ansonsten gut. Er hatte keine
Beschwerden.

Der Kinderarzt wollte abwarten und zwei Monate spater
Blut abnehmen. Da unser Bauchgefiihl sagte, dass etwas
nicht stimmt, blieben wir weiter dran. Nach sechs Wo-
chen hatte er minimal gelbe Augen. Sofort wurde dann
Blut abgenommen und ein Ultraschall gemacht. Die Le-
berwerte waren massiv erhoht und es zeigte sich eine
Raumforderung in der Leber.

Es war eine sehr, sehr seltene Art von Krebs

Dann konnte es nicht schnell genug gehen. Einweisung
ins Krankenhaus nach Russelsheim, Computertomogra-
phie (CT), Verlegung in die Uniklinik Mainz. Es stellte
sich heraus, dass die Raumforderung die Gallengange

- @@ o

abgedrickt hatte und sich schon eine Pfortaderthrom-
bose gebildet hatte. Um es mit den Worten des kleinen
Béren zu sagen: Beim Tiger war also ein Streifen ver-
rutscht.

Es folgten mehrere Wochen im Universitatsklinikum
Mainz und der MHH mit Stentanlage sowie einer Punk-
tion der Raumforderung. Bei dieser Gelegenheit hat sich
Oliver auf dem Klinikgeldande der MHH die Achillesseh-
ne gerissen und war ebenfalls Patient dort. Olivers Eltern
haben unsin dieser Zeit vor Ort unterstiitzt. Als wir nach
uber zwei Monaten endlich wieder nach Hause durften,
kam nur wenige Tage spater das Ergebnis der Punktion:
Es war eine sehr, sehr seltene Art von Krebs, ein inflam-
matorischer myofibroblastarer Tumor des rechten Le-
berlappens.

Es folgte ein Versuch, den Tumor mittels Chemothera-
pie zu verkleinern und operabel zu machen. Der Tumor
wurde zwar tatsdchlich kleiner, hatte aber leider bereits
Gefafie aufierhalb der Leber in Mitleidenschaft gezogen.
So blieb als einziger Ausweg, um Noahs Leben zu retten,
eine Transplantation der ganzen Leber.

Jeder von uns vieren
durfte Patient der MHH sein

Am 23.Juni 2017 wurde die kleine Anna in der MHH ge-
boren, vier Wochen zu frith. Wenige Tage spater erhielt
Noah und somit auch wir sein Geschenk (wie wir es
nennen). Quasi auch wie beim kleinen Tiger: wohltuen-
de kleine Spritze, blauer Traum, Operation (OP) vorbei,
nix gemerkt, Tiger gesund.
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Nach der erfolgreichen
Lebertransplantatlon

Na ja, nicht ganz.. Nach der erfolgreichen Transplanta-
tion folgten noch einige Wochen mit , Extrakurven” wie
Abstoflungen und einer MCT-Didt aufgrund eines ver-
letzten Lymphsystems. So verbrachten wir zu viert -
also eigentlich zu funft, da uns Ulrikes Mutter die ganze
Zeit vor Ort unterstutzt hat — den ganzen, leider ziemlich
nassen Sommer 2017 bis in den Herbst rein in Hannover.
Und jeder von uns vieren durfte Patient der MHH sein:
Ulrike und Anna fur die Entbindung und Wochenbett,
Oliver fur die OP der Achillessehne und Noah fiir die
Transplantation. Und gefeiert haben wir auch... Annas
Geburt, Ulrikes Mama wurde 70 und Oliver hat seinen
40sten in der MHH erlebt.

Spaziergang in der MHH

Die Werte haben sich mittlerweile eingependelt und
Noah geht es sehr gut. Er ist schnell gewachsen und hat
zugenommen. An die Einschrankung der medikamen-
tenbedingten Essenspausen hat sich die ganze Familie
gewohnt.Wirhaben an den abstrusesten Orten unser Im-
munsuppresivum ,Tac“ angemischt. Noah hat es tapfer
ausgehalten, auch wenn die anderen (Kinder) essen
durften und er noch warten musste. Umso schoner war
es naturlich, als wir auf Advagraf wechseln konnten und
die Pause abends wegfiel.

Es ist schon zu sehen, wie gut es ihm geht und wie gut
sein ,Geschenk” arbeitet. Er geht zur Schule und treibt




Noah feiert seinen
3. Transplantat

B . W

{onsgeburtstag”

Sport. Auch ein Skiurlaub war kein Problem. Er fuhrt ak-
tuell das ganz normale, langweilige/spannende Leben
eines Siebenjahrigen, auch in Zeiten der Corona-Pan-
demie: ohne grofie Einschrankungen, aber mit viel Le-
bensfreude und einem zweiten Geburtstag im Jahr, dem
Lebergeburtstag.

Noah freut sich immer auf
die kleinen ,Urlaube“ in Hannover

Zu den Arzten und Schwestern der MHH haben wir
immer noch Kontakt. Natiirlich bei den regelméafiigen
Kontrolluntersuchungen, aber auch dartiber hinaus. Es
sind Freundschaften entstanden. Und auch zum Haus
Schutzengel und dem Team haben wir ein besonderes
Verhiltnis aufgebaut. Noah freut sich immer auf die
kleinen ,Urlaube” in Hannover. Auf die Steak & Bacon-
Pizza von Dominos, die es am Abend der Anreise zur Fei-
er des Tages gibt. Auf den Zoo. Auf das Mittagessen in
der Mensa.

Alles in allem war es ein ziemlicher Schock und eine
schwere Zeit von der Diagnosestellung bis hin zur Ent-
lassung und der Wiedereingewohnung in den Alltag.

Am Ende sind wir gliicklich und sehr dankbar fiir:

« die Chance auf ein zweites Leben mit Noah.

- die Bereitschaft und den Mut des Spenders und
seiner Familie fur die lebensrettende Organspende.

« unsere Familien, die in diesen herausfordernden
Zeiten von Anfang an fur uns da waren.

+ das tolle Team von Schwestern und Arzten der
Station 61a (ehemals 63b), der psychosozialen
Beratung, der Erndhrungs- und Didtberatung, der
Spieltherapie und dem Team des Haus Schutzengel,
die uns alle in dieser unruhigen Zeit mit Schwanger-
schaft, Achillessehnenriss, Geburt, Diagnostik,
Chemotherapie, Transplantation, OP und Nachsorge
so super unterstitzt und begleitet haben. Und das
auch weiter in unserem neuen zweiten Leben tun.

« die vielen unterschiedlichsten Begegnungen mit
lieben Menschen, die in dhnlichen Situationen waren
oder die in der Krankenhauswelt ihre Berufung ge-
funden haben.

« die Freundschaften, die wir geschlossen haben.

« die Erfahrungen, die wir in dieser Zeit machen
durften und auch immer noch machen und die uns
den Wert des Lebens und auch die eigenen Priori-
taten immer wieder neu ordnen lassen.

Wir hoffen, dass wir anderen Mut machen konnen,
selbst wenn eine Katastrophe nach der anderen herein-
bricht, nicht den Kopf hangen zu lassen und trotzdem
positiv in die Zukunft zu schauen.

VON NOAS FAMILIE

Hallo, mein Name ist Xenia, ich bin 18 Jahre alt und wur-
de im Alter von sieben Jahren lungentransplantiert. Ich
lebe seit meiner Geburt mit der chronischen Stoffwech-
selkrankheit Mukoviszidose. Bis auf kleinere Einschran-
kungen war dies bis zum Beginn meiner Schulzeit auch
kein groReres Problem. Das mehrmalig tigliche Inhalie-
ren und die Physiotherapie gehorten einfach dazu.

Plotzlich war ich auf Sauerstoff angewiesen

In den ersten Monaten der ersten Klasse verschlechterte
sich meine gesundheitliche Situation aber dramatisch
und ich war plotzlich auf eine dauerhafte Sauerstoffzu-
fuhr angewiesen. Bis es mir dann um Weihnachten her-
um so schlecht ging, dass ich endgtiltig eine Dauerpati-
entin in der Universitatsklinik meiner Heimatstadt Frei-
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burg wurde. Diese vermittelte den Kontakt zur MHH.
Sehr schnell war klar, dass es dringend notwendig war,
mich auf die Warteliste fur eine Spenderlunge zu setzen.

Meinen siebten Geburtstag habe ich zwar selbst nicht
mehr vollstandig in Erinnerung, aber ich denke nicht,
dass ich ubertreibe, wenn ich sage, dass mein Korper
zu dieser Zeit nur noch versucht hat zu tberleben, an-
statt zu leben. Funf Monate spater, im Juni 2010 bekam
meine Mutter den schon sehnlichst erwarteten Anruf
und am nachsten Tag empfing ich mein neues und vor
allem gesundes Spenderorgan. Insgesamt war das erste
Jahr nach meiner Transplantation kein Zuckerschlecken,
aber so schlecht wie zuvor ging es mir nie mehr! Und ich
mache was daraus: Im ersten Winter mit meiner neu-
en Lunge lernte ich das Snowboarden. Mit 16 Jahren be-

endete ich meine Snowboard-Lehrerinnen Ausbildung.
Daruiber hinaus sind Radsport, Bergsteigen und Surfen
meine grofdte Leidenschaft.

Vor zwei Jahren bestieg ich
meine ersten beiden Viertausender

Vor zweiJahren bestieg ich meine ersten beiden Viertau-
sender, das Allalinhorn (4.027m) und das Bishorn (4.153
m). Im Sommer 2021 startete ich ein Projekt, bei dem ich
von Flensburg mit Fahrrad und Zelt bis nach Garmisch-
Partenkirchen radelte, um dann Deutschlands hochsten
Berg, die Zugspitze, zu besteigen.
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Mein Name ist Marius, ich bin 20 Jahre alt und leide seit
meiner Geburt an der chronischen Stoffwechselerkran-
kung Mukoviszidose. Meine behandelnde ,Heimatkli-
nik“ war das St. Josef-Hospital in Bochum. Dort wurde
ich seit Beginn in der Pneumologie behandelt. Die Arzte
prognostizierten mir einen milden Verlauf. Diese Prog-
nose sollte sich jedoch nur etwa bis zu meinem zehnten
Lebensjahr bewahrheiten. Weihnachten 2011 sprach
mein damaliger behandelnder Arzt das erste Mal das
Thema Lungentransplantation an. Ein grofler Schock
fiir meine Eltern und mich. Mit elf Jahren sollten Kinder
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eigentlich mit Freunden spielen, ihren Hobbys nachge-
hen und das Leben geniefien. Ich musste mich jedoch
mit einer Transplantation auseinandersetzen.

Im Januar 2012 war ich das erste Mal in der MHH bei der
sogenannten Evaluation. Hierbei wurden zahlreiche Un-
tersuchungen und Aufklarungsgesprache durchgefuhrt.
Es wurde geschaut, wie mein Gesundheitszustand ist,
um im Anschluss zu entscheiden, ob ich ein neues Or-
gan brauche oder nicht. Die Frage war relativ schnell zu
beantworten, sodass ich kurze Zeit spater bei Eurotrans-
plant auf die Warteliste gesetzt wurde. Da sich mein
Gesundheitszustand immer weiter verschlechterte, ver-
brachte ich die Wartezeit auf der Kinderintensivstation
in Bochum.

Von dort an hielten mich
nur noch Maschinen am Leben

Es war ein Sonntag, als eine Arztin auf meine Eltern zu-
kam und ihnen mitteilte, dass ich mit einem Hubschrau-
ber auf die Kinderintensivstation 67 in die MHH ver-
legt werden sollte, da sich meine Werte immer weiter
verschlechterten. Es war die Zeit um Karneval herum.
Wahrend meine Klassenkameraden frohlich miteinan-

der Karneval feierten, lag ich auf der Kinderintensivsta-
tion in Hannover. Obwohl die Umgebung und alles un-
gewohnt fiir mich war, fuhlte ich mich nicht unwohl. Im
Gegenteil. Die Arztinnen und Arzte sowie das Pflegeper-
sonal waren total nett und sehr fursorglich. Durch die
tolle Arbeit von allen wurde ich dort so weit wieder auf-
gepappelt, dass ich nach zehn Tagen wieder zuriick nach
Bochum verlegt werden konnte. Dort ging die Warterei
auf den so ersehnten Anruf weiter.

Freitag, der 13. April. Ein wegweisender Tag fiir mich. Da
ich seit einiger Zeit dauerhaft Unterstitzung bei der At-
mung benotigte und es mir immer schlechter ging, wur-
de ich erneut nach Hannover verlegt. Nach zwei Tagen
wurde ich an eine Herz-Lungen-Maschine (ECMO) ange-
schlossen und ins kunstliche Koma versetzt. Von nun an
hielten mich nur noch Maschinen am Leben.

Meine Werte verschlechterten sich
von Tag zu Tag und die Zeit lief uns davon

Bereits in Bochum hatten meine Eltern die behandeln-
den Arzte auf das Thema Lebendlungenspende ange-
sprochen. Nachdem mein Arzt zunichst meinte, dass
bis dato flur jeden seiner Patienten ein Spenderorgan
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gefunden wurde, spielte der Vorschlag dann doch noch
eine wichtige Rolle. So wurden bei meinen Eltern bereits
in Bochum erste Blutuntersuchungen durchgefihrt. In
der MHH folgten dann viele weitere Untersuchungen.
Meine Eltern wurden auf Herz und Nieren gepruift. Wah-
renddessen lag ich im Koma und bekam nichts davon
mit.

Zum Gluck passten alle Faktoren, wie etwa die Blut-
gruppe, uberein. Bei den Voruntersuchungen stellte
man jedoch bei meiner Mutter einen Herzfehler fest. Die
Operation stand auf der Kippe. Meine Werte verschlech-
terten sich von Tag zu Tag und die Zeit lief uns davon.

Ich trage seither je einen Lungenlappen
von meiner Mutter und meinem Vater
unter meinem Herzen

Am Abend des 25. April 2012 gab es jedoch hitzige Dis-
kussionen uber die geplante Operation. Die Erfolgsaus-
sichten waren zu gering, um das Risiko rechtfertigen zu
konnen. Dennoch entschieden sich die Arzte fiir die le-
bensrettende Operation,inderauch gleichzeitigder Herz-
fehler meiner Mutter behoben werden sollte.

So erhielt ich einen Tag spater in einer mehrsttindigen
Operation jeweils einen Lungenlappen meiner Eltern.
Seither befindet sich nun ein Lungenlappen meiner
Mutter auf der rechten Seite in meinem Brustkorb und
einer meines Vaters auf der linken Seite unter meinem

Auf der Kinderintensivstation

der MHH
vor der Transplantation




Marius mit seiner Familie

nach der Transplantation

Herzen. Dass ich es iberhaupt lebend bis zum Tag der
Operation schaffte, habe ich dem grof3artigen Team der
Kinderintensivstation 67 zu verdanken.

Als ich meine Schwester sah,
habe ich das erste Mal
in meinem neuen Leben gelachelt

Nach der Operation verbrachte ich noch eine ganze Wei-
le auf der Kinderintensivstation. Aber ich muss sagen,
dass ich mich dort sehr wohl und behtitet geftihlt habe.
Jedoch hatte ich ein wenig den Lebensmut verloren. Ich
konnte mich kaum selbststandig bewegen, da sich mei-
ne Muskeln abgebaut hatten. Nichts bereitete mir mehr
Freude und ich konnte nicht mehr lachen. Bis zu dem

Tag, an dem meine kleine Schwester mich das erste Mal
besuchen durfte. Als ich sie sah, habe ich das erste Mal
in meinem neuen Leben geldchelt und war am Strahlen.
Ein bis heute unvergesslicher Moment fiir mich.

Mein Vater fuhr in meine Schule, um Videogrifie von
meinen Klassenkameraden aufzunehmen, die mir viel
Mut zusprachen und sich bereits wieder auf mich freu-
ten. AuBerdem erhielt ich unzahlige Videobotschaften
von Freunden, die mir sehr viel bedeuteten und mir
neue Kraft gaben.

Nach zwei Monaten konnte ich auf
die Normalstation verlegt werden

Die Krankenpfleger und -schwestern leisteten tolle Ar-
beit, um mir den Lebensmut ein wenig zurtuickzugeben.
Sie organisierten einen Grillabend auf dem Balkon der
Station. Auflerdem war zu der damaligen Zeit Fuf3ball-
Europameisterschaft. Da ich ein grofier Fuf$ballfan bin,
bekam ich zu den Spielen einen Fernseher an mein Bett
gestellt, sodass ich (und auch manch interessierter Arzt)
die Spiele verfolgen konnte. Durch viel Physiotherapie
und Muskelaufbautraining mit einem Personaltrainer
verbesserte sich die Situation, sodass ich nach zwei Mo-
naten auf die Normalstation verlegt werden konnte.

FufSballduell mit
Marius® behandelnden Arzten

Aktuell kampfe ich nicht fir mich,
sondern fiir die Patienten auf der Warteliste

Am 10. Juli 2012 wurde ich endlich entlassen und konnte
nach Hause. In der ganzen Zeit in der MHH haben sich
echte Freundschaften entwickelt. Bei jeder ambulan-
ten Kontrolle schaue ich auf der Kinderintensivstation
vorbei und freue mich, bekannte Gesichter zu treffen.
Bis heute stehe ich mit einigen Schwestern und Arzten
noch eng in Kontakt.

Heute geht es mir sehr gut. Ich habe 2019 mein Abitur
gemacht und studiere aktuell Lehramt fiir Sonderpada-
gogische Forderung mit dem Foérderschwerpunkt Sehen.
Mein Ziel ist es, spater Blindenlehrer zu werden. In mei-
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ner Freizeit spiele ich gerne Tennis oder unternehme viel
mit meinen Freunden. Aufierdem setze ich mich sehr in-
tensiv fur die Organspende ein, indem ich Aufklarungs-
arbeit in Schulen und Sozialen Medien leiste (Instagram:
marius_schfr). Ein Thema, das uns alle betrifft.

Aktuell kampfe ich nicht fur mich, sondern fur die Pa-
tienten auf der Warteliste. Es ist wichtig, sich mit dem
Thema Organspende auseinanderzusetzen, einen Or-
ganspendeausweis zu haben und seine Entscheidung zu
treffen.

Marius mit seiner Familie

und

dem betreuenden Team der MHH




NICHT NUR ALS FUSSBALL-STARS ...

Muller: ,Hallo, ich bin Miller.”

Robben: ,Hallo, ich bin Robben. Wir sind zwei motivier-
te und fleifBige Nieren, die seit Dezember 2015 bei Mo-
ses wohnen und arbeiten. Eigentlich wohnten wir bei
einem kleinen Jungen. Der hatte aber einen Unfall und
seine Eltern haben uns auf die Reise zu einem anderen
Kind geschickt.”

M: ,Sie haben uns noch einen Auftrag mitgegeben. Wir
sollten die Augen des Kindes zum Strahlen bringen, bei
dem wir zukuinftig wohnen. Weil die Augen des kleinen
Jungen aufgehort haben zu strahlen, heifét es nicht, dass
nicht andere Kinderaugen wieder strahlen konnen.”

R: ,So machten wir uns in einer sehr kalten Transport-
box auf den Weg zu unserer Mission.”

einer ist so cool wie
liillller und Robben

M: ,Man war das kalt und dunkel in der Box. Zum Gluick
sind wir zwei zusammengeblieben, dann hatte ich
gleich etwas weniger Angst.”

R: Ja, du Angsthase und nervos warst du auch. Aber
durch die Kalte konntest du zumindest nicht rumzap-
peln.”

M: ,Ha, ha, ha, sehr witzig. Irgendwann bin ich einge-
schlafen und spater sehr unsanft geweckt worden. Plotz-
lich war Uberall Licht, Piepen und so viele Menschen.”

R: ,Du bist vielleicht empfindlich. Ich war nur froh, aus
der Box raus zu kommen.“

M: Ja ich doch auch. Aber noch schoner war es, als wir
bei Moses eingezogen sind. Oh, war das kuschelig warm.
Er hat schon auf uns gewartet und es war alles fir uns
vorbereitet.”

R: ,Es war hochste Zeit, dass wir kamen. Bei Moses im
Blut waren sooooo viele giftige und ungesunde Sachen,
dass wir noch nicht mal Zeit hatten, uns nach der lan-
gen Reise auszuruhen. Wir mussten sofort anfangen,
das ganze Chaos zu beseitigen.”

M: ,Ich habe Vollgas gegeben und mich total ausgepow-
ert.”

R: ,Ja, so kennt man dich, immer vollen Einsatz geben!
Aber denk dran, ich habe dir auch geholfen. Das war
Teamarbeit.”

M: ,Moses hat sich so sehr gefreut, dass wir da waren.
Ich vergesse nicht das erste Fruhstick nach unserem
Einzug. Es gab ein Brétchen mit Nutella. Da er das vor-
her nicht essen durfte, damit nicht noch mehr giftige Sa-
chen im Blut schwimmen, hat er es genossen und seine
Augen strahlten.”

R: ,Das war der Moment, wo ich wusste: Hier sind wir
richtig! Ich habe unseren Auftrag verstanden.”

M: ,Robben, sag mal, warum haben Moses Nieren nicht
mehr gearbeitet? Haben sie sich verletzt und mussten
deshalb durch uns ausgewechselt werden?“

R:,Moses leidet unter einem atypischen hamolytischen
Syndrom, auch aHUS genannt.”

M:,Was fur ein Ding? Ich verstehe nur Bahnhof”

R:,Ja, das glaube ich dir. Es ist auch nicht so einfach zu
erklaren, aber ich versuche es mal so: Stell dir vor, wir
haben ein Spiel. Du spielst und wartest auf eine Flan-
ke, damit du ein Tor machen kannst. Anfangs kommen
vielleicht noch ein paar einzelne oder ungenaue Passe,
aber mit der Zeit kommen immer weniger oder gar kei-

ne mehr. Du kannst dich vor dem Tor abrackern, aber
wenn du den Ball nicht bekommst, weil die Abwehr es
nicht zuldsst, dass ich dir flanke, dann kannst du kein Tor
schieflen. So dhnlich war es mit Moses Nieren. Die Nie-
ren wollten arbeiten, aber der Sturm, wo das Blut gerei-
nigt wird, wurde immer weniger durchblutet, haben so-
zusagen keine Flanke bekommen und konnten das Blut
nicht sauber machen, also kein Tor schiefden.”

M: ,Dann waren sie beleidigt, wie so einige unserer Kol-
legen und haben quasi nicht mehr mitgespielt. Das Spiel
wurde immer chaotischer und zum Schluss haben sie
aufgegeben und verloren.”

R:,So kann man es zusammenfassen. Nur, dass das Spiel
noch nicht verloren war. Sie wurden aus- und wir zwei
eingewechselt. Wir konnten das Spiel noch wenden.”

M: Jetzt schiefSen wir wieder Tore am FliefSband. So
habe ich es am liebsten.”

R: ,Damit das aber so bleibt, muss Moses alle zwei Wo-
chen ein Medikament bekommen. Daflir wird er gepikst,
aber er ist ganz tapfer und ein Kampfer so wie wir.”
M:,Dann passen wir prima zusammen!“

R: ,Weifdt du Muller, Moses kdmpft schon seit seinem
zweiten Lebensjahr.”

M: ,Echt so lange schon? Wie alt ist Moses eigentlich
heute?”

R: ,Moses ist zehn Jahre alt. Er geht in die Grundschule
und sein Lieblingsfach ist Sport.”

M: ,Echt? Voll cool!”

R:,Naja, bis zu unserem Einzug war es nicht so cool. Mo-
ses hatte keine Power, war standig mude und hat sehr
viel geschlafen. Er hatte noch nicht mal den Weg aus der
Kabine aufs Feld geschafft, geschweige denn eine Halb-
zeit.”

M: , Aber warum war er denn so eine Schlafmiitze?“

R:, Stell dir mal vor, du muisstest rund um die Uhr trainie-

Mein erster Zwieback
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ren ohne Pause. Dann warst du auch mude und schlapp.
Damals musste Moses kleiner Korper rund um die Uhr
hart arbeiten und konnte sich trotzdem nicht von den
giftigen Sachen befreien. Dazu kamen noch die vielen
Medikamente, die dem Korper bei seiner Arbeit helfen
sollten.”

M: ,Ich verstehe. Wenn ich so richtig fertig nach dem
Training bin, dann trinke ich eine grofie Apfelschorle
und esse Schokolade und hab wieder Kraft. Warum kam
Moses nicht auf die Idee?”

R: ,Weil Moses weniger als einen Liter am Tag trinken
durfte und eine strenge Diat einhalten musste.”

M: ,Das ist doof. Ich wiirde das nicht schaffen.”

R:,Das hat Moses am Anfang auch gedacht, aber er hat
sich daran gewohnt.”

M: ,Dann konnte Moses also nicht mit seinen Freunden
im Garten kicken?“




R:,Nein. Das ging erst wieder, als Moses an der Dialyse
war.”

M:,Was ist denn das schon wieder fiir ein Begriff? Kannst
du nicht so mit mir reden, dass ich dich verstehe?“
R:,Bei der Dialyse werden die giftigen Sachen aus dem
Blut durch ein Gerat rausgeholt. Moses war vier Jahre
alt, als er mit der Dialyse anfing. Seine Eltern haben ihn
abends an das Gerat angeschlossen und morgens wie-
der abgemacht.”

M: ,Echt krass. Das ist wie Zauberei. Du gehst abends mit
dreckigem Blut schlafen und stehst morgens mit saube-
rem Blut wieder auf. Und wie lange war Moses an dieser
Dialyse?”

R:,Als er vier war, kam er an die Dialyse und war dann 13
Monate jeden Tag fur zehn Stunden dran.”

Miiller und Robben:
die neuen Nieren und
die Helden der Geschichte

M: ,Und dann kamen wir zwei und haben ihn von der
Dialyse befreit.”

R:,Ich muss gestehen, wir sind nicht die Ersten, die Mo-
ses von der Dialyse befreit haben.”

M: , Waaas? Wie meinst du das? Ich dachte, wir sind sei-
ne Retter.”

R: ,Wir sind seine Retter, aber Ostern 2015 zog schon
mal eine Niere bei Moses ein. Leider gab es paar Stun-
den nach dem Einzug Komplikationen und die Niere zog
wieder aus und die Dialyse ging weiter.”

M: ,Oh man, wie schrecklich. Da freut sich der Moses,
dass der Osterhase ihm eine Niere gebracht hat und
dann das.”

R: ,Mittlerweile kennst du den Moses schon eine Weile
und er ist echt cool. Er meinte dann nur, wenn der Oster-

hase ihm nicht die richtige Niere bringen konnte, dann
wird der Weihnachtsmann ihm die richtige bringen!*
M: ,Der Junge hat Ahnung und er hat Recht behalten.
Wir sind tatsachlich kurz vor Weihnachten bei ihm ein-
gezogen. Und er hat nicht eine Niere, sondern gleich
zwei Prachtexemplare bekommen.”

R: ,Miuller, komm mal wieder runter, du bist echt pein-
lich.”

M: ,Wieso denn? Wir machen doch unseren Job top,
oder?“

R:,Ja, da muss ich dir recht geben. Seit wir da sind, geht
es Moses viel besser und er kann wieder mit seinen
Freunden Fufiball spielen.”

M: ,Na endlich, wurde auch Zeit. Und muss er denn im-
mer noch diese Didt einhalten?”

Papa und ich
beim Organspendenlauf

R: ,Nein, das ist vorbei. Und stell dir vor, er muss jetzt
zwei Liter am Tag trinken.”

M: ,Echt jetzt? Anfangs kaum ein Liter und jetzt zwei?“
R: ,Verriickt, nicht? Moses macht das aber ganz toll. Wir
brauchen das Wasser, damit wir gut arbeiten konnen.
Einige Medikamente muss er noch einnehmen, aber es
sind schon sehr viel weniger.”

M: ,Warum braucht er noch Medikamente? Ich dachte,
wir sind da und dann ist alles wieder gut?“

R:,Er nimmt die Medikamente, damit wir bei ihm woh-
nen bleiben konnen.“

M:, Ah verstehe. Sehr clever, der Kleine.”

R: ,Moses kimmert sich echt gut um uns und ab und zu
bekommen wir ein paar Streicheleinheiten. Das ist im-
mer schon.”

M: ,Du Softie!l Ich find es klasse, wenn wir toben, ren-
nen, Quatsch machen, klettern, bouldern, schwimmen,
Fahrrad fahren, skaten, rollern, Trampolin springen oder
Schlitten fahren. Moses genief3t es, sich wieder zu bewe-
gen. Dank uns kann er es jetzt wieder.”

R:,Das Klettern und Bouldern hat er auf dem Ederhof fiir
sich entdeckt und auch, dass er nicht der Einzige ist, bei
dem fremde Organe eingezogen sind.”

M: ,Ja, der Ederhof ist toll. Tolles Essen, toller Spielplatz,
tolle Mitarbeiter, tolle Gegend, tolles Programm und tol-
les Konzept.“

R:,Bei unserer letzten Reha kam doch sogar der Kaiser!“

M: ,Was, Franz Beckenbauer? Warum kann ich mich
nicht daran erinnern?!“

R: ,Doch nicht der Kaiser, sondern Roland Kaiser, der
Sanger.”

M:,Achso, sag das doch gleich!“

R:,Weifst du noch, was auch mega krass war?*

M: ,Nee, was denn?“

R:,Als wir den echten Muller getroffen haben in der Al-
lianz-Arenal”

M: ,Verstehe ich nicht.Ich bin doch der echte Miller oder
sehe ich etwa unecht aus?“

R: ,Du bist schon echt, aber hast du dich nicht gefragt,
warum du Miiller heif3t und ich Robben.”

M:,Wenn du mich so fragst: No!“

R:,Echt jetzt? Mich hat es gewurmt und ich bin der Sa-
che auf den Grund gegangen.”

M:,Und was hat Sherlock Holmes herausgefunden?“

R: Halte dich fest. Moses ist ein riesiger Bayern-Mun-
chen-Fan und Thomas Muller und Arjen Robben sind
seine Lieblingsspieler. Da lag es auf der Hand, dass er
uns so getauft hat.”

M: ,Dann verstehe ich jetzt auch, warum Moses Augen
sooooo gestrahlt haben, als er Thomas Miuller in echt ge-
sehen hat.”

R:,Genau! Und der Wunsch der Eltern des kleinen Jun-
gen, von dem wir kommen, ist mal wieder in Erfullung
gegangen.”

M: , Mission erfullt!“

R:,Ha, du gibst dich schon damit zufrieden? Ich mochte
noch ganz oft Moses Augen strahlen sehen. Unsere Mis-
sion geht noch weiter!”

M:,Mission POSSIBLE!"

VON KATHARINA L., MOSES MUTTER

Hier treffe ich meinen
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Ich bin Chantal, 28 Jahre alt, habe Anfang 2020 mein
Studium erfolgreich beendet und stehe im Tor einer
Hockey-Bundesligamannschaft. Wenn die Zeit bleibt,
spiele ich gerne Tennis oder Golf und fahre im Winter
Ski.

Doch dass mir ein so bewegtes Leben moglich ist, ist kei-
ne Selbstverstandlichkeit. Vielmehr habe ich dies einer
mir unbekannten Person zu verdanken, die mir das
grofite Geschenk machte, das ein Mensch erhalten kann:
das Leben. Vor uber 15 Jahren wartete ich im Deutschen
Herzzentrum in Berlin, angeschlossen an ein Kreislauf-
unterstitzungssystem, auf ein Spenderherz. Eine Herz-
muskellentziindung hat mich damals von heute auf
morgen vom gesunden und sportlichen elfjahrigen
Madchen zur Patientin auf der Transplantationsliste ge-
macht. Ein Spenderherz war meine einzige Chance zu
uberleben.

Ich sehe vor allem gerne nach vorne

Wenn ich heute zurlickblicke, kann ich sagen, dass ich
beinahe alle Erinnerungen, die ich heute im Kopf habe,
mit meinem Spenderherz erlebt habe. Aber ich sehe vor
allem gerne nach vorne und genief3e hierbei insbeson-
dere die Freiheit, die mir geschenkt wurde. Ich kann
spontan sein, mich frei bewegen und einen normalen
Alltag fuhren. Das sind die Dinge, die ich neben meiner
Familie und Freunden wahrend meiner Krankenhaus-
zeit am meisten vermisst habe. Manchmal erwische ich
mich bis heute dabei, dass ich denke, mich erst von den
im Krankenhaus uiblichen Verkabelungen l6sen zu mus-
sen, bevor ich das Bett verlassen kann.

- pyter 3

Meine Dankbarkeit werde ich niemals vollstandig aus-
sprechen konnen. Neben meinem Organspender habe
ich auch unzahligen anderen Personen, die teilweise bis
heute an meiner Seite sind und fiir mich sorgen, mein
Leben zu verdanken.

Das Thema Organspende
ist eine Herzensangelegenheit

Daherist es fur mich eine Herzensangelegenheit, andere
Menschen mit dem Thema Organspende zu konfrontie-
ren, um zu zeigen, was eine Transplantation bewirken
kann. Schlie8lich kann es jeden plotzlich treffen, so wie
es auch bei mir der Fall war. www.chantalbausch.de
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Mut schenken... dazu mochten wir beitragen. Einfach
anderen Eltern die eigene Geschichte erzéhlen und da-
mit vielleicht eine kleine Hilfe bei einer grofden, lebens-
wichtigen Entscheidung sein. Darum erzdhlen wir von
Henry.

In der 29. Schwangerschaftswoche kamen Henry und
sein Zwillingsbruder Louis als Fruhchen auf die Welt.
Schnell bemerkten wir deutliche Unterschiede in der ge-
sundheitlichen Entwicklung der beiden. Wahrend Louis
sich medizinisch gut entwickelte, wurde der Zustand
bei Henry stetig schlechter. Eine genaue Ursache dafur
konnten uns die Arzte damals auf der Frihchenstation
nicht sagen. Sicher war nur, dass es ein Problem mit der
Lunge gab und sein Gesundheitszustand kritisch war.
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Doch Henry kdmpfte sich durch und nach zehn Wochen
konnten beide Babys nach Hause entlassen werden. Mit
héuslicher Sauerstoffgabe verbrachten wir die ersten
Wochen zusammen.

Die Entscheidung fiel uns nicht schwer.
Henry soll leben!

Dann bekam Henry den ersten Infekt und sein Gesund-
heitszustand verschlechterte sich. Es folgte eine Einwei-
sung in die MHH. Hier wurden samtliche Untersuchun-
gen durchgefuhrt, die dann die Diagnose Lungenhoch-
druck (PHT) brachten. Noch nie hatten wir von dieser
Krankheit gehort. Umso erschrockener waren wir, als
wir erfuhren, dass sie unheilbar und lebensbedrohlich

N\

war und Henry die schwerste Form davon hatte. Uns
wurde geraten, jegliche Form von Aufregung oder An-
strengung von Henry fernzuhalten. Dies ist nicht so
einfach bei einem acht Monate alten Baby, das sich nur
durch Schreien &ufiern kann. Die Arzte erzdhlten uns
von der einzigen Moglichkeit, die fir Henry bestand -
die Lungentransplantation. Jedoch gab es bei so kleinen
Kindern keine Erfahrungen. Henry bekam erstmal Me-
dikamente. Sein Zustand verschlechterte sich schnell.
Die Arzte entschlossen sich doch dafiir, Henry zu trans-
plantieren. Nach langen Gesprachen und vielen Unter-
suchungen kam Henry auf die Liste. Die Entscheidung
fiel uns nicht schwer. Henry soll leben!

Nach acht Monaten Wartezeit
war es dann so weit

Mit positiven Gedanken haben wir uns fiir die Trans-
plantation entschieden. Diese Entscheidung war die bes-
te unseres Lebens. Henrys Gesundheitszustand war an-
fangs stabil, verschlechterte sich jedoch im Laufe der
Wartezeit. Unsere Angst wurde grofier, dass er die OP
nicht schaffen konnte. Seine Kraft und sein Allgemein-
zustand wurden schlechter, sodass die Rede davon war,
ihn von der Liste runternehmen zu mussen.

Nach acht Monaten Wartezeit war es dann so weit. In
der Nacht kam der Anruf aus der MHH. Es gehtlos. Angst
und Aufregung stiegen in uns hoch. Aber wir hatten im-
mer das Geftihl, das Richtige fir Henry entschieden zu
haben. Und darauf kommt es an. Nach zwolf Stunden
war die Operation Uberstanden und wir durften noch in
der Nacht zu ihm.

Henry mit seiner Mama .
vyor der Transplantation
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Es war ein unbeschreibliches Gefiihl. Die Wochen da-
nach waren voller Hohen und Tiefen. Es war nicht im-
mer leicht und es gab auch einige Komplikationen. Aber
nach acht Wochen Aufenthalt in der MHH durfte Henry
nach Hause. Ein paar Tage spater ging es fiir unsere gan-
ze Familie nach Tannheim in die Reha. Wir alle haben
sie genossen. Ein neues Leben begann. Jedes Jahr am Tag
der Transplantation feiern wir Henrys Lungengeburts-
tag. Es ist sein zweiter Geburtstag und so wird er auch
gefeiert. Aber wir denken an dem Tag auch ganz beson-
ders an die Spenderfamilie und ziinden fur sie eine Ker-
ze an. Wir sind ihnen fir dieses grofie Geschenk unend-
lich dankbar!

Mit der Transplantation haben wir erreicht,
was wir uns fiir ihn gewtinscht haben:
LEBEN

Henry ist jetzt iber vier Jahre transplantiert. Er hat sich
zu einem tollen Jungen entwickelt, der sich unheimlich
gern bewegt. Am liebsten springt er auf seinem Trampo-
lin, macht Quatsch mit seinen Briidern und liebt es, im
Meer zu baden. Mit der Transplantation haben wir das
erreicht, was wir uns fur ihn gewtnscht haben: LEBEN.
Henry war damals ein Jahr alt und bis dahin der kleinste

Henry mit seinem
Zwillingsbruder Louis

lungentransplantierte Patient in der MHH. Heute wer-
den noch kleinere Kinder mit Erfolg transplantiert. Das
grofRartige Team, bestehend aus Arztinnen und Arzten,
Schwestern und Pflegern, macht es moglich.

Ein groBes DANKESCHON mochten wir auf diesem
Wege an Dr. Igor Tudorache und das OP-Team senden
sowie an das gesamte Team der Stationen 67 und 61b, an
Dr. Carsten Miiller, Dr. Nico Schwerk und Dr. Julia Car-
lens, dem Ambulanzteam, das uns weiterhin super be-
treut und an Professor Georg Hansmann mit dem Team
der Kinderkardiologie.

VON HENRYS FAMILIE
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Viele Fragen tauchen auf, wenn Menschen von mir und
meiner Nierentransplantation erfahren. Einige Fragen
lassen sich schnell und einfach beantworten. Bei ande-
ren wiederum ist es manchmal nicht so leicht, meine
Gedanken und Gefiihle zu dufsern.

Ich war zehn Jahre alt, als beide Nieren bei mir versag-
ten. Warum? Keine Ahnung. Aber es bedeutete damals
viele Fragen, Unsicherheiten und eine der grofiten Le-
bensumstellungen in meiner Familie.

Als Handballfamilie bekannt, mussten meine Eltern, drei
Geschwister und ich alles Bekannte umkrempeln. Mein
Zimmer wurde fir die Dialyse eingerichtet. Der grofie
Bruder schleppte regelmafiig Kisten mit Verbandsma-
terial in das Haus. Die zwei Schwestern konnten nicht
mehr ungefragt ins Zimmer stirmen. Desinfektions-
mittel im Bad. Plastikmill der Bauchfelldialyse in den
Mulltonnen der Nachbarschaft. Arztbesuche, Spritzen,
Tabletten, Didten, Verbote, Einschrankungen, Sorgen,
Krankenhausbesuche. All das bestimmte damals mein
Leben. Aber auch Hoffnung, Liebe, Flursorge und Ver-
standnis waren da. Ganze dreieinhalb Jahre lang. Und
dann kam endlich im Juli 2004 der Tag der Erlosung.

Der Anruf kam nachts und mein Bruder nahm ihn da-
mals entgegen. ,Wir haben ein Geschenk fiir Mareike.
Es ist eine Spenderniere da.“ Mein Vater und ich fuhren
damals sofort los. Im Gepéack? Hoffnung, Glaube, Angste
und viele Geftihle. Doch tatséachlich klappte alles wun-
derbar. Die Chirurgen der MHH leisteten Unglaubliches.
Die Niere nahm zuigig ihre Tatigkeit auf und es ging mir
schnell besser. Und das bis zum heutigen Tag!

Es ist ein Gefiihl der tiefen Dankbarkeit

Jedes Mal, wenn ich meine Tabletten nehme, wandern
meine Gedanken fur einen Moment zu meiner Organ-
spende und was sie mir bedeutet. Es ist ein Gefiihl der
tiefen Dankbarkeit. Und diese umfasst so vieles. Ange-
fangen bei der Familie, die damals ihr Kind verloren und
sich fur eine Organspende entschieden hat. Leider kann
mein Dank sie nicht personlich erreichen. Ich kann ih-
nen nicht ins Gesicht sagen, wie gut es mir dank ihrer
Entscheidung geht. Ich kann ihnen keine Gesten der
Dankbarkeit tibermitteln. Zumindest nicht auf dem di-
rekten Weg. Aber ich kann meine Dankbarkeit ausdru-
cken, indem ich die Niere — ihr Geschenk fir mein Le-
ben — wertschatze und mein Leben jeden Tag bewusst
auskoste und lebe. Ich sage ihnen Danke mit meinem JA
zum Leben.

Ich sage ,JA” zum Leben.
Und was sagst du?

Meine Dankbarkeit richtet sich auch an die Arzte, das
Transplantationsteam, Krankenschwestern und -pfle-
ger, die Apotheker, den Verein nierenkranker Kinder, die
Menschen, die die Immunsuppressiva weiterentwickeln,
in der Forschung arbeiten und sich fiir Organspende
stark machen. Dank ihrem Engagement gibt es so viel,
was ich erleben darf.

Ich bin mir sicher, dass ich Vieles auch mit einer anderen
Intensitat erleben darf als so manch anderer, der sich
mit dem Thema noch nie befasst hat. Dank Thnen kann
ich ein fast normales Leben fuhren. Mit einer grof3arti-
gen Familie, wundervollen Freunden, einem Beruf, der
mich begeistert und vor allem Gesundheit.

Mein Name ist Mareike. Ich bin heute 30 Jahre alt, Leh-
rerin, seit 17 Jahren transplantiert und sage ,JA" zum Le-
ben. Und was sagst du?

mein JA zum Leben

Jeden Tag aufstehen?
Sehr gerne!

Zur Arbeit fahren?
Mit Freude!
Sport machen?
Unbedingt!
Freunde treffen?
Ganz normal!
Schokolade essen?
Nie mehr ohne!
Tabletten nehmen?
Ohne Frage!
Dankbarkeit spuren?
Jeden einzelnen Moment!
Glicklich sein?
Definitiv!

Eine Organspende?

Das grofdte Geschenk.
Leben? JA!




Im Mai 2011 kam unser altester Sohn Leonard vier Wo-
chen eher als geplant zur Welt. Er kam auf die Frithchen-
station. Schon nach einigen Tagen wurden wiederholt
Bluttests durchgefuhrt, um herauszufinden, weshalb
sein direkter Bilirubin-Wert erhoht war. Der Oberarzt
konnte zwar einige genetische Ursachen ausschliefRen,
jedoch nicht sagen, was Leonard fehlte. Schon damals
fiel im Gesprach mit dem Oberarzt der Name Professor
Ulrich Baumann, den er als sehr guten Kindergastroen-
terologen an der MHH empfahl.

Mit knapp zwei Monaten wurde Leonard das erste Mal
biopsiert. Wieder konnte etwas ausgeschlossen, aber kei-
ne klare Diagnose gestellt werden. Es zeigten sich kei-
ne typischen Ursachen fiir eine Cholestase. Der ganze
Krankheitsverlauf konnte nicht richtig eingeordnet wer-
den. Die Babynahrung wurde auf MCT-Milch umgestellt
und einige unterstiitzende Medikamente verabreicht.

Leonard ging es zunehmend schlechter.
Die Haut, die Augen, alles war quietsche gelb.

Im November 2011 hatten wir den ersten Termin in der
Kinderklinik der MHH. Wir fuhren mit so viel Hoffnung
und Zuversicht dorthin. Zu diesem Zeitpunkt war der
Gedanke, dass alles halb so wild und behandelbar ist,
noch nicht in weite Ferne geruckt.

Im Dezember waren Leonard und ich dann stationar in
der Kinderklinik. Er wurde schon zunehmend gelber. Wir
nahmen dies aber gar nicht so wahr oder aber wir ver-
drangten es. Eine Endoskopie wurde durchgeftihrt und

Leonard vor J
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_..und danach

auf der Normalstation

der Lebertransplantation

einen Tag vor Heiligabend holte Prof. Baumann mich zu
einem Gesprach ab. Und obwohl ich innerlich bereits
wusste, worum es dabei gehen wiirde, haute es mir mit
voller Wucht den Boden unter den Fiilen weg. Leonard
war ein halbes Jahr alt, hatte bereits Leberzirrhose und
wurde ohne eine Lebertransplantation nicht uberleben!
Kurze Zeit spater wurde mein Mann getestet, ob er als
Spender infrage kommt. Doch seine Leber bzw. der zu
transplantierende Teil war zu grof3 fiir unseren kleinen
Leonard. Danach war ich an der Reihe.

Leonard ging es zunehmend schlechter. Die Haut, die
Augen, alles war quietsche gelb. Er hatte immer mehr
Wasser im Korper, der Bauchumfang nahm stetig zu und
alle Werte verschlechterten sich rasant. 17 Mal am Tag
hiefd es nun: Medikamenteneinnahme!

B .

Anfang Marz 2012 wurde Leonard mit einem starken In-
fekt und schlechter Sauerstoffsattigung stationér in der
Kinderklinik aufgenommen. Mein Mann und ich waren
immer an seiner Seite.

Dieser kleine Korper mit den grofien Augen,
die einen formlich anflehten, ihm zu helfen

Dann kam die Horrornacht, die wir ein Leben lang nicht
mehr vergessen werden. Leonards Sauerstoffsattigung
fiel immer mehr ab. Man konnte sehen, wie es ihm
stindlich schlechter ging. Dieser kleine Korper mit den
grofien Augen, die einen formlich anflehten, ihm zu hel-
fen. Er konnte kaum noch atmen. Plotzlich ging alles
ganz schnell und wir rannten mit dem Bettchen zur In-
tensivstation. Nun hief? es qualvoll warten, hoffen, beten

und einfach weinen. Nach zwei Stunden wurden wir er-
16st. Der Arzt berichtete uns, dass es bei der Intubation
zu einem Herzstillstand gekommen sei und Leonard re-
animiert werden musste. Sein kleiner geschwachter
Korper konnte all dem einfach nicht mehr standhalten!
Im Nachhinein war dieses Ereignis sogar schlimmer als
die Transplantation an sich.

Ende Marz 2012 war es dann so weit.
Leonard wurde erfolgreich transplantiert!

Wahrend Leonard sich auf der Intensivstation etwas er-
holte, bekamen wir die schone Nachricht, dass ich einen
Teil meiner Leber spenden durfte. Die Transplantation
war fir den 19. Médrz 2012 geplant. Da Leonard jedoch
noch nicht fit genug dafiir war, wurde diese um eine
Woche verschoben.

Am 26. Marz 2012 war es dann so weit. Leonard wurde
erfolgreich transplantiert!! Ich beneide keinesfalls mei-
nen Mann, der uns an diesem Morgen beide in den Ope-
rationssaal gehen lassen musste und bin sogar froh, die
Zeit verschlafen zu haben. Da meine Mutter zweifach
lungentransplantiert ist (2013 & 2019), bin ich durchaus
(leider) auch mit der Lage des wartenden Angehorigen
vertraut.




Leonard mit seiner Familie
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Nun war es geschafft. Wir waren allen so unendlich
dankbar. Doch anstatt eines stetigen Ruicklaufs stiegen
Leonards Werte wieder an. Aufierdem hatte er trotz aller
Hilfsmittel einfach keinen Stuhlgang. So wurde am 10.
April 2012 der Bauch nochmals geoffnet. Ein Himatom
hatte sich uber der Leber gebildet, das ausgeschabt wur-
de. Den fehlenden Stuhlgang hatte ein Darmverschluss
verursacht.

Nach dem Eingriff ging es Leonard deutlich besser und
schon bald konnte er wieder strahlen. Ende April war
sogar von Entlassung die Rede und dies liefd uns neue
Energie schopfen. Diese Freude wurde schnell getriibt,
denn Leonard hatte sich den Rotavirus eingefangen. Die
Leberwerte stiegen an. Er wurde biopsiert, um eine Ab-
stoBung auszuschliefien. Wieder bangen und hoffen!
Doch zum Gliick gab es schnell Entwarnung. Am 11. Mai
2012, genau ein Jahr nach seiner Geburt, wurde Leonard
im guten Allgemeinzustand entlassen und wir durften
seinen ersten Geburtstag zu Hause feiern!!

Eine Transplantation ist keine Heilung,
sondern eine lebenslange Therapie!

Heute ist Leonard ein sehr aufgeweckter, aufgeschlos-
sener und wissbegieriger Junge. Korperlich hat er alles
gut aufgeholt und lebt ohne weitere Einschrankungen
zusammen mit seinen drei kleineren Briidern. Des Ofte-
ren kommt es vor, dass Mitmenschen glauben, mit der

Transplantation sei alles , auskuriert” — ohne Folgen: kei-
ne Medikamente mehr, keine Abstofiungsgefahr. Dabei
ist eine Transplantation keine Heilung, sondern eine le-
benslange Therapie!

Es bleibt noch zu sagen, dass das ganze Transplanta-
tionsteam — von der Krankenschwester bis zum Ober-
arzt — eine unglaublich tolle Arbeit leistet. Wir wurden
aufgefangen und unterstutzt in einer unbeschreiblich
schweren Zeit, die von Angsten und Sorgen gepragt
war. Wir empfinden grofie Dankbarkeit und Respekt!
Die Transplantation und die Tatsache, dass Leonard ein
ganz normales Leben fithren kann, sind fur uns immer
noch wie ein Wunder. Nattirlich begleiten uns auch Sor-
gen und Gedanken, die die Zukunft betreffen. Wie lange
wird er mit Mamas Leber gut leben konnen? Und was
ist, wenn dies nicht mehr der Fall ist? Mogliche Neben-
wirkungen von lebenslanger Immunsuppression und
und und ... So lange diese Gedanken jedoch nicht tiber-
wiegen und den Alltag beeintrichtigen, sind sie fuir uns
in Ordnung. Schlief8lich macht man sich ja auch um sei-
ne gesunden Kinder immer wieder Sorgen. :)

In diesem Sinne wiinschen wir allen grofien und klei-
nen Kampfern alles Gute auf ihrem Lebensweg!

VON IRINA G., LEONARDS MUTTER

... mein Name ist Linus und ich bin 17 Jahre alt. Im Jahr
2018 erhielt ich in Hannover eine Lungentransplantati-
on. Als ich acht Jahre alt war, erkrankte ich an Leukamie
und bekam eine Stammzelltransplantation. Leider hatte
dies zur Folge, dass meine Lunge in den darauffolgenden
Jahren immer schlechter wurde und nach und nach ver-
narbte. Ich war zunehmend auf Sauerstoff angewiesen.
Dadurch wurde ich in meinem Leben sehr stark einge-
schrankt. Ich konnte die Schule nicht mehr besuchen.
Mich mit meinen Freunden zu treffen wurde auch sehr
schwierig. Auch das Laufen und die Bewegung fielen
mir immer schwerer, da der Sauerstoff nur bedingt half.

Als klar war, dass die Situation nur noch schlechter wer-
den wirde, habe ich mich in Hannover fiir eine Lungen-
transplantation listen lassen, da mir die Klinik sehr emp-
fohlen wurde. Wahrend der Wartezeit verschlechterte
sich meine Situation mehr und mehr. Ich verbrachte die
meiste Zeit im Jahr in der Klinik, weil ich mehrfach einen
Pneumothorax erlitten hatte. Vereinfacht gesagt: Luft ist
in den Pleuraspalt eingedrungen. Die Lunge konnte sich
nicht mehr richtig ausdehnen.

Die standigen Klinikaufenthalte waren fir mich und
meine Familie dufSerst schwierig, weil wir nicht mehr
alle zusammen sein konnten. Zum Gliick halfen mir mei-

ne Freunde durch die schwere Zeit. In all den Jahren
hielten wir Kontakt. Auch meine Familie war immer fiir
mich da.

Als im November der Anruf kam, dass eine passende
Lunge fur mich gefunden wurde, konnten wir unser
Gluck kaum fassen. Trotzdem hatten meine Familie und
ich gehorigen Respekt vor diesem schwierigen Eingriff.
Dann ging alles sehr schnell. Gott sei Dank habe ich den
Eingriff sehr gut iiberstanden.

Jetzt hat mich das Leben wieder!

Die darauffolgenden Wochen waren sehr schmerzhaft
und hart. Doch ich konnte schon bald die Klinik ver-
lassen. Es ging mir zunehmend immer besser. Ein un-
beschreibliches Gefiihl war, endlich wieder Luft zu be-
kommen. Ich glaube, das kann sich niemand vorstellen,
der noch nicht in so einer Situation war. Jetzt hat mich
das Leben wieder. Ich besuche die Schule und werde
néchstes Jahr meinen Schulabschluss machen. Sehr ger-
ne gehe ich Fahrradfahren und treffe mich mit meinen
Freunden. Wir unternehmen viel miteinander.

Ich habe jetzt dreimal im Jahr Geburtstag und diese
Tage werden auch immer ausgiebig gefeiert. Ich bin
sehr dankbar fur meine neue Lunge und ich denke an
die Menschen, die dieses Geschenk ermoglicht haben
und auch an den Spender oder die Spenderin.

Ich wiinsche allen, die meine Geschichte lesen und auch
auf ein Spenderorgan warten, viel Glick und dass sich
euer Leben bald zum Guten wendet.

Liebe Griifde Linus

.




Mein Name ist Wiebke, geboren wurde ich in der 26.
Schwangerschaftswoche im April 2001 mit einem Ge-
wicht von 390 Gramm und einer Gréfie von 28 Zenti-
metern. So fruh auf die Welt gekommen bin ich, da mei-
ne Zwillingsschwester ein akutes Nierenversagen hatte
und leider einen Tag nach unserer Geburt verstorben ist.
Die Arzte gaben mir eine Uberlebenschance von einem
Prozent. Ich bin mit einer nicht ausgereiften Lunge, die
ein Loch hatte, auf die Welt gekommen.

Aufgrund dessen hat sich eine Pulmonale Hypertonie
(Lungenhochdruck) entwickelt. Nach drei Monaten auf
der Neonatologie durften meine Eltern mich endlich mit

nach Hause nehmen. Soweit ich mich aus Erzahlungen
erinnern kann, bin ich mit Sauerstoff und einer Magen-
sonde nach Hause gekommen.

Im Alter von, ich glaube, ungefahr drei Jahren brauchte
ich keinen Sauerstoff mehr. Ich konnte abgesehen von
meiner Krankheit unbeschwert in den Kindergarten.
2008 ging ich unbeschwert in die Schule. Ab 2011 hat
sich mein Leben dann plotzlich stark geandert. Ich hatte
einen Ruckfall und bendtigte wieder rund um die Uhr
Sauerstoff. Ich war oft im Krankenhaus und habe mich
immer gefreut, wenn es hiefs: ,Du darfst in die Schule.”
2012 hat uns dann mein Kardiologe gesagt, dass jetzt

kein Weg mehr an der Transplantation vorbeifiihrt. Ich
bin in die MHH verlegt worden und auf die Liste fiir eine
neue Lunge gekommen. Etwa sechs Monate habe ich zu
Hause auf eine Lunge gewartet.

Die Tasche war immer
griffbereit und fertig gepackt

Im Januar 2013 war es endlich so weit. Der Anruf kam
gegen Mitternacht. Als Mama mich geweckt hat, habe
ich gesagt ,Lass mich schlafen, ich habe morgen Schu-
le“. Ich habe erstmal etwas gebraucht, bis ich realisiert
habe, dass sie ein Lungenangebot fiir mich haben. Die
Tasche war immer griffbereit und fertig gepackt. Ich
glaube, etwa 30 Minuten nach dem Anruf stand der

—

L_/— Wiebke kam als Friihchen zur Welt
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Rettungswagen vor der Tur, der mich und Mama nach
Hannover gebracht hat. Wir sind mitten in der Nacht
in Hannover angekommen. Gegen 7 Uhr morgens war
ich im Operationssaal. Die Arzte haben gute zwolf Stun-
den operiert. Einen Tag nach der Operation (OP) wurde
festgestellt, dass ich eine Einblutung im Bein hatte
(Kompartmentsyndrom) und sofort erneut in den OP
musste, um mein Bein zu erhalten zu konnen.

Nach einem Krankenhausaufenthalt von etwa acht Wo-
chen bin ich mit meiner Familie in die Reha nach Tann-
heim gefahren. Nach der Reha hatte ich sechs Monate zu
Hause Unterricht, da ich leider noch nicht wieder in die
Schule durfte. Im Juni 2019 habe ich den Forderschulab-
schluss Lernen bestanden und arbeite seitdem. Im Som-
mer mochte ich meinen Hauptschulabschluss und nach
dem Abschluss etwas in Richtung Buro machen.

Mein Dank geht an die Arzte, meine Familie und alle an-
deren, die wahrend der schweren Zeit, aber auch danach
immer an meiner Seite waren — oder es bis heute immer
noch sind.

Wiebke beim Atemtraining
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Hallo, ich bin Kevin und zwolf Jahre alt. Am 31. Oktober
2008 wurde ich mit einer Fehlbildung meiner Nieren ge-
boren. Uber die MHH wurde in Michigan (USA) bei einer
Blutuntersuchung herausgefunden, dass ich an einem
Gendefekt leide. Dieser Gendefekt verursacht, dass mei-
ne Nieren nicht richtig arbeiten. Zusatzlich bin ich auf
beiden Augen hochgradig sehbehindert.

Als ich noch ganz klein war, war ich viel krank, musste
oft zu Hause bleiben und konnte nicht wie meine Freun-
de im Kindergarten spielen. Auch in der Schulzeit wurde
es nicht besser. Nach dem Unterricht war ich meistens
zu mude, um mich nachmittags noch mit einem Freund
zu treffen. Manchmal habe ich selbst den Schultag nicht
geschafft und musste eher nach Hause. Draufen toben,

KEVIN,

NIEREN-

TRANSPLANTIERT

Die Transplantation war das Beste
)
Was mir passieren konnte

schone Freizeitaktivitaten und viele andere Dinge waren
flir mich nicht moglich. Aufierdem hatte ich immer eine
ganz schlimme Ubelkeit, sodass ich selten vor dem Mit-
tagessen uberhaupt etwas essen konnte. Egal, was ich
gegessen habe, ich nahm kaum an Gewicht zu und bin
sehr wenig gewachsen.

Ich war total aufgeregt und
wusste gar nicht so richtig, was los war

Meine Nierenwerte verschlechterten sich immer weiter
und bald wurde klar, dass die Nierentransplantation im-
mer naher rickte. Ich kam auf die Liste bei Eurotrans-
plant.

Zusatzlich zu der Listung haben sich meine Eltern fur
eine Lebendspende untersuchen lassen. Nach zahl-
reichen Untersuchungen kam bald die freudige Nach-
richt, dass meine Mama mir eine Niere spenden konnte.
Nachdem alles geregelt war, war die Transplantation fur
Anfang Marz 2018 geplant. Doch dann kam alles ganz
anders ...

Ende Februar 2018 konnte ich nicht in die Schule ge-
hen, da in meiner Klasse ein bloder Virus rumging. Also
machte ich mit meiner Schulbegleitung zu Hause Unter-
richt. Wir waren gerade auf dem Weg nach draufien, da
ich Sport hatte. Wir wollten einen Spaziergang machen.
In diesem Moment klingelte das Telefon. Es war ein pas-

sendes Organ von Eurotransplant da. Wir machten uns,
nachdem mein Papa schnell von der Arbeit kam, auf den
Weg nach Hannover. Ich war total aufgeregt und wusste
gar nicht so richtig, was los war in diesem Moment.

In Hannover angekommen wurden viele Untersuchun-
gen gemacht und ich wurde auf die Operation (OP) vor-
bereitet. Um 18 Uhr kam das ,0K“ der Arzte und um
19 Uhr kam ich in den OP. Nach der Transplantation hat-
ten die Arzte eine riesige Uberraschung parat. Ich hatte
nicht nur eine Niere bekommen, sondern einen Nieren-
block, also zwei Nieren. Ich habe mich riesig gefreut.

Seitdemich transplantiert bin, geht es mir viel besser.Ich
kann mit meiner Energie viel mehr machen. Ich besuche
gerade die sechste Klasse auf einem Gymnasium und
meinen Schulalltag meistere ich komplett. Ich schaffe es
sogar, mich nachmittags noch mit Freunden zu verabre-
den. Ich kann draufden spielen, toben und habe einfach
richtig viel Spaf3. Aufierdem konnte ich von morgens bis
abends essen.

Ich habe schon richtig viel zugenommen und bin auch
schon etwas gewachsen. Die Transplantation war das
Beste, was mir passieren konnte.

Mittagessen im Patientenbett




Isabelle mit ihrem
Lieblingsschulpferd ,My Girl®

Hallo, mein Name ist Isabelle, 30 Jahre alt, komme
aus dem Sauerland und bin zweimal lebertransplan-
tiert. Mit viereinhalb Monaten, so weif3 ich es aus den
Erzahlungen meiner Mutter, bekam ich sehr hohes Fie-
ber. Beim Kinderarzt sprach man vom 3-Tage-Fieber. Er
nahm mir aber vorsichtshalber Blut ab. Am Abend ging
bei uns das Telefon. Der Arzt bat uns, umgehend in die
Siegener Kinderklinik zu fahren, da meine Leberwerte
sehr hoch waren. Es wurde mir sehr viel Blut abgenom-
men und unzahlige Untersuchungen gemacht. Nach
einer Woche stand die Diagnose fest: Extrahepatische
Gallengangsartresie. Es wurde ein Termin in der Kinder-
klinik der MHH gemacht und das Prozedere begann von
vorne — mit noch mehr Blut und Untersuchungen.

Schnell war klar, dass nur eine Lebertransplantation
mein ,kleines“ Leben retten kann. Von da an begann ein
Wettlauf mit der Zeit. Meine Haut verfarbte sich gelb.
Im Bauch sammelte sich immer wieder Wasser an. Die
Besuche in der Klinik hauften sich. Es wurde sogar von
einer Transplantation in Chicago gesprochen.

Meinen ersten Geburtstag habe ich
in der Kinderklinik gefeiert

Mit etwa neun Monaten kam der ,erlosende Anruf” aus
der Kinderklinik der MHH. Ein passendes Organ war vor-
handen. Die Transplantation verlief gut. Ich verbrachte
mit meinen Eltern dreieinhalb Monate auf der Station
63b der Kinderklinik. Alle waren sehr lieb zu mir. Mei-
nen ersten Geburtstag habe ich in der Kinderklinik ge-
feiert, mit vielen schonen Geschenken. Nach meiner
Entlassung sind wir engmaschig in die Gastro-Ambu-
lanz gefahren.

- b, Y R .—rr——-"——

Nach der ersten Lebertransplantation 1990

Nach meinem zweiten Lebensjahr nahmen die Kranken-
hausbesuche zu. Meine Werte verschlechterten sich,
man sprach von einer erneuten notwendigen Trans-
plantation. Mit vier Jahren kam ich in den Kindergarten,
ich war da schon nicht mehr so belastbar.

Im nachsten Jahr ging es mir immer schlechter, ich wur-
de kurzatmig und bekam Rachitis. Im Marz 1998 bekam
ich eine Splitleber transplantiert. Am zweiten Tag auf
der Intensivstation wurde der Bauchraum noch einmal
geoffnet. die Leber lag auf der Pfortader und wurde dann
mittig festgenaht.

Nach etwa zehn Wochen auf der 64b, in denen ich von
einem liebevollen Pflegepersonal und einem freundli-
chen Arzteteam betreut wurde, stand endlich die Ent-

lassung an. Ab da ging es gesundheitlich bergauf. Ich
konnte wieder meinem Hobby, dem Reiten, nachgehen.
Im selben Jahr wurde ich eingeschult.

Ich feiere drei Geburtstage im Jahr

In den Jahren von 2013 bis 2019 stiegen meine Leber-
werte immer mal wieder sehr an. Stationar aufgenom-
men ergaben mehrere Untersuchungen und zwei Biop-
sien leider keine Ergebnisse. Die Werte fielen von selbst.
Die dritte Transplantation, die 2013 im Raum stand,
blieb mir Gott sei Dank erspart.

Ich bin dankbar, dass ich, auch wenn es ein paar Ein-
schrankungen gibt, leben darf und es mir heute sehr gut
geht.In meiner Freizeit gehe ich sehr gerne auf Konzerte

treffe mich mit Freunden und reite einmal in der Woche.
Seit 2016 bin ich eine stolze Hundebesitzerin und freue
mich taglich aufs Gassi gehen. 2012 hab ich meine Aus-
bildung zur Buirokraft absolviert.

Mit meiner Geschichte hoffe ich, Euch Mut machen zu
konnen. Mit sieben Jahren, vor meiner zweiten Leber-
transplantation, habe ich mir geschworen ,ich schaffe
das“ und das erfolgreich! Seitdem feiere ich drei Ge-
burtstage in einem Jahr.

Isabelle mit ihrem Vater
kurz nach ihrer

zZweiten Lebertransplantation 1998




ma Elif und papa Ahmet

Enes mit Ma . Geburtstag

an seine

Hallo, ich bin Enes und lungentransplantiert. Ich kann
zwar nicht reden, aber das ibernimmt mal meine Mut-
ter fiir mich. Ich kam mit einer Zwerchfellhernie und ei-
nem Herzfehler auf die Welt. Trotz aller Komplikationen
auch schon wahrend der Schwangerschaft wollten mei-
ne Eltern unbedingt, dass ich das Licht der Welt erblicke.

Anscheinend haben sie schon geahnt, was sie hier fir
ein Sonnenschein erwartet mit all seinen Problemchen.
Trotz meines schweren Starts ins Leben habe ich ihnen
immer ein gliickliches Lacheln geschenkt und sie wuss-
ten, sie miussen weitermachen. Nach sieben Monaten
Krankenhaus war ich endlich zu Hause und konnte alles
kennenlernen.

Schnell habe ich die ganze Welt erkundet. Doch leider
entwickelte sich ein Lungenhochdruck und mit andert-
halb Jahren bekam ich einen Luftréhrenschnitt und war
auf ein Beatmungsgerat angewiesen. Nichts ging mehr
ohne dieses Gerat. Doch mit meinen anderthalb Jahren
habe ich gelernt, auch damit umzugehen.

Mit meiner charmanten Art habe ich meine Pflegekrafte
immer um den Finger gewickelt. Als meine Eltern merk-
ten, es geht nicht ohne Beatmung und es wird nicht bes-

ser, wurden sie in Hannover in der MHH vorstellig. Und
siehe da, ich durfte, obwohl ich noch keine drei Jahre alt
und noch so klein war, auf die Transplantationsliste fur
eine neue Lunge. Das passende Organ wurde gefunden.

Im Mai 2013 war mein neuer Geburtstag. Trotz aller
Startschwierigkeiten nach der Transplantation konnte
ich endlich mit drei Jahren anfangen zu laufen. Danach
ging alles sehr schnell. Ich wurde nicht mude, die Welt
zu entdecken und tiberall sein zu missen, als miisste ich
die Zeit, die ich verloren hatte, wieder wettmachen.

Ob Klettern, Trampolin springen, bis in die Luft schau-
keln, Urlaub am Meer, Karnevalsumzuige, alles war ein-
fach unbeschwert und frei. Im Mai werde ich elf Jahre
alt. Leider kampfe ich nun seit circa einem Jahr gegen
eine chronische Abstoflung. Trotz allem liebe ich mein
Leben und bis jetzt war es trotz aller Umstande und vor
allem die letzten Jahre sehr schon. Mal sehen, was in der
Zukunft noch geschehen wird. Hauptsache meine Eltern
begleiten mich.

Ich mochte mich hier auch im Namen meiner Eltern fir
den unermiidlichen Einsatz aller Arzte, Krankenschwes-
tern und Pfleger bedanken. Ihr macht mir aus dieser
schonen Welt eine noch viel schonere Welt.
Liebe Grufde, Euer Enes.
SPRECHTEXT AUS DEM VIDEO,
EINGESPROCHEN VON ELIF T., ENES‘ MUTTER

Nachtrag: Nachdem es Enes seit 2020 zunehmend
schlechter ging, wurde er im April 2021 zum zweiten
Mal lungentransplantiert.

Enes nach Anlage des Tracheostomas
(Offnung der Luftréhre) mit 1,5 Jahren

Enes mit seiner Mama

am Tag der Einschulung




Mein Name ist Simone. Ich bin 52 Jahre alt, verheiratet

und lebe in Minden. Seit meinem siebten Lebensjahr
bin ich nierenkrank. Meine erste Begegnung mit der
MHH war am 21. Juni 1976, Sommeranfang. Ich wurde
vom Mindener Krankenhaus in die MHH verlegt. Auf-
genommen hat mich seinerzeit ein junger Stationsarzt.
Sein Name war Dr. Ehrich, spater Professor Ehrich.

Zwei Jahre konnten die Arzte meine Nierenfunktion
noch aufrechterhalten. Aber es half nichts, im Alter von
neun Jahren musste ich an die Hamodialyse.

Anfangs war ich mit zwei Jugendlichen (Heiner und Ca-
rola) an der Dialyse. Wir waren montags, mittwochs und
freitags dran, die Erwachsenen dienstags, donnerstags
und samstags. Das waren noch ,angenehme” Zeiten. Die
Krankenschwestern hatten viel Zeit flr uns. So haben

mir die Schwestern abwechselnd immer wieder einzel-
ne Kapitel aus dem Buch ,Die kleine Hexe" vorgelesen.
Oder sie haben mit mir Mensch-argere-dich-nicht ge-
spielt. Um Heiner zu argern, machten sich die Schwes-
tern und Professorin Offner gerne einen Spaf? und spiel-
ten ofter das Lied der Schlimpfe. Heiner rief dann im-
mer: , Macht diesen Scheif? aus!“ Heiner und Professorin
Offner spielten auch gerne eine Partie Schach.

Bei Professorin Offner mochte ich mich an dieser Stelle
ganz herzlich bedanken, denn sie war immer fur ,ihre
Kinder” da.

Zwar war die Medizin noch nicht so weit fortgeschrit-
ten wie heute, aber meinem Empfinden nach ging es
damals in mancher Hinsicht menschlicher und ruhiger
zu als heute.

Nach einem halben Jahr Dialyse erhielt ich im Septem-
ber 1978 meine erste Niere, die jedoch am nachsten Tag
aufgrund eines Blutgerinnsels wieder entfernt werden
musste.

Im Oktober 1978 bekam ich von meinem Vater eine Le-
bendspende. Leider gab es bei dieser Transplantation
sehr viele Probleme. Ich wurde mehrfach operiert. Ent-
weder war die Niere eingeengt, es blutete irgendwo oder
es kam ein Darmverschluss dazwischen.

Ich erinnere mich allerdings an einen lustigen Zwi-
schenfall nach der Darmverschlussoperation. Als ich die
Operationsnarbe sah, sagte ich ganz entsetzt:,Dr. Tidow
hat mir ja meinen Bauchnabel durchgeschnitten!“ Dr. Ti-
dow war mein Chirurg und hatte einen markanten Bart:
je ein Bartzipfel links und rechts der Mundwinkel und
einen Bartzipfel mittig am Kinn. Ich fand es toll, dass er
sich Zeit fir mich nahm. Ganz aufgeregt kam er an und
fragte: ,Was soll ich getan haben? Ich habe doch fein
sauberlich um deinen Bauchnabel herum geschnitten!”
Das kann ich eindeutig bestatigen, mein Bauchnabel ist
noch heil.

Ich hatte zu diesem Zeitpunkt
einfach keinen Bock mehr, operiert zu werden

Doch dann kam wieder der Ernst in mein Leben. Nach
etwa zwei Wochen, es war die Nacht des 9. November
1978, riss bei mir die Hauptarterie zum rechten Bein. Ich
drohte innerlich zu verbluten. Noch mitten in der Nacht
musste ich notoperiert werden. Meine Mutter, die zu
dem Zeitpunkt im Schwesternwohnheim in einem Ap-
partement untergebracht war, wurde herbeigerufen. Ich
hatte zu diesem Zeitpunkt einfach keinen Bock mehr,
operiert zu werden, lieber wollte ich sterben. So habe ich
das auch meiner Mutter gesagt. In dieser Notsituation
bat sie mich noch einmal um diese eine Operation (OP).
Und sie versprach mir, dass dies die letzte OP sei.

Also landete ich wieder auf dem OP-Tisch von Dr. Tidow.
Wahrend der OP erlitt ich einen Herzstillstand, aber ich
konnte wiederbelebt werden. Die OP wurde beendet. Die
Blutung konnte jedoch nicht komplett gestoppt werden,
deswegen sollte ich erneut operiert werden. Selbst Pro-
fessor Pichlmayr wurde hier zurate gezogen. Meine Mut-
ter hielt ihr Wort, das sie mir gegeben hatte. Eine weitere
OP blieb mir erspart. Daraufhin baten die Arzte meine
Eltern, sich zu uberlegen, ob sie die lebenserhaltenden
Gerate nicht abschalten lassen wollen. Meine Eltern ent-
schieden sich fur ein Abschalten der Gerate. Aber dann

geschah ein Wunder. Ein Abschalten war nicht mehr
notig. Seitens der Arzte hief? es: ,Simone kampft! Es hat
aufgehort, innerlich zu bluten!” So kam ich langsam
wieder ins Leben zurtick.

Als ich aus der Narkose erwachte und auch der Tubus
entfernt war, habe ich zuerst Professorin Offner wahr-
genommen. Die Bander der Haube ihrer Schutzkleidung
waren so merkwiurdig auf dem Kopf verknotet. Sie sah
aus wie Witwe Bolte.

Gerade dem Tod entkommen,
malte ich eine Blumenvase

Dann erinnere ich mich noch, dass ich malen wollte. Ge-
rade dem Tod entkommen malte ich eine Blumenvase
mit vielen bunten Blumen. Das hat Frau Ostermann sehr
beeindruckt. Frau Ostermann war evangelische Seelsor-
gerin, die gute Seele der Kinderklinik. Ich hatte sie sehr
gerne. Sie fragte mich, ob ich ihr das Blumenbild nach
meiner Entlassung schenken konnte, was ich selbstver-
standlich auch tat. Das Bild hing bis zu ihrem Ruhestand
in threm Buro. Bis zu ihrem Tod im Jahr 2006 standen
wir regelmafig in Kontakt und haben Geburtstags-, Os-
ter-, Weihnachts- und Urlaubsgrufie ausgetauscht.

Wirklich niederschmetternd war fiir mich allerdings die
Erkenntnis, dass in der Not-OP die Niere, die mein Vater
mir gespendet hatte, nicht gerettet werden konnte. Ich




wurde wieder dialysepflichtig. Zudem musste ich das
Laufen neu erlernen, da meine Muskulatur total abge-
baut hatte.

Einen Dank mochte ich an dieser Stelle allen Kranken-
schwestern der Station 64b aussprechen, die meinen El-
tern und mir in unserer schweren Zeit zur Seite gestan-
den haben.

Wegen des Schnees wurden wir
stationar aufgenommen

Dann kam der Winter 1978/1979. Dreimal die Woche
musste ich von Minden nach Hannover an die Dialyse.
Meistens bin ich mit meinen Taxifahrern Herrn Finke
oder Herrn Quint allein zur Dialyse gefahren. Die Fahrt
dauerte in der Regel etwas mehr als eine Stunde. An ei-
nem Tag in jenem Winter begleitete mich meine Mutter.
Fir die Ruckfahrt haben wir etwa vier Stunden benotigt.
Kaum waren wir zu Hause, rief die MHH an. Die Arzte
beftrchteten, dassich aufgrund des vielen Schnees nicht
rechtzeitig zur nachsten Dialyse kommen konnte. Sie
wollten mich daher gleich am nachsten Tag stationar
aufnehmen.

Auch Katharina und Thea teilten mein Schicksal und
wurden wegen der Schneemassen stationar aufgenom-
men. Katharina safs mit ihrem Taxifahrer sogar auf der
A7 fest und musste von der Bundeswehr ,befreit” wer-
den.

Im Oktober 1979 erhielt ich meine dritte Niere. Die Nie-
re lief super und nach drei Wochen wurde ich entlassen.
Kaum zu Hause erlitt ich eine so heftige AbstofSung, dass
die Arzte schon die Befuirchtung hatten, ich wurde auch
dieses Transplantat wieder verlieren. Jedoch zeigten die
Therapien Wirkung. Die Niere fing wieder an zu arbei-
ten, allerdings sehr viel schlechter als vor der Abstof3ung.
Sie hielt aber immerhin neun Jahre.

Wahrend dieser neun Jahre mit meiner dritten Niere be-
kam ich als Jugendliche die Nebenwirkungen des Im-
munsuppressivums Sandimmun Optoral, das Schleim-
hautwucherungen verursacht, voll zu spuren. Ich hatte
heftige Probleme mit meiner Periode. Diese Problematik

war den Nephrologen in der Kinderklinik seinerzeit vol-
lig fremd. Meine Mutter sprach das Thema in der Am-
bulanz an, aber die Arzte haben uns nicht richtig ernst
genommen. Erst als ich fast verblutet ware, sind die Arz-
te hellhorig geworden. Von da an stand in der nephro-
logischen Ambulanz den jugendlichen Madchen eine
Gynakologin als Ansprechpartnerin zur Verfugung. Als
ich 20 Jahre alt war, mussten bei mir jedoch sowohl die
Gebarmutter als auch beide Eierstocke entfernt werden.

Nach neun Jahren mit meiner dritten Niere kam ich
1988 wieder an die Dialyse. Insgesamt war ich finf Jahre
an der Dialyse. Wahrend dieser Zeit habe ich 1989 mein
Abitur gemacht. Ich fand eine Ausbildungsstelle zur Ver-
waltungsfachangestellten bei der Stadtverwaltung Min-
den. Fur weitere Aufstiegsmoglichkeiten habe ich an-
schlieend einen Verwaltungslehrgang besucht.

Meine vierte Niere funktioniert bis jetzt
sehr gut! Inzwischen sind das 27 Jahre.

Wahrend dieser Weiterbildung erhielt ich Mitte Septem-
ber 1993 meine vierte Niere. Obwohl ich drei Monate
durch den Krankenhaus- und Reha-Aufenthalt auf dem
Ederhof ausfiel, schaffte ich einen guten Abschluss.

Daich gerade gut im Lernrhythmus und nicht mehr dia-
lysepflichtig war, schloss ich noch einen weiteren Ver-
waltungslehrgang an. Ich habe inzwischen die Qualifi-
kation entsprechend des gehobenen Dienstes. Bei der
Stadt Minden arbeite ich noch heute.

Ubrigens: Meine vierte Niere funktioniert bis jetzt sehr
gut! Inzwischen sind das 27 Jahre. Ich hatte nie gedacht,
dass es mir einmal korperlich so gut gehen und ich ein
,normales“ Leben fihren kann. Manchmal vergesse ich
sogar, dass ich krank bin. Das alles habe ich meiner un-
bekannten Spenderin beziehungsweise meinem Spen-
der zu verdanken. Die Arzte sagten mir seinerzeit, es sei
eine ,Full-House-Niere“ bei der alle immunologischen
Merkmale mit meinen tbereinstimmen.

Seit Anfang 2020 (noch vor Corona) meldet sich aller-
dings meine Seele verstarkt zu Wort. Ich durcherlebe im-
mer wieder die Ereignisse, die insbesondere mit meiner
zweiten Niere, der Lebendspende meines Vaters, pas-
siert sind. Meine grofdte Angst ist, auch diese vierte Nie-
re wieder zu verlieren. Dann wirde das ganze Prozedere
wieder von vorne losgehen: Das Leben ist abhangig von
einer Maschine, starke Einschrankungen beim Essen
und Trinken und so weiter.

Ferner kommen Erinnerungen an meine Jugendzeit wie-
der hoch, denn diese Zeit war sehr gepragt von mensch-
lichen Enttduschungen. Wenn man zum Beispiel mit
16 Jahren aussieht wie eine Zwdlfjahrige, dann wollen
,gesunde” Madchen einfach nichts mit einem zu tun
haben. Das hat mich seinerzeit sehr gekrankt. Mensch-
liche Enttduschungen im Zusammenhang mit meiner
Erkrankung erlebe ich selbst heute noch, zum Beispiel
im Berufsleben.

Jeder korperliche Schmerz ist ebenfalls ein
seelischer Schmerz

Aufgrund meiner psychischen Probleme bin ich nun
seit einem Jahr arbeitsunfahig. Ich habe mir psycho-
therapeutische Hilfe gesucht und versuche, meinen see-
lischen Schmerz zu verarbeiten. Ich denke, allmahlich
geht es bergauf.

Esist sehr gut, dass die Medizin heute erkannt hat, nicht
nur die Erkrankung des Kindes zu behandeln, sondern
auch seine Seele. Denn jeder korperliche Schmerz ist
ebenfalls ein seelischer Schmerz. Eine Begleitung durch
Psychotherapie hilft den Kindern, schon fruhzeitig ihre
Erlebnisse zu verarbeiten.

Dies ist umso wichtiger beim Thema ,Tod“, mit dem
chronisch kranke Kinder sehr oft konfrontiert werden.
Zumindest ist es mir so ergangen. Wegen der dunnen
Schrankwande auf der Station 64b konnte ich eines
Nachts ,mithoren”, wie Carola im Nachbarzimmer ver-
starb. Zudem haben die meisten meiner kleinen kran-
ken Freunde das Erwachsenenalter nicht erreicht.

Als ich Kind war, gab es diese Erkenntnisse noch nicht.
Aus diesem Grund bin ich im Alter von 52 Jahren dabei,
die Erlebnisse aus meiner Kindheit und Jugendzeit auf-
zuarbeiten. Meine Geschichte zu erzahlen, gehort dazu.
Ich kann an dieser Stelle nattirlich nur die Erlebnisse aus
meiner Sicht schildern. Wie es meinen Eltern seinerzeit
erging und welche Geftihlsachterbahn sie durchlebt ha-
ben, ist sicherlich eine eigene Geschichte wert.

Die Osterbasare in den 1980er Jahren

Zum Schluss und passend zur Osterzeit muss ich an die-
ser Stelle die legendaren Osterbasare erwahnen, die An-
fang/Mitte der 1980er Jahre im Eingangsbereich der
Kinderklinik stattgefunden haben. Die Eltern der nieren-
kranken Kinder organisierten die Basare mit viel Enga-
gement und Fleif3. Sie fanden sowohl bei der Belegschaft
als auch bei den Besuchern grofien Anklang. Selbst die
Krankenschwestern aus dem Bettenhaus kamen heru-
ber, um sich Kuchen zu kaufen. Die grof3en Erfolge der
Basare machten manch eine Anstrengung der Organi-
satoren wieder wett. Der Erlos kam dem Elternverein zu-
gute. Meine Eltern, hauptsachlich meine Mutter, gehor-
ten ebenfalls zu den Organisatoren. Wenn das Gesprach
auf die Osterbasare kommt, erscheint noch heute ein
Lacheln auf ihren Gesichtern.
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Hallo, mein Name ist Jan. Ich bin 28 Jahre alt und habe
im Jahr 2001 an der MHH ein neues Herz und eine neue
Lunge bekommen. Heute mochte ich gerne meine Ge-
schichte erzdhlen. Wie es dazu kam, was mir Hoffnung
gemacht hat und wie sich mein Leben nach der Opera-
tion verandert hat.

Die ersten sechs Jahre meines Lebens waren vermutlich
wie bei den meisten anderen Kindern: Bei jeder Gelegen-
heit habe ich mit Freunden aus der Nachbarschaft ge-
spielt. Die korperliche Aktivitat schien grenzenlos. Doch
irgendwann habe ich gemerkt, dass ich mit den anderen
nicht mehr mithalten konnte, sobald sie vorausgelaufen
sind. Da dies auch meine Eltern nachdenklich gemacht
hat, wurde ich untersucht. Diagnose (1999): Primare Pul-
monale Hypertonie.

Eine Krankheit, bei der sich der Druck im Lungenkreis-
lauf erhoht und so Atemnot, Mudigkeit und Leistungs-
abfall hervorruft. In den darauffolgenden zwei Jahren
war ich grofdtenteils in New York zur Behandlung. Einer-
seits schon, Teile dieser Weltmetropole in so jungem Al-
ter sehen zu konnen, andererseits auch belastend durch

die teils mehrwochigen Krankenhausaufenthalte und
Komplikationen. Die Behandlung hat mir geholfen, doch
irgendwann kamen wir zu dem Punkt, an dem eine Or-
gantransplantation die einzige Uberlebenschance fiir
mich war. Meine Eltern und ich haben uns bei Professor
Axel Haverich in der MHH zu einem Gesprach getroffen
und uns informiert. Als Kind war es fur mich damals im
Nachhinein wahrscheinlich gut, dass ich den Ernst der
Lage und die Bedeutung einer Transplantation noch
nicht im vollen Mafie wahrgenommen habe.

Eine Frage hatte ich dann aber trotzdem an Professor
Haverich: Die Vorstellung, ein neues Herz zu bekommen,
habe ich damit verbunden, meinen Charakter und per-
sonliche Eigenschaften zu verlieren. Was man halt als
Kind so denkt. Er hat ganz cool und trocken geantwortet,
das Herz sei nur eine Pumpe, die Blut durch den Korper
transportiert. Auch nach nun fast 20 Jahren bleibt mir
dieser Tag ganz genau in Erinnerung, als er mir durch
seine selbstbewusste, humorvolle und gelassene Art
Mut gemacht hat.

Wenn ich zuriickkomme,
bin ich gesund

Nach nur sechs Tagen auf der Transplantationsliste be-
kamen wir beim Abendessen einen Anruf, dass es fir
mich passende Organe gibt. Dann ging alles ganz schnell.
Kurz darauf stand schon der Krankentransport vor unse-
rer Tur. Meine Grofdeltern kamen noch vorbei, um mir
viel Glick zu winschen und sich von mir zu verabschie-
den. Kurz bevor wir losgefahren sind, habe ich meiner
Oma noch die Worte zugerufen: ,Wenn ich zurtickkom-
me, bin ich gesund.”

Ende November 2001 war es dann so weit, ich wurde
von Professor Haverich und seinem Herz-Lungen-Trans-
plantations-Team in Hannover transplantiert. Die an-
schlieffenden Wochen auf der Intensivstation waren
zunachst sehr kritisch. Doch nach und nach habe ich
irgendwie gemerkt, dass etwas anders ist. Ich hatte Far-
be im Gesicht, der Appetit kam zurtck und ich konnte
schon bald die ersten Schritte auf dem Stationsflur
gehen. Durch regelmafiige Physiotherapie und die steti-
ge Steigerung der korperlichen Leistungsfahigkeit konn-
te ich das Weihnachtsfest im selben Jahr noch zu Hause
mit meiner Familie verbringen.

Ich konnte endlich wieder Fuf3ball spielen

Zuruck im Alltag war es fiir mich anfangs noch sehr un-
gewohnt, mit dem Mundschutz in die Schule zu gehen,
Menschenmassen zu meiden und téglich meine Tablet-
ten zu nehmen. Doch es gab auch die schonen Seiten des
,neuen Lebens". Ich konnte endlich wieder Fuf3ball spie-
len und war korperlich immer belastbarer. Da mir das
in den schwierigen Jahren zuvor besonders gefehlt hat,

-]

Zweiter Spaziergang auf
der Intensivstation im Dezember 2001

¥ Bei der Physiotherapie

in der MHH Kinderklinik

war es fiir mich auch eine grofie Motivation, eines Ta-
ges wieder auf dem Platz zu stehen und gemeinsam mit
meinen Mannschaftskollegen spielen zu konnen. Ein
unbeschreiblich schones Gefiihl!

Ich gehe mit einer gewissen Vorsicht,
aber dennoch unbeschwert durchs Leben

In den Jahren danach habe ich regelmafiig den Ederhof
in Osttirol besucht, eine Einrichtung speziell fur Kinder
und Jugendliche vor und nach Organtransplantation.
Fur mich war es spannend, sich mit anderen Kindern
und Familien auszutauschen, die eine ahnliche Vergan-
genheit haben. Als Kind war es fur mich zudem sehr
hilfreich, ein Bewusstsein dafiir zu bekommen, wie ich
nun mit meinen neuen Organen leben werde. Auféer-
dem gab es dort so viele tolle Aktivitaten wie Klettern
und Skifahren, die nun wieder alle moglich waren.

Heute studiere ich in Greifswald an der Ostsee, kann un-
beschwert Sport machen und fithle mich rundum gut.
Die Transplantation ist nun bereits fast 20 Jahre her und
bis heute bestreite ich selbststandig meinen Alltag und
habe gelernt, mit einer gewissen Vorsicht und doch un-
beschwert durchs Leben zu gehen.

Ich kann nur jedem Mut machen, der in einer
ahnlichen Lage ist wie ich damals

Ruckblickend ist diese Geschichte fiir mich manchmal
selbst schwer zu glauben. So viele Menschen haben mir
durch diese oft belastende Zeit geholfen, ganz besonders
meine Familie und Freunde. Fiir meine beiden kleinen
Schwestern war das auch keine leichte Zeit, da ich oft
die grofdte Aufmerksamkeit hatte. Sie waren regelméafiig
fiir langere Zeit bei meinen GrofSeltern, wahrend ich im
Krankenhaus sein musste.

Fur das alles bin ich sehr dankbar. Daher kann ich nur
jedem Mut machen, der in einer ahnlichen Lage ist wie
ich damals. Es lauft nicht immer alles reibungslos und
manchmal fragt man sich wirklich, wie viele Ruckschla-
ge man noch hinnehmen muss. Doch manchmal hilft es,
sich die kleinen Freuden eines ,normalen” Alltags im-
mer mal wieder in den Kopf zu rufen und sich zu sagen:
,Ich gebe nicht auf!” Dies hat mir persénlich sehr gehol-
fen. Ich hoffe, ich konnte dem/der ein oder anderen ein
bisschen Mut machen und zeigen, dass man trotz eini-
ger Umwege auch ans Ziel kommen kann.




Du lebst

Esist, als ob der Boden unter meinen Fufsen bebt.
Und ich frage mich, wie es wohl weitergeht.
Die Angst, sie hat mich fest im Griff.

Die Panik steigt, der Zeiger tickt.

Die Zeit wird knapp, wirst du es Uiberstehen?
Wirst du die Woche uberleben?

Du bist gelistet, doch es wird eng.

Mit jedem Tag die Hoffnung auf Heilung sinkt.

Ich seh dich leiden, seh wie du mude wirst.
Wie du kdmpfst und doch den Mut verlierst.
Das Lachen aus deinen Augen flieht
Die Krafte schwinden, seh wie du ruhiger wirst.
High urgent gelistet,

Doch es muss schnell was passieren.

Wenn kein Organ passt, werde ich dich verlieren.
Mehr Zeit hatt ich gern mit dir verbracht.
Doch wird getestet, ob meine Leber passt.

Es fallt so schwer, fur dich stark zu sein,
Dir meine Verzweiflung nicht zu zeigen.
Aber du musst kampfen und es wird leichter gehn,
Wenn wir fest an deiner Seite stehn.

Der Tag, den wir gefurchtet haben,
er ist jetzt da, es ist schwer zu ertragen.
Ich steh an deinem kleinen Bett.
Du siehst mich nicht, weil du schon schlafst.
Ich weifd nicht, ob du nochmal erwachst,
Ob du die Transplantation auch schaffst.

Ich liebe dich und bin so froh, dass es dich gibt.
Du hast mein Herz ganz tief berihrt und jeden
Tag so sehr erfullt; mit deinem Lachen, deiner
wundervollen Art. Du bist einmalig, zauberhaft.
Du bist so liebenswert und stark.

Ja, du bist ein kostbares Geschenk.

Ich sage dir noch einmal tschuss.
Bete, dass es nicht fir immer ist.

Ein Abschiedskuss, dann muss ich gehn.

Nur ein Wunsch bleibt, dass wir uns wieder sehn.

~

Du lebst — Dulebst
Dein Leben J du bist so viel wert.
Und du bist, als ob nichts gewesen oriir.
Dein Strahlen, es erfillt den Raum..

Du kuschelst dich in meinen Arm..

Und wenn ich dich so anseh,

Erfillt mich Dankbarkeit —

Du lebst !

Ich wunsche dir, dass nur noch Gutes vor dir liegt,
Du dein Lachen nie verlierst,
Die Welt im Sonnenlicht erstrahlt,
Und Regenbogen fur dich malt.
Du im Spiel die Zeit vergisst
Und unbeschwert das Leben liebst.




CHARLOTTE,
SEIT 2020 1M ALTER
VON 5 JAHREN
LUNGEN-
: TRANSPLANTIERT

Wie vielen tollen und herzlichen Menschen

it ihre
Charlotte Mt \lmd preunden

innen
\:reundmﬂ: Geburtstag

an ihrem

Schon Monate vor der Diagnose merkte Charlotte, wie
ernst die Lage war. Ihr Herz schmerzte beim Gehen vor
Anstrengung, Enge und Druck im Hals und zu wenig
Luft zum Atmen. Ab der Diagnose ging alles so schnell:
die Untersuchungen, die Behandlungen, die Verschlech-
terungen. Wir mussten akzeptieren, dass die Medizin
hier an ihre Grenzen st6f3t und das Leben auch kurz sein
kann. Vier Monate nach Diagnose fanden wir uns in ei-
nem vollig neuen Leben wieder. Mit der letzten verblei-
benden Behandlungsoption: Lungentransplantation.
Der Mensch gewohnt sich unglaublich schnell an die
abstrusesten Dinge... Unser neues Normal ist eine grofde
Errungenschaft und trotzt den vielen Einschrankungen
und Hygienevorschriften, die wir seither haben. In dem
Leben, fernab der Normalitat einer typischen Sechs-
jahrigen (LuTX mit fiinf Jahren), lernt man die unange-
nehmsten Zustande anzunehmen und Freude in jedem
Tag zu schopfen, denn was konnte es fiir uns wichtige-
res geben?

man auf so einem Lebensweg begegnet

Wir schatzen unsere Freundschaften und das soziale
System in diesem Land, in dem es viele Auffangbecken
und Unterstitzungsangebote flir uns gibt. Wie vielen
tollen und herzlichen Menschen man auf so einem Le-
bensweg begegnet, ist ruhrend. Wir sammeln sie in
unserer Schatztruhe als Momente, die wir sonst nicht
hatten erleben durfen.

Die Lunge fiir meine Tochter ist das grofite Geschenk,
das wir jemals erhalten haben — von einer anderen lie-
benden Mutter, von einem anderen liebenden Vater.

Nun hat unsere Charlotte keine Schmerzen mehr, be-
kommt Luft und kann herumtollen und leben — wie ein
ganz normales transplantiertes Kind. Welch Wunder der
Medizin!

VON THERESA H., CHARLOTTES MUTTER
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Das Bild hat Charlotte

etwa eine Woche nach ihrer
Lungentransplantation

auf der Intensivstation gemalt




MARCEL’

GEIT 2013 TM ALTER
JON 14 JAHREN
NIEREN-

TRANSPLANTIERT

Ich heif’e Marcel, bin 21 Jahre alt und wurde im Alter
von 14 Jahren nierentransplantiert. Als ich sechs Jahre
alt war, wurde bei mir eine chronische Niereninsuffizi-
enz festgestellt. 2011 wurde klar, dass eine Transplanta-
tion fir mich die einzige Option ist. Von dem Zeitpunkt
an musste ich an die Dialyse und wurde auf die Trans-
plantationswarteliste gesetzt. Ich kann mich noch gut
daran erinnern, dass ich nach der Dialyse meistens noch
recht fit war, sodass ich oft direkt auf den Sportplatz ge-
gangen bin, nachdem ich zu Hause war.

Die Wartezeit auf eine passende Spenderniere war rela-
tiv kurz, nach ,nur” eineinhalb Jahren konnte ich trans-
plantiert werden.

Was sich nach der Transplantation
geandert hat?

Nach der Transplantation haben sich insbesondere mei-
ne korperlichen Fahigkeiten gesteigert. Ich konnte zum
Beispiel deutlich mehr und langer Sport machen. Na-
turlich hat sich aber auch geandert, dass ich nur noch
einmal im Monat ins Krankenhaus zur Kontrolle muss-
te, was sich auch positiv auf die Schule ausgewirkt hat.
In den letzten Jahren lief es jedoch nicht alles reibungs-
los. Leider gab es auch immer wieder Komplikationen...

Wie es mir heute geht?

Heute geht es mir den Umstanden entsprechend gut.
Doch leider bin ich seit einem Jahr wieder an der Dialyse
und stehe erneut auf der Warteliste fur eine Spendernie-
re. Nichtsdestotrotz bin ich relativ belastbar und kann
weiterhin Sport machen. Da meine tiblichen Aktivitaten
wie Tischtennis und Fufiball im Moment nicht moglich
sind, bin ich nun auf Home-Workouts und Darts umge-
stiegen.

Nach meinem Schulabschluss wollte ich in 2020 eigent-
lich eine Ausbildung zum Kaufmann fir Biiromanage-
ment beginnen — doch Corona hat mir da leider einen
Strich durch die Rechnung gemacht. Ich bin aber noch
mit dem Unternehmen in Kontakt und werde die Aus-
bildung wahrscheinlich starten kénnen, sobald sich die
Lage entspannt.

Was ich mir fur die Zukunft wiinsche?

Ich winsche mir auf jeden Fall, dass ich mit der zweiten
Niere deutlich langer leben kann als mit der ersten und
es nicht so viele Komplikationen gibt.

Darauf bin ich stolz...

Auf jeden Fall bin ich stolz darauf, dass ich trotz dieser
schweren Krankheit und allem, was dazu zahlt, meinen
Schulabschluss geschafft und auch eine berufliche Zu-
kunft habe.

Das mochte ich anderen sagen...

Man muss einfach das Beste aus der Situation machen.
Es klingt einfacher als es ist, aber wenn man wirklich
daran glaubt, dass man eine Niere bekommt, dann kann
es nur gut werden. Man sollte blof3 nicht in ein Loch fal-
len und egal, um was es geht, immer mit Familie und
Freunden dartiber reden. Sie sind in so einer Situation
die besten Ansprechpartner.

Dieses Bild hat Marcel wihrend

des Seminars ,endlich erwachsen® vom KfH
(Kuratorium fiir Dialyse und

Nierentransplantation e.V.) gemalt




Wenn aus einem Organ
zorel Org ane werden

Hallo, mein Name ist Andrea und ich bin 28 Jahre alt.
Ich wurde im Oktober 1992 in Hamburg geboren. Schon
vor meiner Geburt wussten meine Eltern, dass ich mit
einer Nierenerkrankung auf die Welt kommen wur-
de. Ich habe eine polyzystische Nierenerkrankung. Die
Arzt*innen sagten damals zu meinen Eltern, dass meine
Nieren nicht lange ,mitmachen” wiirden und ich schon
als Kleinkind von der Dialyse abhdngig sein werde. Dem
war aber nicht so. Meine Nieren hielten bis 2006. Da-
mals war ich 13 Jahre alt. Auch wenn die Nieren vorerst

alleine funktionierten, gab es fur mich im Kindesalter
Einschrankungen. Ich musste von Geburt an Medika-
mente nehmen und war nicht so fit und gesund wie die
anderen Kinder in meinem Alter.

Meine Mutter wollte mir
eine Niere spenden

Als meine Nierenwerte 2006 dann schlechter wurden,
kam eine Nierentransplantation zur Sprache. Meine
Eltern und auch meine Tanten waren damals bereit zu
spenden, aber es kam nur meine Mutter als Spenderin
infrage. Im Sommer 2006 sollte die Transplantation
stattfinden. Meine Mutter war schon im Operations-
saal. Ich sollte vorbereitet werden. Kurz vor der Opera-
tion wird immer noch ein Antikorpertest gemacht — ein
letzter Test direkt vor der Transplantation. Bei dem Test
kam heraus, dass meine Mutter doch nicht als Spende-
rin kompatibel war. Wir wurden wieder nach Hause ge-
schickt. Es sollte ein Medikament gegeben werden, das
die Antikorper vernichtet.

Doch soweit kam es nicht: Ungefahr eine Woche nach
Entlassung habe ich Blut gespuckt. Wir sind sofort ins
Krankenhaus gefahren. Nach einigen Untersuchungen
stand fest, dass die Leber auch von meiner Grunderkran-
kung betroffen ist. Sie hatte sich so verfestigt, dass kein
Blut mehr hindurch kam und sich deshalb Krampfadern

in der Speiserohre gebildet hatten. Schnell war klar, dass
ich auch eine neue Leber bendtigte. So kam ich 2006 auf
die Transplantationsliste fur eine Leber und eine Niere.
Ich kam an die Bauchfelldialyse und musste regelmafiig
ins Krankenhaus, um die Krampfadern untersuchen zu
lassen. Aufgrund der Krampfadern habe ich viele Ein-
schrainkungen hinnehmen miussen. Ich durfte keine
Jharten” bzw. ,spitzen“ Lebensmittel wie Brotchen und
auch keine mit Sdure wie beispielsweise Tomaten und
Erdbeeren essen. Ich durfte nicht rennen, springen und
musste immer aufpassen. Das Schlimmste fiir mich war,
dass ich in der Zeit nicht reiten durfte. Reiten war doch
mein Hobby. Die Gefahr, dass die Krampfadern aufge-
hen, war einfach zu hoch.

Dann kam der erlésende Anruf

Etwas Uber ein Jahr habe ich auf die beiden Organe ge-
wartet. Ende September 2007, zwei Tage vor meinem 15.
Geburtstag, kam dann der Anruf. Ich weifs noch genau,
es war an einem Samstagabend. Wir hatten Besuch zum
Essen da. Meine Mutter hatte gerade gekocht, als das
Telefon klingelte. Das erste, was sie damals am Telefon
sagte, war: ,Wir konnen nicht los, wir haben das Haus
voller Besuch!“. Dies war nattrlich die Aufregung. Ich
wurde mit dem Rettungswagen abgeholt. Der Besuch
hat kurzerhand das Essen zu Ende gekocht und in Ruhe

gegessen, wahrend wir uns auf den Weg ins Kranken-
haus gemacht haben. Im Krankenhaus wurden noch ei-
nige Tests gemacht und dann ging es los.

Am Tag meines 15. Geburtstages bin ich auf der Intensiv-
station aufgewacht. Insgesamt war ich sieben Wochen
im Krankenhaus, durchzogen von Tiefen aber auch vie-
len Hohen. Ein grofies Dankeschon geht an dieser Stel-
le an das damalige Team der Station 64b. Ihr ward alle
grofiartig und habt immer versucht, uns kranken Kin-
dern und Jugendlichen trotz allem eine schone Zeit zu
schenken.

Nach der Transplantation hat sich mein Leben total ver-
andert. Ich musste nicht mehr an die Dialyse, konnte
wieder alles essen und durfte vor allem endlich wieder
auf das Pferd. Jedes Jahr am Jahrestag der Transplanta-
tion ziinden wir eine Kerze an und denken ganz beson-
ders an den Spender und an dessen Familie.

Im September 2021 bin ich 14 Jahre transplantiert und
fihre ein fast normales Leben. Ich muss weiterhin Ta-
bletten nehmen und regelmafiig zum Arzt. Es gibt im-
mer mal Zeiten, wo es einem nicht so gut geht, aber
dies ist iiberhaupt kein Vergleich zu fruher. Ich genief3e
mein Leben in vollen Ziigen. Seit zehn Jahren habe ich
ein eigenes Pferd. Im Sommer 2020 habe ich meine Aus-

Andrea kurz nach
der Transplantation 2007

abgeschlossen und arbeite weiterhin in meiner Ausbil-
dungspraxis in Teilzeit. Aktuell aufgrund von Corona im
Homeoffice, aber ich hoffe, dass ich bald wieder in die
Praxis kann.

Ich wiinsche mir, dass ich mit meiner Geschichte ande-
ren Betroffenen Mut machen kann. Gebt nicht auf! Thr
konnt alles schaffen! Unser Familienmotto war damals
wie auch heute: ,Alles wird gut.” Ich bin mir sicher, bei

bildung als Medizinische Fachangestellte erfolgreich\/)ir und Euch wird auch alles gut werden!!!

/

I/



Ende Oktober 2019 hatte meine bis dahin vermeint-
lich gesunde elfjahrige Tochter Lara einen Termin bei
einem Hildesheimer Kinderkardiologen. Zu diesem Ter-
min kam es, weil Lara seit Anfang 2019 zunehmend
Jfauler” wurde. Es hort sich erstmal bose an, doch meine
sonst so fitte Tochter wollte kaum noch vor die Tir und
konnte kaum noch Strecken laufen. Standig musste sie
sich ibergeben.

Mitte Oktober war sie zum Kindergeburtstag in Han-
nover auf dem Oktoberfest. Nach ein paar Schritten
brauchte sie immer funf Minuten Pause. Das veranlasste
mich dazu, nicht noch einmal zum Hausarzt, sondern di-
rekt zum Kardiologen zu gehen. Nachdem ein Herzecho
gemacht wurde, bekamen wir die Botschaft, dass Lara
direkt in die MHH muss.

Lara mit ihrer Mama beim
Abendspaziergang auf dem MHH-Gelinde

Innerhalb von wenigen Tagen
stand unser Leben plotzlich Kopf

Der Rettungswagen kam und brachte Lara und mich in
die MHH. Dort angekommen ging es direkt zum Herz-
echo.In den folgenden Tagen ging alles sehr schnell. Mir
fehlt teilweise die Erinnerung. Es stellte sich heraus, dass
Lara Lungenhochdruck hat.

Die medikamentose Behandlung schlug leider nicht
mehr an und so kam es, dass Lara bereits Anfang No-
vember 2019 fir eine Lungentransplantation gelistet
wurde. Nur wenige Stunden spater kam , der” entschei-
dende Anruf. Innerhalb von wenigen Tagen stand unser
Leben plotzlich Kopf, es blieb uberhaupt nicht die Zeit,
irgendetwas zu realisieren.

Am Tag der Transplantation ging es friih morgens direkt
von der Intensivstation in den Operationssaal (OP). Fur
die meisten Auflenstehenden grenzt dieser Ablauf an
ein Wunder. Lara selbst sowie der Rest der Familie wa-
ren zu diesem Zeitpunkt einfach nur unglaublich tiber-
fordert und trotzdem unendlich dankbar.

Viele Mitarbeiter und auch Patienten gehoren
seitdem zur Familie

Noch wahrend Lara im OP war, wurde mir klar, dass wir
mit ihr nach dem Klinikaufenthalt nicht mehr nach Hau-
se konnen. Seit einiger Zeit hatten wir in unserer Woh-
nung mit Feuchtigkeit und Schimmel zu kampfen. So
begann direkt am Tag von Laras Transplantation noch
unsere Wohnungssuche.

Laras Zustand besserte sich nach der Transplantation
trotz kleiner Ruickschlage relativ schnell. Eine neue Woh-
nung war jedoch nicht in Sicht. So kam es, dass Lara zu-
sammen mit mir drei Wochen nach der Operation in
das Haus Schutzengel entlassen wurde, wo wir liebevoll
aufgenommen wurden und weiterhin nach einer Woh-
nung suchten.

B . -

Lara feiert ihren 12. Geburtstag .
in der MHH-Kinderkhmk

Im Haus Schutzengel und auch wahrend Laras Zeit in
der Klinik lernten wir viele liebe Menschen kennen. Wir
nennen sie immer unsere ,Bonusfamilie, die es gratis
zur lebenslanglichen Anbindung an die MHH dazu gab.
Viele Mitarbeiter und auch andere Patienten gehéren
seitdem flir Lara und mich einfach zur Familie.

In den vergangenen 13 Monaten verbrachten Lara und
ich zehn Monate in der MHH und im Haus Schutzengel.
Nach der Entlassung erwies sich die Wohnungssuche
weiterhin als schwierig. Selbst zwei Zeitungsartikel in

der Hannoverschen Allgemeinen Zeitung (HAZ) verhal-
fen zwar zu grofier Anteilnahme, leider jedoch nicht zu
einer Wohnung. So kam es, dass Lara und ich Weihnach-
ten im Haus Schutzengel verbrachten, Papa und die Ge-
schwister kamen zu Besuch.

An Silvester hatte Lara noch eine Kontroll-Bronchosko-
pie. Der Rest der Familie zog fur zwei Tage mit ins Haus
Schutzengel ein, denn Anfang Januar 2020 ging es fur
die gesamte Familie zur Reha. Diese Reha war super als
Familienzeit, denn seit der Einlieferung in die Klinik hat-




Nach arztlicher Riicksprache

bekam Lara Besuch von Therapiehund Tessa

Q)

ten sich alle kaum gesehen. Wahrend der Reha ging die
Wohnungssuche weiter, leider erfolglos. So kam es, dass
die Familie Ende Januar 2020 wieder getrennt werden
musste. Lara und ich zogen zuruick ins Haus Schutzengel,
wahrend Papa mit den Geschwistern nach Hause ging.

Lara fing wieder an, Fahrrad zu fahren

Solangsam kam Corona immer mehr in Deutschland an,
was die Wohnungssuche erschwerte. Da Papa wieder ar-
beiten ging und die Geschwister in die Schule und den
Kindergarten, isolierten wir uns weiter im Haus Schutz-
engel.

Nach einigen nervenaufreibenden Monaten, in denen
wir immer noch kaum verarbeiten konnten, was pas-
siert war, war es Anfang Mai 2020 endlich so weit. Lara
und ich konnten vom Haus Schutzengel in unsere neue
Wohnung ziehen, zusammen mit den anderen Familien-
mitgliedern. Eine Wohnung an einem neuen Wohnort
mit komplett neuer Einrichtung — wegen des Schim-
melbefalls — und plotzlich wieder als gesamte Familie.
Es war und ist auch heute noch komisch. Ich personlich
habe immer wieder das Gefiihl, in ein fremdes neues Le-
ben gedriickt worden zu sein.

Das Wichtigste ist jedoch, dass es Lara gut geht. Bis zum
Einzug benotigte sie bei Strecken aufierhalb der Woh-
nung immer den Rollstuhl, der blieb plétzlich stehen.
Sie fing wieder an, Fahrrad zu fahren und das auch nicht
gerade wenig. Trotz Corona und samtlichen Vorkehrun-
gen hatten wir die Moglichkeit, viel Zeit drauf3en zu ver-
bringen. Laras erste richtige grof3e Fahrradtour nach der
Transplantation fuhrte zur MHH. Eigentlich konnte man
meinen, alles verlief perfekt.

Ab da habe ich nur Bruchstiicke in Erinnerung

Im Juli fing Lara an, etwas schlapp auszusehen. Ein Rhi-
novirus wurde entdeckt, fiir Lara nichts Ungewohnli-
ches. Doch kurz darauf wurde ihre Lungenfunktion
schlechter. Die Kontrolltermine wurden engmaschiger.
Es konnte keine genaue Ursache entdeckt werden. An-
fang August 2020 ist die gesamte Familie noch eine zehn
Kilometer lange Fahrradtour gefahren, was fir Lara
trotz allem kein Problem war. In den drei Monaten, in
denen wir Zuhause waren, ist sie 900 Kilometer Fahrrad
gefahren.

Nach dieser Tour bekam sie am Abend plotzlich Fieber
und die Sattigung sackte ab. Wir sollten direkt in die Kli-
nik zur Blutkontrolle kommen. Mitten in der Nacht sam-
melte uns also ein Rettungswagen zum Krankentrans-
port zur Klinik ein.

Als wir in der Klinik ankamen, war bereits der nachste
Tag angebrochen. Ab da habe ich nur Bruchstticke in Er-
innerung, denn plotzlich war alles ein Déja-vu. Das Ront-
genbild war auffallig. Lara sollte gleich morgens zur
Bronchoskopie und danach auf die Station. Sie landete
jedoch auf der Intensivstation, da es nach der Bronchos-
kopie direkt zum Pneumothorax gekommen ist. Dabei
dringt Luft in den Raum zwischen Lunge und Brustkorb.
Die Lunge fallt in sich zusammen. Innerhalb der nichs-
ten Tage erlitt sie insgesamt viermal einen Pneumo-
thorax. Die Behandlungen schlugen wieder nicht an. Es
ging wieder alles sehr schnell. Das Déja-vu nahm weiter
seinen Lauf. Am darauffolgenden Freitag wurde Lara
dringlich fur eine Re-Transplantation gelistet. Eigentlich
war allen klar, dass es nicht noch einmal ein Wunder ge-
ben wirde, bei dem es erneut so schnell gehen wirde.
Ich habe noch gesagt, dass ich bitte nicht wieder direkt
angerufen werden mochte.

Es kam, wie es kommen musste: Das Wunder trat ein.
Diesmal war ich total gefasst und absolut dankbar. Der
Anruf mit dem Organangebot kam in etwa um die glei-
che Uhrzeit. Wieder verbrachten wir die ganze Nacht an
ihrem Bett und warteten, bis es in den OP ging. Die Re-
Transplantation an sich lief ganz gut, nur gab es diesmal

im Anschluss einige Komplikationen, die durchaus auch
psychisch bedingt waren. Lange war nicht klar, ob wir
Weihnachten uberhaupt zu Hause verbringen werden
und wir planten Weihnachten mit der , Klinikfamilie®.

Das Kampfen und Durchhalten lohnt sich

Mitte November kam die Wende und auch wenn Lara
noch einige Baustellen hatte, ging es ihr plotzlich so gut,
dass wir Ende November 2020 nach 113 Tagen Klinik
nach Hause entlassen wurden. Die Tranen flossen reich-
lich, war doch in dem vergangenen Jahr hauptsachlich
die Klinik unser Zuhause. Pl6tzlich ging es wieder in die-
se ungewohnte neue Heimat, in der uns alles fremd ist.
Nun bin ich mit Lara seit dreieinhalb Wochen wieder zu
Hause. Wenn man bedenkt, wie oft sie wahrend des Kli-
nikaufenthalts dem Tod ins Auge geschaut hat und auch
phasenweise selbst aufgegeben hat, umso schonerist es,
sie wieder voller Freude und Spaf3 zu sehen.

Das Kampfen und Durchhalten lohnt sich, man darf
seine Tiefs haben und sollte dennoch immer wieder
optimistisch denken. Niemand hat mehr geglaubt, Lara
noch einmal in ihrem heutigen Zustand zu sehen. Dabei
hat sie gerade erst angefangen, sich wieder ins Leben zu
kampfen.

VON NICOLE Z., LARAS MUTTER
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AUS DER
GEMEINSAMEN ZEIT
IN DER MHH-KINDERKLINIK
IST EINE GROSSE O
FREUNDSCHAFT
ZWISCHEN DEN FAMILIEN
VON LARA UND SOFIE
ENTSTANDEN.
SOFIES GESCHICHTE
FINDET IHR
AUF SEITE 68 ...

insam
Sofie und Lara gemeinsam -
mit ihren Familien im Freizeitpark



STEFAN,
SEIT 1978 DREIMAL
NIEREN.
TRANSPLANTIERT

Lass die Knochen rollen... Kleine Anatomie einer Arzt-
Patient-Beziehung... ,oder haben sie in irgendeiner
Form eine besondere Beziehung zu unserem Haus?*
fragte mich einer der Chefarzte der MHH-Kinder-
klinik. ,Ja! Ich bin hier zweimal nierentransplantiert
Ich bekam den Job. Zum Zeitpunkt meiner
Bewerbung als Arzt im Praktikum (AiP) in der Padiatrie
der MHH war ich allerdings schon wieder seit mehreren
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Jahren an der Dialyse und wartete auf eine dritte Nie-
rentransplantation (NTx).

Ich, Dr. med. Stefan Fromm, Jahrgang 1969, bekam als
Dreijahriger Fieber. Es steckte eine ernsthafte Erkran-
kung dahinter, die man FSGS (Fokal segmentale Glome-
rulosklerose) nennt. Der Teufel steckt dabei eigentlich
nicht in den Nieren, sondern im Blut. Die beiden Urin-
produzenten sind aber die Leidtragenden. Sie gehen
durch die Krankheit in die Binsen. Zuerst wurde ich in
Hamburg betreut, dann in meiner Heimatstadt Olden-

burg. Die MHH Ubernahm den Fackelstab, als es mit
meinen Eigennieren zu Ende ging. Sie tragt ihn bis heu-
te. Danke!

Ich machte 1978 meine erste Hamodialyse (HD) und
wurde im Sommer desselben Jahres transplantiert. Die
Niere spendete mir meine Mutter. Danke! Nach sechs
Wochen durfte auch ich wieder nach Hause. Meine Mut-
ter war schon aus der Klinik zurtick. Aber das Vergnu-
gen blieb kurz. ,Hello again“(1) sang Howard Carpenda-
le zwar erst 1984, aber die FSGS nahm es vorweg. Kurz
nach der Operation (OP) war schon wieder ein Schaden
in der neuen Niere festzustellen. In den folgenden zwei
Jahren hatte ich Hunger — 1.000 Kalorien sind nicht viel.
Das wenige Essen schmeckte dazu fad, da es praktisch
ohne Salz gekocht war. Der Blutdruck war eine Katastro-
phe. Ich war viel zu Gast auf der Station 64b und wuchs
wenig. Zeitweise durfte ich wenigstens viel trinken. Es
folgte erneut HD.

Hello again!

Ich hatte wieder Durst! Ende Februar 1981 kam ich mit
nur geringer Gewichtszunahme zur Dialyse. Ich freute
mich auf die volle 500 Milliliter Trinkmenge. Aber ich
musste trocken bleiben. Denn die Niere eines hirntoten
Spenders wartete im Operationssaal schon auf mich.
Danke! Professor Pichlmayr stand dem OP-Team vor,
trotzdem gab es Komplikationen. Aber das war 1978
auch der Fall gewesen. Das geht vorbei, das kann man
alles in den Griff bekommen. Nach einer zweiten Ope-
ration musste ich nur noch vier Wochen abwarten bis
ich nach Hause durfte.,Hello again!“ Mist, aber die FSGS
zeigte sich nur moderat. Der listige Teufel versteckte
sich, blieb aber hinter dem Vorhang sichtbar, und da ist
er bis heute. Aber dazu spater mehr.

Ich wiederholte eine Klasse und kam 1982 auf ein Gym-
nasium. Die Niere tat so vor sich hin. Ich wuchs dank
Cyclosporin besser, dafiir wucherte mein Zahnfleisch
unkontrolliert. Ich wurde Jugendlicher. Meine Eltern
warnten mich wegen der vielen Medikamente — vollig
zu Recht — vor dem ,pubertdaren Wilden Westen". Der
Blutdruck... ja, ja.. naturlich viel zu hoch. Yolo... Ab und
zu dicke Beine, selten eine dicke Lippe, aber es ging. Sta-
tiondre Aufenthalte hielten sich in Grenzen.,Mit 18“ (2)
.. Nee, mit 16 hatte ich eine bakterielle Knochenentzin-
dung und bekam mehrere Wochen lang taglich Antibio-
tika gespritzt. Die stumpfe Seite der Spritze erschien mir
erstrebenswert.

Ich hatte Abitur gemacht
und ein Medizinstudium begonnen

Ich fand meine erste Knutsch-Freundin und schloss Be-
kanntschaft mit einer Pflege-Praktikantin auf der 64b.
Wir gingen zusammen... ins Kino. Im Dunkeln erfuhr ich
von der angehenden Studentin, dass ein gewisser Pro-
zentsatz der Studienplatze an sogenannte ,Hartefalle”
vergeben wird. Danke fur die Info! Es folgte das Abitur.
Ich feierte und horte viel Musik, trank, rauchte, kiff-
te — nicht viel, wirklich — interessierte mich weiter fiir
Madchen und lief? in verschiedenen Discos die Puppen
tanzen.

Man erkannte mich als harten Fall an. Am ersten Tag des
Studiums lernte ich meine heutige Frau kennen. Es war
nicht die grofie Liebe auf den ersten Blick, denn ich sah
mit den Zahnfleischbrocken zwischen den Zahnen nicht
gerade supersexy aus. Aber manchmal braucht es halt
ein wenig Zeit fir wirklich grofie Dinge.

Nach zehn prima Jahren ging die Nierenfunktion steil
bergab. Aber ich war mit 1,76 normal grof3, hatte Abi-
tur gemacht und ein Medizinstudium begonnen, um
Arzt zu werden. Das Physikum bereitete ich mit mie-
sen Laborwerten sowie 18 Stunden Schlaf pro Tag nicht
wirklich vor. Ich ware gar nicht zur Prifung angetreten,
wenn Prof. H. mir nicht ins Gewissen geredet hatte. Ein
HB von sechs sei kein Grund, um es nicht wenigstens
zu versuchen. Er hatte mal wieder Recht. Und ich hatte
Gluck mit meiner finf, denn die konnte man mit einer
miuindlichen zwei ausgleichen.

Zwischen schriftlichem und miindlichem Teil der Arztli-
chen Vorprifung wurde ich wieder dialysiert. Bekanntes
gibt einem Sicherheit, also wieder HD? Ich war inzwi-
schen in die Erwachsenen-Abteilung gewechselt. Prof. B.
versuchte mich von der Peritoneal (Bauchfell)-Dialyse
(PD) zu iberzeugen. Schlauch im Bauch? Wie doof! Ich
durfte praktisch normal trinken. Ich stimmte zul

Schlauch in den Bauch, Beutelwechsel gelernt. Einla-
dung zum Miundlichen erhalten. Gute Kombination aus
Fachern und Prifern erwischt. Nochmal schlafen. Eryth-
ropoetin verpasst bekommen. Keine Zeit zum Nachden-
ken gehabt. Ich schaffte ein ,gut” in Anatomie und Psy-
chologie. Mit Hangen und Wirgen bestanden. Studium
und PD, das passt gut zusammen.

In der Karibik lernten wir wenig Chirurgie,
dafur aber viel Englisch

,Roll the bones” (3) war der Musik-Tipp eines guten
Freundes. ,Get out there and rock and roll the bones!“
frei Ubersetzt mit ,Wirf die Knochen-Wirfel, fordere
dein Leben heraus...“reimt sich zu,Geh da raus und mach
was draus!“ zusammen. Mein Zahnfleisch schrumpfte
auf das normale Niveau ein. Dani und ich kamen zu-
sammen. Ich kurte auf dem Ederhof und genoss es, die
Maschine nicht jeden Tag selbst aufbauen zu mussen,
so wie ich es heute genief’e, wenn ich mal nicht kochen
muss. Meine Berglust wurde geweckt. Im letzten Stu-
dienjahr flogen wir fur drei Monate in die Karibik, um
unser Chirurgie-Praktikum zu absolvieren. Die Firma
Gambro war so nett, mir zwei Tonnen Dialysat nach Bar-
bados (4) vorauszuschicken und auch die Kosten dafir




zu Ubernehmen. Danke nochmal dafiir! In der Karibik
lernten wir wenig Chirurgie, dafiir aber viel Englisch
und einfach eine andere Art der Medizin kennen als un-
sere. Es war eine meiner besten Zeiten.

Den Cycler, ein Dialysegerat fur PD, den ich inzwischen
wiahrend der Nacht die Beutelwechsel erledigen liefs,
hatte ich als Sondergepack selbst mitgebracht. Der Plan
funktionierte. Ein zurecht gesagtes und passend gebohr-
tes Brett, das genau in den Koffer passte, ersetzte den
Stahlrohrstander. Ein aus Kartons gebautes Regal gab
der ganzen Sache Form und Halt genug. Es krachte nur
ein einziges Mal nachts zusammen. Alles blieb heil, die
Dialyse funktionierte einwandfrei. Ich ging mit PD-Ka-
theter tdglich schwimmen, machte einen Tauchkurs,
plinderte mein Konto zugunsten eines guten Lebens
und sollte bald Arzt sein. Jepp!

Aber es gab eine Grenze (5). Die Arbeitstage fiir Arzte
sind so gut wie immer lang. Der weif3e Kittel, den ich mir
bildlich gesprochen ubergezogen hatte, war nur eine
Verkleidung. Ich blieb auch weiterhin Patient. Mein da-
maliges Dialyseprogramm erforderte zwolf Stunden.
Mit dem ,letzten Beutel” per Hand konnte ich auf elf
Stunden verkurzen. Ich kam oft erst gegen 19 Uhr nach
Hause. Um 8 Uhr musste ich wieder in der Klinik sein.
Schnell eine Ladung Fast-Food irgendwo organisiert,
zum Einkaufen oder Kochen war keine Zeit. Das ging
nicht gut. Ich bekam psychische Probleme als Arzt in
,meiner” Kinderklinik. Man half mir und schrieb mich
krank. Die Kinder-Dialyse und TX-Ambulanz gewahrten
mir eine Art geschtitzten Arbeitsplatz. Danke daftir.

Es ging wieder besser. Aber ich hatte die Grenze zu spu-
ren bekommen. Es geht nicht alles unter allen Umstan-
den. Ich kannte die Probleme meiner jungen Patienten
zum Teil aus eigener Erfahrung. Manchmal konnten bei-
de Seiten davon profitieren, das allermeiste aber blieb
personlicher Erfahrungsschatz.

Im Sommer 1998 wurde ich zum dritten Mal
nierentransplantiert — Routine

Der Anruf erreichte mich in Oldenburg, wo meine Freun-
din inzwischen als angehende Augenarztin ihr Gliick
versuchte: ,Wir haben eine Niere fir Siel“ Ich nahm das
Angebot an. Damit hatte sich die Lebendspende, um die
ich meinen Vater gebeten hatte, und der mitten in der
Vorbereitung steckte, erledigt. Danke, dass du zuge-
stimmt hattest! Im Sommer 1998 wurde ich zum dritten
Mal nierentransplantiert — Routine. Nach einer Woche
durfte ich nach Hause.

Nach ausgedehntem Urlaub fing ich wieder an zu arbei-
ten. ,Hello again!®, sagten leider nicht nur meine Kolle-
gen, Arzten, Schwestern und Pfleger, sondern auch die
FSGS. Scheifde, nicht schon wieder! Mehrfache Biopsien,
Plasmapheresen, eine Art Spezialdialyse zur Entfernung
schadlicher Teile aus dem Blut, andere Immunsuppres-
sion... Zwischendurch ging ich weiter arbeiten, denn
Krankentage wurden einem Arzt im Praktikum nicht an-
gerechnet, die musste man hinten dranhdngen. Mein

Gehalt war geringer als meine Einkunfte als Student, die
Arbeitsbelastung um ein Vielfaches hoher. Da wollte ich
schnell durch. Ich nahm eine Abkurzung...

Ziemlich plotzlich konnte ich kaum noch horen. Statio-
nare Aufnahme. Das Sehen wurde auch immer schlech-
ter. Ein Grund fand sich nicht. Die gerade mal ein paar
Monate alte neue Niere stand auf Messers Schneide.
Meine Beine waren so dick, dass die oberste Hautschicht
platzte, das Kreatinin stieg... und fiel wieder. Die Niere
blieb drin.

Nach 13 Wochen in der MHH konnte ich an meinem 30.
Geburtstag die Klinik stark hor- und sehbehindert ver-
lassen. Mein Bruder, der mich fast taglich besucht hatte,
fuhr mich zu meinen Eltern. Ich blieb lange bei einem
weiteren Bruder und zog schliefilich mit Dani zusam-
men in eine Wohnung in Oldenburg. Danke an meine
Bruder!

Die Behinderung wurde Normalitat

Meine Sehschéarfe ist seitdem so schlecht, dass ich als
blind gelte. Ursache? Fehlanzeige. Es gab Vermutungen,
nichts davon war klar zu fassen gewesen. Hochstwahr-
scheinlich eine Infektion, was sonst? Ich wurde berufs-
unfahig berentet. Die FSGS besserte sich spontan oder
war es doch noch ein Erfolg der Plasmapheresen? Egal.
Wir heirateten, bekamen keine Kinder, wohl ein Neben-
schaden sehr friher Therapieversuche.

Ich spielte Schach, las mit einem Bildschirmlesegerat,
konnte irgendwann sogar Horbucher verstehen, lernte
blind Maschine schreiben, einen Haushalt fihren und
lebte einfach drauflos. Die Behinderung wurde Norma-
litat. Ein blinder Journalist hat mal geschrieben, man
konne immer noch alles machen, man miisse es nur neu
lernen. Papier zu schopfen wurde ein Hobby. Ich lernte
Blicher zu binden. So bastelte ich meinen eigenen Ge-
dichtband. Kurz vor meinem 36. Geburtstag begann ich
mit Laufsport und laufe noch immer. Inzwischen bin
ich fast 52. Meine gréften Erfolge waren die Teilnahme
an einem Halbmarathon in Hannover. Ich kam an. Und
ein 10-Kilometer-Lauf, den ich in unter einer Stunde ge-
schafft habe. Ich erstieg viele Berge, der hochste war die
Suldenspitze mit 3.376 Metern, das anstrengendste die
[lmenspitze mit 1400 Hohenmeter, beide in Sudtirol.

Denjenigen, die das hier lesen,
soll es Mut machen

Ich verfasste zwei Geschichten, malte Bilder dazu, brach-
te sie im Selbstverlag heraus, lernte sie auswendig, trat
damit auf und schrieb weiter am Drehbuch meines Le-
bens. Ich fuhlte mich zwei prima Jahrzehnte lang prak-
tisch gesund. Zu meinem 50. Geburtstag wollte ich nichts
geschenkt bekommen. Ich war reich an Erfahrungen.
Das ist viel wertvoller als zu viel Gedons. Es meldete sich
ein alter Bekannter: ,Hello again!“, und ich bekam dicke

Beine. Der Teufel hatte sich 20 Jahre lang bedeckt gehal-
ten. Ich wahnte ihn praktisch besiegt, da trat die FSGS
wieder auf den Plan. Panik (6), Biopsie, Therapie. Die
weifen Kittel (7) hatten inzwischen eine Moglichkeit
erforscht, die zu Zweidrittel wirkt. Ich hatte mal wieder
Gluick!

Ich genief’e mein Leben, das ich mit niemandem tau-
schen mochte, trinke mit Genuss Kaffee, Wasser, Bier,
Tee, Cola und Wein, esse alles und so viel ich will. Die
meiste Zeit bin ich ziemlich zufrieden. Zugegeben, nicht
immer, aber doch die meiste Zeit. Danke an alle Mitstrei-
ter: Patienten, Pflegekréfte, Organspender, Arzten, For-
scher, meine Familie und ganz besonders an meine Frau
Daniela. Einige, die das hier nicht mehr lesen konnen —
und das gilt fur beide Seiten der Spritze — haben trotz-
dem daran mitgewirkt. Und denjenigen, die das hier le-
sen, soll es Mut machen, unsere Geschichten weiter zu
schreiben. ,Get out there and rock and roll the bones!*

Begleitmusik:

1) ,Hello again®, Howard Carpendale, 1984
2) ,Mit 18%, Marius Miiller Westernhagen, 1978
3) ,Roll the bones*, Rush, 1995
4) ,Die rote Sonne von Barbados“, Die Flippers, 1986
5) »On the border®, Al Stewart, 1976
6) ,Panic“, The Smiths, 1987
7) ,White Coats*, New Model Army, 1989




TANIJA,

SEIT 1995 IM ALTER
VON FUNF JAHREN
HERZ-
TRANSPLANTIERT

Mein Name ist Tanja. Ich bin 31 Jahre alt. Am 10. August
1989 kam ich mit mehreren angeborenen Herzfehlern
zur Welt. Noch am selben Tag wurde ich am Entero-
thorax (Zwerchfellhernie) operiert. Ein paar Tage spater
folgte eine Fontan-Operation am offenen Herzen. Leider
war mein Herz danach sehr geschwacht. Ich stand von
nun an also auf der ,High-Urgency-Liste” fiir eine Herz-
transplantation und es hiefd warten.

Im Juli 1995 kam der erldsende Anruf. Zum Gliick waren
meine Eltern zu jeder Zeit bei mir. Ich weifd noch, dass sie
mich aufweckten. Kurze Zeit spater lag ich im Kranken-
wagen. Meine Mutter begleitete mich im Krankenwa-
gen auf dem Weg ins Herz- und Diabeteszentrum Bad
Oeynhausen. Mein Vater fuhr mit dem Auto hinterher.

Wahrend der Fahrt im Krankenwagen horte ich auf mei-
nem Walkman ,Der Konig der Lowen“ und sang ganz
laut mit. Nach der Ankunft im Krankenhaus ging alles
ganz schnell. Ich erinnere mich nur noch bruchweise, da
ich noch klein war. Nachdem ich insgesamt drei Monate
im Krankenhaus lag, durfte ich nach der erfolgreichen
Herztransplantation endlich nach Hause.

Ich feiere dieses Jahr
schon meinen 26. Herzchentag

Von diesem Zeitpunkt an musste ich vieles wieder neu
lernen. Ich konnte nicht mehr alleine sitzen oder gehen.
Mit der Unterstiitzung meiner Eltern, meiner grofien
Schwester und meiner ganzen Familie habe ich mich
zuruck ins Leben gekampft.
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Der Tag, an dem ich mein neues Herz bekommen habe,
ist wie ein zweiter Geburtstag fiir mich und wird jedes
Jahr gefeiert. Leider habe ich in den vergangenen Jah-
ren viele Operationen und Krankheiten gehabt, da man
durch die starken Medikamente und das geschwachte
Immunsystem leichter angreifbar ist. Vom Herzen her
geht es mir sehr gut. Ich feiere dieses Jahr schon mei-
nen 26. Herzchentag, so nenne ich den Tag meiner Herz-
transplantation.

Ich bin dem Menschen,
der mir sein Herz geschenkt hat,
unendlich dankbar

Trotz allem habe ich meine Ausbildung beendet und
meinen Wunschberuf erlernt. Seit fast elf Jahren arbeite
ich als staatlich anerkannte Erzieherin mit unter Drei-
jahrigen in einer Kita. Ich wohne mit meinem Partner
zusammen und lebe mit ein paar kleinen Einschrankun-
gen ein ganz normales Leben.

Das Leben als Herztransplantierte ist naturlich anders.
Man muss auf vieles verzichten, wie beispielsweise
Haustiere oder manche Lebensmittel. Die Herztrans-
plantation war jedoch das Beste, was mir passieren
konnte, denn sie hat mein Leben gerettet. Ohne diese
Operation ware ich nicht alter als funf Jahre geworden.

Ich bin dem Menschen, der mir sein Herz geschenkt hat,
meinen Eltern und allen Arzten unendlich dankbar.




Die Erfahrungen und die Erinnerungen an die Trans-
plantation sind in unserer Familie noch sehr frisch. Un-
ser Sohn Jakob wurde vor nicht ganz drei Monaten ope-
riert und bekam seine neue Leber und sein neues Leben.

Aber vielleicht gerade die zeitliche Nahe dieser Erfah-
rung konnte fir die Berichtsammlung einen gewissen
Wert haben. Wir erinnern uns noch sehr gut an unseren
Alltag vor der Operation. Wir spuren noch deutlich die
Gefiihlslage aus den Wochen des postoperativen Auf-
enthalts im Krankenhaus. Und jetzt lernen wir den neu-
en Alltag nach der Transplantation kennen.

Dass diese Operation eine Zasur fur unseren Sohn und
flir uns als Familie sein wird, war uns auf der Verstands-
ebene schonlange vorher absolut klar.Jedoch war es ehr-
lich gesagt vorher nicht vorstellbar, wie unsere Herzen
diese Menge an Geflhlen, an Freude und Dankbarkeit,
an Unglaube, Hoffnung und purem, instinktiven Glick

tragen konnen. Die positiven Folgen der Transplantation
sind mit unserem Sohn allgegenwartig, greifbar nah in
jedem gemeinsamen Moment. Sie lassen uns als Familie
neu beginnen.

Es gibt keine Schmerzen mehr,
die ihm die Lebenslust nehmen

Die schwere genetische Lebererkrankung, die sein Leben
zuvor gekennzeichnet hat, ist nicht mehr spurbar. Die
Haupterscheinungen der Krankheit waren anhaltender,
schwerer Juckreiz, damit verbundene nachtliche Schlaf-
storungen und langere Wachphasen sowie haufige
Bauchschmerzen. All das ist jetzt einfach wegl!

Das erste Mal seit seiner Geburt vor iiber drei Jahren kon-
nen wir in der Nacht durchschlafen. Unser Sohn kann
sich aufs Spielen konzentrieren. Es gibt keine Schmerzen
mehr, die ihm die Lebenslust nehmen oder ihn in eine

Laune versetzen, die uns allen den Alltag erschwert. Er
kann das erste Mal in seinem Leben den Sommer ge-
nieBen: Ein Kurzarm-T-Shirt zu tragen, bedeutet fiir ihn
jetzt keine zerkratzte, blutende Haut mehr an den Ar-
men. Nein, Sommer ist jetzt nur noch Sonne und Som-
merfreude fiir ihn und fiir uns.

Die schwierige Zeit ist
prasent in unserer Erinnerung

Dieses Gefiihl, von einem Moment auf den anderen, in
einem neuen Leben, einer neuen Welt aufzuwachen, ist
unbeschreiblich schon. Die schlimme Zeit der Zermur-
bung, Energielosigkeit, Resignation wird immer mehr
zur Vergangenheit. Die schwierige Zeit des Bangens, der
Angst und gleichzeitigen Hoffnung, die Transplantation
selbst, die danach notig gewordene Revisions-OP, die ge-
samte sechswochige Zeit des Krankenhausaufenthalts
ist (und bleibt wahrscheinlich) prasent in unserer Erin-
nerung.

Aber die neue Zeit mit dem neuen gespendeten Organ
ohne die Krankheit ist jetzt unsere Zeit und nimmt uns
vollstandig in ihren Bann. Dieser neue Lebensabschnitt
macht uns gliicklich, fréhlich und unendlich dankbar.
Diesen Sommer wagen wir als Familie einen neuen An-
fang. Mit einem LTX-Vermerk in der Krankenakte, mit
einer (noch) roten Narbe auf dem Bauch unseres Kindes,
mit einer langen Liste notwendiger Medikamente, mit
dem ganzen sichtbaren und unsichtbaren Gepack haben
wir das gute Geftihl, dass es jetzt erst so richtig losgeht!

VON JAKOBS FAMILIE
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Sofie wurde am 27.Juni 2017 in Mannheim geboren und

hatte bis dahin schon eine lange Krankheitsgeschich-
te hinter sich. In der 22. Schwangerschaftswoche (SSW)
bekamen wird die Diagnose, dass Sofie Zysten in der
Lunge hat. In der 29. SSW wurde uns dann zu einem
Spatschwangerschaftsabbruch geraten. Mit viel Glick
fanden wir einen Fetalchirurgen, der Sofie im Mutter-
leib operierte. Nachdem sie per Kaiserschnitt in der 34.
SSW auf die Welt geholt wurde, wurde sie nochmals am
ersten Lebenstag an der Lunge operiert. Nun hiefs es: Sie
hat es geschafft, sie kann ein normales Leben fiihren.

Kurz vor Entlassung .
L\ aus der Kinderklinik

Sofie entwickelte sich prachtig. Doch nach einer schwe-
ren Lungenentziindung im April 2019 wurde Pulmonale
Hypertonie (Lungenhochdruck) festgestellt. Die Erkran-
kung ist unheilbar.

Sie hatte immer weniger Kraft,
sich zu bewegen, zu laufen oder zu essen

Im Klinikum Grofthadern liefSen wir Sofies Herz kontrol-
lieren und in der Haunerschen Kinderklinik in Mtnchen
kiimmerten sich die Arztinnen und Arzte um die Lunge.
Sie konnten sich jedoch nicht erklaren, was den Lungen-
hochdruck verursacht hatte. Das Herz war stark gescha-
digt, weil es nicht mehr gegen diesen Druck in der Lunge
arbeiten konnte.

Nach der Transplantation
auf der Intensivstation
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Wenn Patienten medikamentds gut eingestellt sind,
konnen sie mit der Erkrankung eigentlich einige Jahre
leben. Bei Sofie war es leider nicht so. Innerhalb von ei-
nigen Monaten brauchte sie rund um die Uhr Sauerstoff.
Sie hatte immer weniger Kraft, um sich zu bewegen, zu
laufen oder zu essen. Ihr Zustand verschlechterte sich
schnell.

Im April 2020 wurde der erste Herzkatheter in GrofSha-
dern gemacht. Die Diagnose war niederschmetternd.
Sofie hatte nicht mehr viel Zeit zu leben. Ich rief die Hau-
nersche Kinderklinik an, die uns sofort empfahl, Kontakt
mit dem Lungentransplant-Team in Hannover aufzu-
nehmen.

Nur noch eine Transplantation
wiirde Sofies Leben verlangern

Nach einem Gesprach mit Dr. Julia Carlens hatten wir
wieder Hoffnung. Sie gab uns einen stationaren Termin.
Leider ging es Sofie rapide schlechter. Wir mussten sta-
tionar in die Haunersche Kinderklinik gehen. Das Team
der Haunerschen Kinderklinik stand die ganze Zeit in
Kontakt mit dem Team in Hannover.

Am 2. Juni 2020 ging es in das 610 Kilometer entfern-
te Transplantationszentrum in Hannover; wir wohnen
kurz vor Minchen. An der MHH wurden wir herzlich
empfangen. Sofort kimmerten sich die Arztinnen und
Arzte um Sofie und untersuchten sie. Dr. Carlens erklarte
uns, dass sie versuchen, Sofie zu helfen. Zeitgleich wtr-
den sie aber auch die Untersuchungen fiir eine Listung
zur Transplantation sowie die Aufklarungs- und Infor-
mationsgesprache dazu durchfihren.

Wenige Tage
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Am 4.Juni ging es Sofie schlechter. Dr. Dagmar Hohmann
flihrte einen Herzultraschall durch. Danach hiefs es: Stop!
Jede Aufregung konnte Sofie umbringen. Es wurde klar,
dass nur noch eine Transplantation Sofies Leben verlan-
gern und ihre Lebensqualitat verbessern wurde. Die Chi-
rurgen wussten nicht, ob Sofie gelistet werden kann. Bei
der Lungenoperation am ersten Lebenstag nach der Ge-
burt wurde der untere linke Lungenlappen entfernt, der
Brustkorb war verformt. Die Chirurgen brauchten eine
aktuelle Computertomographie (CT). Stress und Aufre-
gung waren fir Sofie aber lebensgefahrlich gewesen.

Leider wurde die Zeit immer knapper

Privatdozent Dr. Nicolaus Schwerk sorgte daftir, dass sehr
schnell ein CT zur Verfugung stand. Der Kinderpneumo-
loge hatte einen guten Draht zu Sofie. Er beruhigte sie
und sang sogar fur sie. So konnte das CT gut, schnell und
ohne grofien Stress fir sie durchgefiihrt werden.

Dr. Schwerk setze sich dann zusammen mit dem Chirur-
gen Dr. Fabio Ius fiir Sofies Listung ein. Nach zwei Wo-
chen Bangen und Hoffen wurde sie gelistet. Dr. Schwerk,
Dr. Carsten Miller und Dr. Carlens klarten uns tber die
Transplantation genau auf. Sie konnten uns viele Angs-
te nehmen und Hoffnung geben, Sofies Leben zu verlan-
gern und ihre Lebensqualitat zu verbessern.

vor der Transplantation




Der Zustand von Sofie wurde noch schlechter. Pro-
fessor Georg Hansmann, der Lungenhochdruckspe-
zialist ist, wurde mit ins Boot geholt. Er verordnete
andere Medikamente flirs Herz und eine spezielle In-
fusionstherapie, damit das Herz bis zur Transplanta-
tion durchhalt. Leider wurde die Zeit immer knapper.
Wir wussten nicht, ob es Sofie bis zur Transplantation
schaffen wurde.

Die Arztinnen und Arzte, die Pflegerinnen und Pfle-
ger der Station 63 kampften um Sofie. Sie waren fur
uns da und gaben Hoffnung. Es war eine sehr schwere
Zeit! Ohne die Unterstitzung von Laras Mutter Nici,
die mir eine gute Freundin wurde, und anderen Eltern
von transplantierten Kindern sowie der Lungenhoch-
druckgruppen hatten wir diese Zeit nicht so geschafft.

Dr. Dagmar Hohmann machte jede Woche eine Herz-
kontrolle, alle zwei Wochen bekam Sofie die Infusion
auf der Intensivstation. Sofie konnte nur noch im Bett
liegen, mit Hilfe sitzen und nur noch trinken, aber
nichts mehr essen - sie hatte keine Kraft mehr.

Noch heute kommen Tranen,
wenn ich an diesen Moment denke

AnfangSeptemberhatten wirdanneinen wunderscho-
nen Tag. Sofie ging es an diesem Tag ausnahmsweise
besser. Wir hatten viel Spafs. Als Sie abends um 20 Uhr
einschlief, dachte ich,heute ware genau der Tag. Gegen
21 Uhr kam Sofies Lieblingspfleger mit einem Strahlen
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Etwa drei Wochen .
nach der Transplantation

uber dem ganzen Gesicht ins Zimmer. Ich sollte ans Sta-
tionstelefon gehen, Dr. Schwerk miusste mit mir reden.
Er sagte mir dann am Telefon, dass er ein Organangebot
bekommen habe. Die Chirurgen wurden prufen, ob es
transplantiert werden kann.

In dem Moment wurde mir heifs und kalt. Noch heute
kommen Tranen, wenn ich an diesen Moment denke.
Ich rief meinen Mann und meine Eltern an.

Um ihr Blut abzunehmen, wurde Sofie auf die Intensiv-
station gebracht. Keiner wollte auf den letzten Metern
ein Risiko eingehen. Danach durfte sie weiter schlafen
—in ihrem Zimmer auf Normalstation.

Die ganze Nacht wartete ich auf die Nachricht, ob sie
das Organ nehmen konnen. Es waren unsagbare Stun-
den.Ich habe dem Pfleger und der Schwester einige Ner-
ven gekostet. Trotzdem waren sie total freundlich und
haben mich beruhigt. Um 5 Uhr morgens kam dann die
Nachricht: Sofie wird um 7 Uhr transplantiert. In dem
Moment war ich nur noch tibergliicklich und unendlich
dankbar. Unendlich dankbar einer Familie, die sich in
ihrer schlimmsten Zeit bereit erklart hatte, die Organe
ihres Kindes zur Spende freizugeben — und damit ande-
re Kinder zu retten. Ich denke oft an sie und wiinsche
ihnen viel Kraft!

Dann begann das Warten

Sofie wurde um 7 Uhr in den Operationssaal (OP) ge-
bracht. Sie war frohlich, weil alle Schwestern und Pfleger
der Station im Flur standen und sich fur Sofie freuten.
Vier Schwestern und ein Arzt brachten sie bis vor den
OP. Diese positive Energie hat sie so gliicklich gemacht,
dass der Abschied leichter fiel; auch fiir mich war es eine
grofSe Unterstiitzung. Dr. Christine Beck, die Anésthesis-
tin, war total lieb zu Sofie. Innerhalb weniger Sekunden
war sie eingeschlafen und wurde in den OP geschoben.

Dann begann das Warten: Mein Mann kam nach Han-
nover und wir warteten. Jeder machte uns Mut. Als die
Anésthesistin anrief und vermeldete, dass Sofie auf der
Intensivstation lage und wir kommen sollten, konnten
wir nicht gliicklicher sein.

Sofie lag an der Kreislaufunterstiitzung (ECMO) und
wurde beatmet. Nach drei Tagen wurde sie extubiert,
nach weiteren drei Tagen der Sauerstoff weggenommen
und die ECMO immer mehr runter gedreht. Am achten
Tag nach der Transplantation wurde die ECMO ausge-
baut und danach vollstandig extubiert.

Leider verschlechterte sich Sofies Zustand innerhalb we-
niger Stunden. Sie wurde wieder intubiert. Nach einer
Woche war ihr Zustand besser und sie wurde endgiiltig
extubiert. Sie erhielt noch Sauerstoff und die High-Flow-
Therapie. Einige Tage spater wurde sie auf Normalsta-
tion verlegt. Dort ging es in Eilschritten zu Sofies Besse-
rung. Innerhalb weniger Tage atmete Sofie selbststan-
dig und ohne Hilfe. Sie fing nach Monaten wieder an zu
essen und wurde immer mobiler. Nach sechs Wochen
wurden wir entlassen.
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Jetzt, drei Monate spater, konnen wir als Eltern sagen:
,Wir haben jetzt endlich ein Kind, das sich bewegt und
das Leben geniefst.” Sie ist lebensfroh und entwickelt
sich immer besser. Naturlich hat sie noch einige Defizite
aufgrund der eineinhalbjahrigen schweren Erkrankung.
Sie ist aber lebenslustig und von Tag zu Tag wird es bes-
Ser.

Wir sind unendlich dankbar fir diese Chance, noch Zeit
und viel Spaf$ mit Sofie zu verbringen.

Dies ware nicht moglich ohne:

das Transplant-Team der MHH-Kinderklinik
Dr. Schwerk, Dr. Muller und Dr. Carlens.
Professor Baumann, die Arztinnen und Arzte
und das Pflegepersonal der Station 63.

das Transplant-Team der Chirurgen

Dr. Bobylev und Dr. Ius, der immer wieder
vorbeischaute und nach Sofie sah.

die Arztinnen, Arzte und Pflegekrafte

der Intensivstation.

den Kinderkardiologen Professor Hansmann
und Dr. Hohmann mit ihrem Team

und nattrlich die Spenderfamilie.

Etwa drei Wochen ‘
nach der Transplantation

Alle haben um Sofie gekampft und ohne sie
waren wir nicht da, wo wir jetzt sind

Eine grofie Unterstiitzung waren auch die Miitter der
anderen Transplantationskinder; es entstanden Freund-
schaften. Auch die Lungenhochdruckgruppen unter-
stutzten uns massiv in der schweren Zeit. Alle haben
um Sofle gekampft und ohne sie waren wir nicht da, wo
wir jetzt sind. Im Arm ein kleines lebhaftes Madchen
mit einem frechen Lachen im Gesicht. Wenn wir jetzt
zu Kontrollen nach Hannover kommen, ist es wie eine
zweite Heimat. Die Arzte, Schwestern und Pfleger sind
unglaublich toll. Man fiihlt sich so wohl und gut aufge-
hoben. Oft trifft man die Eltern anderer transplantierter
Kinder —was so schon ist. Wir sind unglaublich dankbar.
Danke, Danke, Danke, Danke!

VON DOREEN S., SOFIES MUTTER
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Moin. Mein Name ist Christian Bohle und ich mochte
Euch und Thnen heute mal meine Geschichte erzih-
len. Geboren wurde ich vor nunmehr 45 Jahren am 23.
Dezember 1975 in Nienburg an der Weser. Fur alle, die
sich fragen, wo das ist: Ziemlich genau in der Mitte zwi-
schen Hannover und Bremen. Dort wohne ich bis heute
in einem Ort mit dem Namen Wietzen. Ich wohne allei-
ne, bin aber seit 2013 in fester Partnerschaft mit meiner
Freundin Silke.

Meine Kindheit verlief eigentlich so,
wie man es sich wiinscht

Meine Kindheit verlief — neben einigen Kinderkrankhei-
ten — eigentlich so, wie man es sich wunscht. Viel mit
Kumpels gespielt, Fahrrad gefahren und was man sonst
noch so als kleiner Junge“ macht. Auch was Erwachse-
ne als ,Dummbheit” bezeichnen, war nattirlich dabei.

Im Oktober 1980 bekam ich eine Gefaflerkrankung, die
,Purpura Schonlein Henoch“ heif3t. Bewusst kann ich
mich eigentlich nur noch dahingehend erinnern, dass
ich am ganzen Korper kleine, rote Flecke hatte.

An Schmerzen oder andere Symptome kann ich mich
nicht mehr erinnern. Im Mai 1981 wurde eine Nieren-
punktion in der MHH-Kinderklinik durchgefuhrt. Zwi-
schenzeitlich war ich immer mal wieder stationar dort.
Ich musste, glaube ich, jedes halbe Jahr zur ambulanten
Kontrolle im Erdgeschoss der Kinderklinik. Betreut wur-
de ich von einer Frau Wrobel und Frau Wollweber und
auch von unterschiedlichen Arztinnen und Arzten. In
Erinnerung sind mir noch Professor Ehrich, Dr. Déhring,
Dr. Winkler und Professorin Offner geblieben.

Am 5. Oktober 1988 wurde ich auf
die Warteliste gesetzt

Bis in das Jahr 1987 war meine Nierenfunktion wohl
noch recht stabil, doch dann wurde sie schlechter. Ich
wurde wieder punktiert und mir wurde Cyclosporin
verschrieben. Das war damals ziemlich neu auf dem
Markt. Ich meine, eine kleine Flasche hat 500 Deutsche
Mark (DM) gekostet. Als Kapsel gab es Cyclo damals
noch nicht. Deshalb musste man es sich, mit Apfelsaft
oder Kakao vermischt, in den Mund spritzen und run-
terschlucken. Die Therapie hat mir aber nicht geholfen.
Ab Juli 1988 wurde ich in der Transplantationsambu-
lanz, die sich neben der Station 65 befand, behandelt.
Am 5. Oktober 1988 wurde ich auf die Warteliste fir eine
neue Niere gesetzt.

Doch dann kam es, wie es kommen musste: Ich wurde
Dialysepatient. Am 1. November 1988 wurde mir der Ka-
theter flr die Bauchfelldialyse (CAPD) gelegt. Es war ge-
plant, dass der Beutelwechsel tiber Nacht tiber den Cyc-

Christian mit seinem Opa

kurz nach der Transplantation

ler erfolgen sollte, doch das klappte leider nicht. Ich bin
im Krankenhaus gleich in den ersten Nachten geschlaf-
wandelt und habe mir dabei den Katheter herausgeris-
sen.

Zu Hause wurde extra ein Zimmer
fur mich hergerichtet

Also hief$ es: CAPD am Tage mit vier Beutelwechseln. Zu
Hause wurde extra ein Zimmer fiir mich hergerichtet.
PVC-Fuftboden, hochgelegtes Bett, Beutelstander, War-
meplatte, Waage usw. Als ich aus dem Krankenhaus ent-
lassen wurde, kam mein , personlicher Pfleger” Andreas
Bleck von der Station 65 zu uns nach Hause und ,nahm
erstmal alles ab“. Auch beim ersten Beutelwechsel un-

terstutzte er uns. Nun war ich Dialysepatient. Alle paar
Wochen kam ein LKW und brachte uns alles dafiir Not-
wendige nach Hause. Ein Gluck, dass wir einen Keller
haben, denn das war immer ziemlich viel ,Zeug”. In den
ersten Monaten musste ich vier Beutelwechsel Uiber
den Tag verteilt machen. Spater waren es nur noch drei.
Wenn ich mich so zurtickerinnere, ging es mir recht gut
dabei - trotz aller Einschrankungen. Ich durfte zuerst
auch 1.200 Milliliter am Tag trinken, da meine Nieren
noch etwas arbeiteten. Wenn ich mit meinen Eltern mal
einen Tagesausflug zu Verwandten machte, nahmen wir
die Sachen fiir den Beutelwechsel mit. Mit der Schule
waren wir damals im Heidepark. Das ganze ,Zeug"
nahm ich im Rucksack mit und machte im Babywickel-
raum den mittaglichen Beutelwechsel.




Vor der Transplantation
wiahrend der Dialysezeit

Es musste immer jemand zu Hause sein,
denn Handys gab es damals noch nicht

Im August 1989 kam der Tag, der alles in meinem Leben
verandern sollte — und auch tat. Es war ein Samstag. Ich
lag noch im Bett, als mein Vater mich mit den Worten
weckte: ,Christian. Die MHH hat angerufen. Die haben
eine Niere fiir Dich.” Wenn ich jetzt beim Schreiben und
auch sonst mal daran zurtiickdenke, , laufen mir die Mau-
se auf dem Riicken immer noch auf und ab“. Was man
bei der ganzen Wartezeit auch nicht vergessen darf: Es
musste immer jemand zu Hause sein, denn Handys gab
es damals noch nicht.

Also Sachen gepackt und ab in die MHH. Was sich jetzt
vermutlich komisch anhort und auch eigentlich mit nor-
malem Menschenverstand nicht zu erklaren ist: Ich habe
immer zu mir gesagt, ich will die Niere nicht. Warum das
so war, kann ich mir nur so erklaren, dass es mir — trotz
der Begleitumstande — recht gut ging an der Dialyse.
Und nattrlich musste ich wieder fir mehrere Wochen
ins Krankenhaus. In der MHH angekommen wurden
noch etliche Untersuchungen gemacht. Ich glaube, ich
wurde erst abends in den Operationssaal geschoben.

Die Niere lief” zuerst nicht an. Ich musste, glaube ich,
noch zweimal dialysiert werden, bis sie arbeitete. Dann
ging es mir auch besser. Ich musste (durfte) finf bis sie-
ben Liter trinken. Auch an meine erste Tute Chips kann
ich mich erinnern, die ich im Krankenhaus af?. Chips und
auch viele andere Lebensmittel, die lecker schmecken,
waren wahrend der Dialyse wegen des Kaliums verbo-
ten. Drei Tage spater bekam ich leider meine erste Ab-
stofdung, die mit 500 Milligramm Decortin taglich be-
handelt wurde. Insgesamt musste ich sechs Wochen in
der MHH bleiben. Die ersten zwei Wochen mit , strenger
Bettruhe“. Meine Mutter war wahrend der gesamten
Zeit dabei. Sie wohnte in einem Apartment im Schwes-
ternwohnheim.

Am Tag der Entlassung fiel in Berlin die Mauer

Als ich endlich nach Hause kam, konnte ,mein neues
Leben” beginnen. Anfangs musste ich jede Woche zur
Kontrolle in die Ambulanz und schon im November wur-
den meine Werte wieder schlechter. Ich hatte die zweite
—und zum Glick auch bislang letzte — Abstofdung. Auf
der Station 64b fuhlte ich mich wieder gut aufgehoben.
In Erinnerung sind mir noch die Schwestern Hanna
Harste, Anke Hartkopf, Birgit Nitz, Heike Hermann und
Birgit Brining. Wahrend der Abreise aus der Kinderkli-
nik passierte uibrigens in Deutschland noch etwas sehr
Geschichtstrachtiges: Es war namlich der 9. November
1989.In Berlin , fiel die Mauer".

Von da an ging es bergauf und ich ,startete durch“
Schulabschluss an der Hauptschule in Marklohe, Real-
schulabschluss nach einem zweijdhrigen Besuch der
Berufsfachschule Wirtschaft. Am 1. August 1993 begann
ich meine Berufsausbildung bei den Stadtwerken in
Hannover (heute enercity) als Energieelektroniker, die
ich im Jahre 1997 erfolgreich abschloss. Seitdem bin ich
dort in Vollzeit tatig, seit 2000 auch im Schichtdienst.
Nach drei Jahren an der Meisterschule in Berenbostel
darf ich mich seit 2008 Elektrotechnikermeister im Elek-
trohandwerk nennen und bin im Entstérungsdienst
Strom beschaftigt.

Rehaaufenthalt
auf dem Ederhof 1993

1993 und 1996 war ich noch zur Reha in Osterreich auf
dem Ederhof, was mir in wunderbarer Erinnerung ist.
Seit meiner Transplantation sind uber 31 Jahre vergan-

Ich kann gar nicht alles aufzahlen, was ich in dieser Zeit
alles erlebt habe, was mit der Dialyse gar nicht moglich
gewesen ware: Urlaube, ganz normal arbeiten, trinken
und essen, was man mochte. Einfach DAS tun, woriiber
sich ein ,gesunder Mensch” niemals Gedanken macht,
weil es fiir ihn normal ist.

Was ist, wenn die Niere mal kaputt geht?

Wenn ich zurlickblicke, bin ich einfach nur unheimlich
dankbar fiir ein Leben, das mir hauptsachlich die Me-
dizin ermoglicht hat. Sicherlich denkt man nur an die
schonen Sachen zuruck, doch es gab — und gibt — auch
Zeiten, in denen es mir nicht so gut ging: Karzinom in
der ,Alt-Niere“ und 2003 Schilddriisenentfernung. Wie
entwickeln sich die Blutwerte? Was ist, wenn die Niere
mal kaputt geht? Wie geht es dann weiter? Das sind so
Gedanken, die mir immer ofter kommen, je langer ich
transplantiert bin. Und auch tiber 30 Jahre Immunsup-
pression und die zahlreichen anderen Medikamente
,gehen nicht spurlos an einem voruber”. Aber da ich die
Tabletten meiner Meinung nach zum Gliick gut vertra-
ge, — was ja auch nicht selbstverstandlich ist — nehme
ich das fur die Lebensqualitat, die ich durch die neue
Niere habe, gerne in Kauf.

Ein ganz grofer Dank geht abschlief3end:

-

an den mir unbekannten Spender, durch
dessen Tod mir ein neues Leben ermoglicht wurde,

» an meine Familie, die immer fiir mich da ist,

« und insbesondere an meine Mutter, fir die es be-
stimmt nicht immer einfach war — und ist — mit mir,
ob im Krankenhaus oder auch sonst. Sie hat sich tiber
all die Jahre die Daten in einem kleinen Buch aufge-
schrieben, die mir beim Schreiben dieses Textes sehr
geholfen haben.

Als ,,Schlusswort“ bleibt mir nur zu sagen,
dass ich mir wiinsche:

+ dass meine Niere noch sehr lange bei mir ist.

@ dass alle, die auf ein lebensrettendes Spenderorgan
warten, auch so ein Glick haben, wie ich es hatte und
noch immer habe.

@ dass sich die Bevolkerung mit der Organspende
auseinandersetzt, nachdem die Widerspruchslosung
durch den Deutschen Bundestag leider abgelehnt
wurde.




Lebensfreude
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Ich heife Julia, bin zehn Jahre, —\
habe lange blonde Haare,

eine Brille und ein Lachen,

bei dem jeder mit muss machen.

Schule mag ich und auch Schwimmen
Klavier spielen, Baume erklimmen,
mit den Schwestern grof und klein
spielen, mag bei Freunden sein.

Lese Bucher, fahre Rad

esse niemals nicht Spinat,

bin gern draufden und ich find":
Ich bin ein ganz normales Kind.

Auf meinem Bauch jedoch, da habe
ich ne ziemlich grofse Narbe.
Die ist besonders, die kommt von

meiner Lebertransplantation.
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Ich war noch klein, gerad auf der Welt,
drum weif? ich nur, was mir erzahlt
wird und gezeigt auf Bildern.

Mein Papa kann das besser schildern.

Am Anfang, da war alles so,

wie man sich’s vorstellt: Familie froh
und im neugebauten Haus

breitete das Gluck sich aus.

Aber leider, leider, leider

ging es nicht so gliicklich weiter.
Weil dein Wachstum so gering,
man auf Ursach’forschung ging.

Fragen, Zweifel — ,Was ist los?!“
Warum ging’s Dir nicht famos?
Hebammen und Arzte suchen,
bangen, hoffen, warten, fluchen,

JULIA,
SEIT 2012 IM ALTER
VON KNAPP EINEM JAHR
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Was mag helfen? Wird es schlimmer?
Geht'’s vorbei?

Gibt's Hoffnungsschimmer?

Bis man wusste, was man hatte,

gab es eine ganze Latte

Untersuchungen und Test,
dann stand die Diagnose fest.

Es war so: Du hattest die
Gallengangsatresie.

Keiner weifs woher, warum,

die Krankheit kommt. Baut Leber um
bis diese ganz und gar zerstort.

Wir hatten nie davon gehort.

S

Und so ging’s zum ersten Mal —\
mit dir in das Hospital.

Silvester war’s und nass und kalt.

Da warst du zehn Wochen alt.

Nach OP mit scharfem Messer

ging es dir zusehends besser,
konntest schnell erholt nach Hause:
die Sorgen hatten erstmal Pause.

Aufwarts ging’s mit voller Power!
Aber nur von kurze Dauer

war das neue Lebensgliick -

die Probleme kamen zurtck.

Gelbe Haut, kein Appetit,
immer Fieber und damit
deutete sich schliefSlich an:

Du brauchst ein anderes Organ.

wurd ein grofier Hoffnungsschein!
L " A

Du warst noch nicht einmal ein Jahr
und es war uns allen klar:

Diesen Eingriff gibt es so

nicht ohne grof3es Risiko.

Zu Hause mussten wir auch sorgen
fur deine Schwester —jeden Morgen
in die Kita, Freunde, Essen

wollten wir auch nicht vergessen.
Wieder MHH und Bangen,

in Gedanken bei den langen
Wartelisten und der Frage:

Wie stabil ist noch die Lage?

Allgemein ist ja bekannt:
Organe fehl'n im ganzen Land.
Viele, die auf Hilfe hoffen...
Lange blieb die Frage offen.

Es ist schlimm, wenn ohne Taten
man nichts machen kann, als warten.
Der Ausweg zeigte sich am Ende,

war die Leberlebendspende.

Deine beiden Eltern wirden
uberwinden alle Hurden,

um am Ende dir zu geben,

die Moglichkeit zum Weiterleben.
Erleichterung als unterzeichnet:
Vaters Leber ist geeignet!

Und aus Hoffnungsschimmer klein

Nach Monaten mit

Spezialnahrung und Milchpumpe:

Julia entdeckt das ,echte” Essen

Diese Leberlebendspende
brachte letztendlich die Wende.
Auch wenn manch Komplikation
folgte der Transplantation,

ist's am Ende gut gegangen,
trotz der Sorgen und der bangen
Frage, wie das Leben wird

bist du erstmal transplantiert.

Diese kleine und recht schlichte
Weisheit zeigt deine Geschichte.
Man schafft viel in dieser Welt,
wenn man nur zusammenhalt.

Geholfen haben gute Arzte,
Pflegekrafte und beherzte
Freunde, die Familie, klar,
die war'n immer fiir uns da.
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Und wenn'’s auf dem Krankenzimmer
manchmal eng war - eigentlich immer:
Zu wissen, ich bin nicht allein,

heilt auch manche Seelenpein.

Vergangen sind neun Jahre schon
seit deiner Transplantation.

Deine Leber von Papa X _
Julia mit ihrem Papa

arbeitet ganz wunderbar. .
& nach der Transplantation

Taglich nimmst du Medizin,
musst oft zur Untersuchung hin,
Leberwert auf jeden Fall,

Blut abnehmen, Ultraschall.

Sinkt bisweilen auch der Mut,
wenn die Werte mal nicht gut,
wollen wir der Zukunft trauen,

mit Zuversicht nach vorne schauen.

Ich heife Julia, bin zehn Jahre,

habe lange blonde Haare,

bin gliicklich transplantiert und find:
Ich bin ein echtes Wunderkind!

\__ Dererste Urlaub,
unbeschwert und wunderschon

L VON JULIAS FAMILIE

Das Gedicht wurde von Julia

und ihrem Vater eingesprochen.
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Ich saf} auf dem blauen Sofa meiner fiinf Jahre alteren
Schwester, als unsere Eltern mit ernsten Gesichtern das
Zimmer betraten. Sofort war mir klar, dass irgendwas
passiert sein musste. Seit meiner Geburt bin ich nieren-
krank. Meine Eltern sagten mir an diesem Sommertag
2002, dass ich an die Dialyse musste, meine Blutwerte
hatten sich weiter verschlechtert und mein Vater, der
mir eigentlich eine seiner Nieren spenden wollte, wur-
de leider bei den Untersuchungen als Spender ausge-
schlossen. Meine Mutter hatte meiner Schwester bereits
im Jahr 2000 eine Niere gespendet und kam somit auch
nicht als Spenderin infrage. Zu diesem Zeitpunkt war ich
acht Jahre alt. In einer Operation wurde mir ein Katheter

in den Bauchraum gelegt, uber den meine Mutter dann
tagsuber alle vier Stunden die Bauchfelldialyse durch-
fuhrte. Nachts waren zwolf Stunden Pause.

Mein Leben veranderte sich sehr. Freunde treffen und
Kindergeburtstage waren immer an die Dialysezeiten
gebunden. Ich musste mich an strenge Essens- und Ver-
haltensregeln halten. Nach genau 14 Monaten Dialyse
kam endlich der ersehnte Anruf. Es gab ein Organange-
bot fiir mich. Also so schnell wie méglich die wichtigsten
Dinge in den Koffer packen und dann los in die MHH. Im
September 2003 wurde ich in einer flinfstindigen Ope-
ration erfolgreich nierentransplantiert.

Fiir mich als Grundschulkind war das Leben
stark eingeschrankt

Das Ganzeist tiber 16 Jahre her und ich habe immer noch
einen Klofd im Hals, wenn ich an die Zeit der Dialyse zu-
ruckdenke. Fiir mich als Grundschulkind war das Leben
stark eingeschrankt. Ich durfte nicht am Sportunterricht
teilnehmen, bin nicht mit meinen Klassenkameraden
im Schulbus gefahren, durfte keine Schokolade und kei-
ne Pommes essen. Ich war standig muide und hatte viel
zu hohen Blutdruck. Die Dialyse schafft nur eine not-
durftige Entgiftung des Korpers, jede Kraft, die Kinder
zum , Gedeihen brauchen, fehlt.

Nach der Transplantation war fir mich das Tollste, dass
ich Kakao trinken durfte ohne riesengrofle Tabletten da-
zu nehmen zu mussen. Naturlich war auch nach der
Transplantation nicht alles rosarot, aber meine Lebens-
qualitat hat sich erheblich verbessert. Ich bin weiterhin
chronisch krank und muss taglich Medikamente neh-
men, die mein Immunsystem unterdriicken, damit das
gespendete Organ nicht abgestofien wird. Das unter-
driickte Immunsystem macht mich wiederum anfallig
fur Krankheitserreger, auch fur das neue Coronavirus.
Und wie es so haufig bei Medikamenten ist, haben diese
starke Nebenwirkungen.

Ich habe tolle Freunde und eine Familie,
die mich unterstiitzen

AuBlerdem ist es leider so, dass ein gespendetes Organ
nicht ewig halt, durchschnittlich halt eine Transplantat-
niere 15 Jahre. Und was ist dann? Ich bin jetzt 26 Jahre alt
und habe viel Freude an meiner Arbeit als Sozialassis-
tentin. Ich habe tolle Freunde und eine Familie, die mich
unterstutzen. Aber was ist, wenn das Organ seine Arbeit
nicht mehr macht? Dann werde ich wieder auf die Dia-
lyse angewiesen sein und sechs bis acht Jahre warten,
bis Uber Eurotransplant eine passende Niere gefunden
wird. Bei einer Nierenerkrankung gibt es zum Gluck die
Moglichkeit der Ersatztherapie durch Dialyse. Das ist lei-
der bei den meisten anderen Organen nicht moglich
und die Patienten sterben , auf der Warteliste®.

Organspende ist fir mich ein sehr personliches Thema,
weil es dabei immer auch um den Tod geht. Menschen,
die sich mit Organspende beschaftigen, missen sich
auch mit dem eigenen Tod oder dem Tod von Angehori-
gen auseinandersetzen. Mir hilft dabei die Tatsache, dass
der Hirntod von zwei Arzten festgestellt wird. Nach dem
Hirntod gibt es keinen Weg zurtick ins Leben. Warum soll
ich meine Organe behalten, wenn sie mir nichts mehr
nutzen? Fur mich als glaubige Christin ist die Bereit-
schaft zur Organspende ein Akt der Nachstenliebe.

Mir ist es wichtig,
dass jeder zum Thema Organspende
seinen Standpunkt findet

Mir ist es wichtig, dass jeder zum Thema Organspende
seinen Standpunkt findet. Dann sollte man mit Familie
und Freunden uber die Entscheidung sprechen und
einen Organspendeausweis ausfiillen. Darin kann man
auch eine Organspende ausschliefen. Damit erspart
man seinen Hinterbliebenen eine schwere Entschei-
dung in einer traurigen Situation.




Sebastian an
Pfingsten 2018 in der MHH

1988 BEKAM
SEBASTIAN MIT
. NEUN MONATEN EINE
SPENDERLEBER.
SIE SCHENKTE IHM
29 JAHRE.

Ich selbst bin nicht transplantiert. Ich mochte hier die
Geschichte meines Bruders Sebastian erzdhlen, um an-
deren Mut zu machen, dass sich das Kampfen immer
lohnt. Sebastian wurde am 15. Marz 1988 geboren. Im
Oktober 1988 wurde sein Bauch immer dicker. Am 14.
November 1988 kam er in die Kinderklinik nach Vech-
ta. Es wurde eine fortgeschrittene Leberzirrhose festge-
stellt. Seine einzige Rettung war eine Transplantation.

Das war fiir uns
das schonste Weihnachtsgeschenk

Ende November 1988 kam er in die MHH. Sein Zustand
verschlechterte sich von Tag zu Tag. Mit Medikamenten
konnte man ihn nun nicht mehr am Leben halten. Mitte
Dezember 1988 kam er auf die Dringlichkeitsliste. Eine
Zeit des Wartens begann fiir uns. Meine Mutter war die
ganze Zeit uber bei meinem Bruder. Wenige Tage spater
erhielten wir um 17 Uhr den Anruf, dass man fiir Sebasti-
an eine Leber hatte. Jetzt kamen flr uns die schrecklichs-

Drei Tage
vor der Transplantation

ten Stunden. Laut der Arzte miissten wir bis zu zwolf
Stunden warten. Hier ist uns besonders Dr. Burdelski in
Erinnerung geblieben. Es lief jedoch alles sehr gut. Und
um 23 Uhr kam der Anruf, dass Sebastian vorerst alles
gut uberstanden hatte und wir jetzt abwarten missten.
Das war fiir uns das schonste Weihnachtsgeschenk.

Jede Woche nach Hannover,
jede Woche das gleiche Bangen

Sebastian wurde in den folgenden Wochen in einem
Dammerschlaf gehalten. Nach vier Wochen auf der In-
tensivstation kam er auf die andere Station zurtick. Nach
diesen vier Wochen erzdhlten uns die Arzte, dass sie in
der zweiten Nacht nach der Transplantation sehr um Se-
bastians Leben gekampft hatten. In Erinnerung geblie-
benist uns von damals auch der kleine Japaner, der drei-
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Lb\ Zehn Wochen nach

der Transplantation

jahrige Tomoya Morino, der ebenfalls eine neue Leber
erhalten hatte. Allerdings verstarb dieser sechs Wochen
nach der Transplantation.

Zehn Wochen nach der Transplantation bekam Sebasti-
an sein erstes Butterbrot. Die letzten Schlauche wurden
gezogen. Anfang Februar kam er das erste Mal nach
Hause. Jede Woche musste er ein bis zweimal nach Han-
nover. Nach zwei Wochen bekam er eine Abstofreaktion
und drei Wochen Klinikaufenthalt folgten. Endlich An-
fang Marz ging es wieder nach Hause. Jede Woche nach
Hannover, jede Woche das gleiche Bangen.

Sebastian musste viele Medikamente nehmen. Trotz-
dem war er immer ein fréhlicher Junge, der sich nicht
unterkriegen lassen wollte. Er wurde immer alter, hat
sich auch nie tiber Krankenhausaufenthalte, Medika-
mente etc. beschwert. Er hat alles so hingenommen.

Irgendwann hatte Sebastian eine Freundin, die ihm im-
mer zur Seite stand. Die beiden haben im Dezember 2017
geheiratet. Zu dem Zeitpunkt ging es ihm schon nicht
mehr richtig gut. Er hatte oft mit Krampfadern zu kdmp-
fen, hat sich aber nicht unterkriegen lassen und tapfer
weitergekampft. Er kam jedoch immer wieder ins Kran-
kenhaus, entweder in Quakenbriick oder Hannover.

Wir sind sehr dankbar, dass wir so viele Jahre
mit ihm verbringen durften

Im Juni 2018 hatten wir uns mit der gesamten Familie
getroffen, um Familienfotos zu machen. Am Nachmit-
tag mussten wir jedoch den Krankenwagen rufen. Se-
bastian kam nach Quakenbriick. Es war eine Krampf-
ader an der Speiserchre geplatzt. Das Kampfen begann.
Doch dieses Mal war nichts mehr zu machen. Sebastian
starb am 4. Juni 2018 im Alter von 30 Jahren.

Wir sind sehr dankbar, dass wir so viele Jahre mit ihm
verbringen durften und mochten diese Erfahrung mit
der Transplantation und allem nicht missen. Aus dieser
Zeit ist uns auch Gudrun Held in Erinnerung geblieben,
die damals eine sehr grofie Stiitze war. Besonders fiir
unsere Mutter in Hannover, aber auch, wenn wir vor Ort
waren, hat sie immer zugehort.

Wir méchten ein grofies Dankeschén an die MHH sagen.
Macht weiter so. DANKESCHON!

VON DANIELA D., SEBASTIANS SCHWESTER




Ich heifle Tamara und bin am 8. November 1984 in Zag-
reb in Kroatien geboren. Schon recht frith zeichnete sich
ab, dass ich es nicht immer leicht haben werde in mei-
nem Leben. Meine Diagnose lautete Dilatative Kardio-
myopathie (DCM). Woher die Form der Herzschwéache
kam, weifd bis heute niemand.

Mit vier Jahren erhielt ich bei meiner ersten Herz-Ope-
ration (OP) in Ljubljana eine kinstliche Herzklappe; sie
half aber nicht. Mit flinfeinhalb Jahren fand die nichste
Herz-OP in Graz statt; sie half auch nicht. Irgendwann
war ich dann leider so schlecht beieinander, dass die
Arzte sagten, es hilft alles nichts, irgendwann wird sie
ein neues Herz brauchen.
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SEIT 1992
yON SIEBE

Wir haben damals in Kérnten (Osterreich) gewohnt. Ich
war jedoch im Universitdtsklinikum Minchen/Gro3ha-
dern in Behandlung, da es in unserer Umgebung keine
passende Klinik gab.

Ich musste wieder heim. Das war ein Schock!

Als ich dann sieben Jahre alt war, musste es schnell ge-
hen, denn ich war sehr, sehr schwach. Die Arzte gaben
mir nicht mehr lange zu leben.. Irgendwann kam ein
Anruf, ein Herz sei da. Der Rettungswagen (RTW) kam
und holte mich ab. Die Tasche stand immer zum Einsatz
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bereit. Mitten auf dem Weg ins Krankenhaus sagten die
Eltern des Kindes leider wieder ab. Ich musste wieder
heim. Das war ein echter Schock!

Aus heiterem Himmel kam DER ANRUF

Es folgten weitere Untersuchungen und schlussendlich

sagten die Arzte, ich habe maximal nur noch sieben Ta-
ge zu leben, mehr wiirde ich nicht mehr schaffen. Diese
Zeit sollte ich zu Hause verbringen. Am vierten Tag —im
Marz 1992 - feierten wir gerade den Geburtstag meiner
Mutter nach und aus heiterem Himmel kam DER AN-
RUF - EIN HERZ IST DA!

Es ging sofort mit dem RTW ins Universitatsklinikum
nach Munchen/Grofthadern. Dort wurde ich fir die
Transplantation vorbereitet und alles in die Wege gelei-
tet. Ich kann mich an diese Zeit im Krankenhaus leider
so gut wie gar nicht erinnern. Einen Herzschrittmacher
bekam ich auch, da die Chirurgen bei der Operation un-
gliicklicherweise den Sinusknoten des Herzens verletzt
haben. Nach der erfolgreichen Transplantation war ich
noch wochenlang im Krankenhaus, denn ich musste na-
turlich alles neu lernen: gehen, sprechen, essen, trinken,
einfach alles! Es war eine schwere Zeit fur alle Betroffe-
nen.

Alles, was man als Kind so macht,
aber mit Einschrankungen

Mir ging es immer besser und besser. Ich konnte wieder
in die Schule gehen, Freunde treffen und alles, was man
als Kind so macht, aber naturlich mit Einschrankungen.
Alle Besucher mussten sich die Hinde desinfizieren. Ins-
gesamt wurde bei uns alles sehr steril gehalten. Heute
ist alles sehr viel leichter, aber zwei Mal im Jahr muss ich
natlrlich auch weiterhin nach Munchen/Grofshadern
zur Kontrolle.

. W

Im Jahre 2001 lernte ich mit 16 Jahren meinen Mann
kennen. Wir heirateten am 7. Juli 2007 und unser Gluck
machte die Geburt unserer kleinen Tochter Alessia Cata-
leya perfekt. Sie kam am 12. Dezember 2012 in Miinchen/
Grofshadern gesund und munter zur Welt. Wir leben in
Karnten in unserem Haus, das wir ebenfalls 2007 ge-
meinsam gebaut haben.

... doch es blieb nicht ganz ungestort

Das Gluck sollte aber anscheinend nicht ganz ungestort
vonstattengehen. So erlitt ich am Karsamstag im Marz
2016 einen schweren Herzinfarkt. Ich fiel zu Hause um
und hatte einen Herzkreislaufstillstand. Mein Mann re-
animierte mich und rief sofort die Rettung an. Die Arz-
te haben 45 Minuten gebraucht, um mich flugtauglich
zu bekommen. Es war fur alle furchtbar. Ich kenne dies
nur aus Erzahlungen meines Mannes. Der Rettungshub-
schrauber brachte mich ins Krankenhaus. Dort erlitt ich
erneut einen Herzstillstand. In letzter Sekunde wurde
mir uber einen Herzkatheter ein Stent gesetzt. Ich lag
eine Woche im kiinstlichen Tiefschlaf und weitere zwei
Wochen auf Normalstation.

Wieder musste ich alles erneut ,lernen“: gehen, schlu-
cken, essen. Es war sooo schwer fur mich zu ertragen. Ich
war mir allem bewusst und hatte nur schreien konnen.

Nun gut, auch das tiberlebte ich Gott sei Dank. Bald kam
ich wieder nach Hause. Vier Wochen spater trat ich auch
schon die Rehabilitation (Reha) an. Nach der vierwochi-
gen Reha ging es mir schon wirklich gut.

Trotz allem lebe ich sehr glticklich mit all meinen Schick-
salsschlagen und lasse mich nicht unterkriegen.




Als wir Anfang Juli 2015 mit unserer damals vierjah-
rigen Tochter Rebecca zum ersten Mal in die MHH ka-
men, hatten wir schon einiges hinter uns: Eigentlich
hatten wir immer gedacht, wir hatten zwei gesunde
Kinder. Doch ab dem 31. Oktober (Halloween!) 2014 ging
alles plotzlich Schlag auf Schlag: von der Diagnose einer
seltenen Krankheit (Langerhans-Zell-Histiozytose, kurz
LCH) tber die erste, noch milde Chemotherapie hin zu
einem wochenlangen Koma mit einem Tracheostoma
fiir die Beatmung. Danach musste sie erst wieder laufen,
stehen und uberhaupt nur sitzen lernen. Eine zweite
wirklich heftige Chemotherapie war grofstenteils wah-
rend des Komas durchgefiihrt worden und hatte be-
wirkt, dass die Krankheit zum Stillstand gekommen war.
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LCH kann alle Organe, Haut und Knochen befallen. Bei
Rebecca waren einige Knochen und die Lunge betroffen.
Knochen heilen, Lungengewebe eher nicht. Uns wurde
nahegelegt, Rebecca zwecks einer Transplantation in
der MHH vorzustellen.

Dort waren PD Dr. Nicolaus Schwerk und Dr. Carsten
Muller schnell der Meinung, dass eine Transplantation
moglich und sinnvoll ware. Wir Eltern wollten jedoch
erstmal abwarten. SchlieRlich kann wahrend einer Che-
motherapie kaum etwas verheilen oder neues Gewebe
wachsen. Also vereinbarten wir — eher gegen den Wil-
len der Arzte — eine Wartezeit von zwei Monaten. Wir
wollten schauen, ob sich nach Beendigung der Chemo-
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therapie etwas verbessern wurde. Wahrend der zwei
Monate entwickelte Rebecca sich prachtig, lernte wie-
der laufen und fuhr mit ihrem geliehenen Kettcar durch
die langen Flure der MHH, obwohl sie fast permanent
vier Thoraxdrainagen und Sauerstoff benoétigte — und
im Schlepptau immer zwei Pumpen fiir die Drainagen
und die schwere Sauerstoffflasche mit langem Schlauch.
Ihren 5. Geburtstag feierten wir auf der Station, die ganz
liebevoll dekoriert war.

Um Mitternacht stand fest:
die Lunge ist gut und wird transplantiert

Eigentlich ging es Rebecca im September im Vergleich
zur Ankunft in der MHH richtig gut. Alle, auch die Arzte,
waren der Meinung, da muss sich doch etwas Positives
getan haben. In der Computertomografie (CT) Mitte Sep-
tember stellte sich leider heraus, dass die Lunge noch
ebenso kaputt war wie im Juli, gerade mal 20 Prozent
gesundes Rest-Lungengewebe waren noch tbrig. Also
stimmten wir am Ende der Transplantation zu. Rebecca
wurde Mitte September auf die Warteliste gesetzt.

Die Wartezeit durften wir dankenswerterweise in Vier-
sen nahe unserer Heimat verbringen — das war nicht
selbstverstandlich. Rebeccas Krankheit und ihr Zustand
sind flr ein relativ kleines Kinderkrankenhaus wie das
St. Nikolaus in Viersen doch eher aufiergewohnlich. Hier
konnte Rebecca endlich mal wieder von Freundinnen
besucht werden, fiir die 320 Kilometer nach Hannover zu
weit gewesen waren. Die Wartezeit dauerte nicht wirk-
lichlang. Anfang Oktober kam schon DER Anruf. Es ging
also mit Krankenwagen und Blaulicht wieder zurtick in
die MHH. Gegen 21 Uhr kamen wir an. Um Mitternacht
stand fest: die Lunge ist gut und wird transplantiert. Um
2 Uhr nachts ging es in den Operationssaal.

Nur dreieinhalb Wochen nach der Operation
konnte sie endlich nach Hause

Kurz vor Mittag bekamen wir den Anruf von Dr. Miul-
ler, dass alles gut gegangen sei. Am frithen Nachmittag
konnten wir sie auf der Intensivstation besuchen. Re-
becca fuhlte sich schon wieder so gut, dass sie eigentlich
gleich aufstehen und loslaufen wollte. Es war schwierig,
ihr zu erklaren, dass sie die ersten 24 Stunden nach der
Operation doch besser liegen bleiben sollte. Also wurde
sie letztlich noch einmal sediert. Das war fur alle Betei-
ligten — fUr sie selbst, uns, aber auch die Arzte und Kran-
kenschwestern — besser. Am nachsten Morgen durfte sie
endlich mit der Physiotherapeutin aufstehen.

Rebecsca diist mjt ihrem Kettcar und
auerstoffgert die MHH-Flyre ent]
ang

Nach wenigen Tagen wurden die Drainagen entfernt.
Das erste Mal seit Monaten sahen wir unsere Tochter
ohne Drainagen. Schlie8lich wurde wahrend einer Bron-
choskopie die Trachealkantile entfernt. Beim Aufwachen
regte sie sich so sehr uiiber die Nasenbrille fur den Sauer-
stoff auf, dass die Sattigung in den Keller ging. Letztlich
versuchten wir es ohne Nasenbrille und damit ganz
ohne zusatzlichen Sauerstoff — und dann war plétzlich
alles ok. Rebecca erholte sich sehr schnell, konnte die In-
tensivstation bald verlassen und wieder auf die 61b, die
wir ja gut kannten. Und nur dreieinhalb Wochen nach
der Operation konnte sie am 2. November 2015 endlich
nach Hause. Neun Monate war sie bis dahin ununter-
brochen in diversen Kliniken.




Leider ging nicht alles so bilderbuchméfiig weiter: Unse-
re anschliefende Reha in Tannheim mussten wir auf-
grund einer akuten Abstofiung und einer darauffolgen-
den schweren bakteriellen Infektion abbrechen. Beides
konnte aber gut behandelt werden, sodass wir Weih-
nachten zu Hause feiern konnten.

Im Februar bekamen wir die Nachricht, Rebecca hatte
ein sog. Post-Transplantations-Lymphom (PTLD). Dies
wurde mit Rituximab behandelt. Es wirkte so gut, dass
im Mai 2016 wieder alles in Ordnung schien. Also plan-
ten wir die Einschulung fir den Sommer.

Kein regularer Schulbesuch,
sondern weiterhin Therapien und
Krankenhausaufenthalte...

Doch bei unserem zweiten Reha-Versuch im Juli 2016
kehrte die PTLD zurtick. Rebecca musste mit einer Che-
motherapie behandelt werden. Also kein regularer
Schulbesuch, sondern weiterhin Therapien und Kran-
kenhausaufenthalte ...

Rebecca wurde trotzdem eingeschult, bekam Hausun-
terricht und nach Beendigung der Chemotherapie im
Marz 2017 durfte sie nach den Osterferien auch endlich
normal in die Schule gehen. Zum Gliick konnte sie schon
vorher etwas lesen, schreiben und rechnen, sodass sie in
der Schule keine Probleme hatte, mitzukommen. Und sie
hat auch schnell nette Freundinnen gefunden.
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7wei Wochen

nach der Transplantatlon

Seitdem flihren wir eigentlich ein relativ normales Le-
ben. Naturlich bleibt immer die Sorge, wie lange das so
weitergeht. Aber da es nichts nuitzt, sich Sorgen zu ma-
chen—-denn es andert ja nichts am Ergebnis — versuchen
wir einfach, moglichst normal zu leben und unser wie-
dergewonnenes Familienleben zu genieflen. Naturlich
mussen wir alle drei Monate in die Ambulanz nach Han-
nover und regelmafiig bei der Kinderarztin Blut abneh-
men lassen. Rebecca muss taglich zweimal eine ganze
Menge Tabletten schlucken. Aber zum Glick war das
von Anfang an kein Problem. Es ldsst sich alles gut in
den Alltag integrieren.

Seitdem ist viel passiert, was man 2015 nie fur moglich
gehalten hatte: Rebecca kommt jetzt in die sechste Klas-
se des Gymnasiums, das ihre grofie Schwester auch be-
sucht. Wir haben Urlaube gemacht an der Nordsee, auf
Lanzarote, in Kroatien und nun in Italien. Rebecca hat
Schwimmen und Radfahren gelernt und tatsdchlich
auch Skifahren. Dabei hat sie in ihrem ersten Skikurs
Anfang 2018 beim Abschlussrennen gleich die Goldme-
daille gewonnen, worauf sie nattirlich machtig stolz war.
Beim dritten Versuch war auch endlich unsere Familien-
Reha in Tannheim ein Erfolg!

Rebecca selbst meint dazu: ,Es gab naturlich einige
Schwierigkeiten, aber es gab auch viele Vorteile wie die
Reha. Ich kann die Nachsorge-Klinik in Tannheim nur
empfehlen. Es sind vier Wochen voll guter Laune, wenn
wir da sind. Und die Arzte sind alle sehr nett.

Mir geht es mittlerweile wieder ganz normal. Ich hoffe,
Sie oder ihr Kind kommen durch.

®

Wir konnen uns einfach nur bedanken

Wir haben so viele schone Momente erleben diirfen, weil
eine Familie es geschafft hat, in ihrer Trauer die Kraft zu
finden, sich fur die Organspende zu entscheiden. Wir
konnen uns einfach nur bedanken!

Und naturlich danken wir auch den vielen Pflegerinnen
und Pflegern, den Arztinnen und Arzten und auch den
Physiotherapeutinnen und allen anderen, die Rebecca
und uns geholfen haben, das alles zu tUberstehen, ganz
besonders:

¢ Dr. Carsten Muller, Dr. Julia Carlens und Dr. Nicolaus
Schwerk von der MHH, die uns rund um die Transplan-
tation begleitet haben und bis heute begleiten.

e Dr. Christoph Aring, Chefarzt der Kinderklinik St. Niko-

laus in Viersen und seinem Team, besonders auf der P2
und P4, die uns so viel ermoglicht haben und immer fir
uns da sind.
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« Dr. Thomas Pabst und dem Team auf der Intensivstation
E2 der Kinderklinik Amsterdamer Straf3e in Koln, die sich
100 Tage lang sehr liebevoll um Rebecca gekiimmert ha-
ben.

» Kirsten Mtunkel aus der Physiotherapie der MHH, die
immer ein offenes Ohr fiir uns hatte und Rebecca viele

schone Stunden beschert hat, und ihren Kolleginnen.

« Klinikclown Cocktelia aus Koln und Viersen fur lustige
und schéne Momente.

« Klaus Ruggeberg, Seelsorger der Kinderklinik in Koln.

« Unserer Kinderarztin Dr. Andrea Dickmanns und ihrem
Praxisteam fur ihre Unterstiitzung.

VON ANJA K., REBECCAS MUTTER

Va%ﬁ%&w vuch!

Rebecca gewinnt die Goldmedajlle
bei ihrem ersten Skikurs
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sondern Leben

Mit elf Jahren wurde ich von meiner Hausarztin mit
Verdacht auf eine Blinddarmentziindung ins Kranken-
haus , Auf die Bult“ nach Hannover geschickt. Ich hatte
zu der Zeit schon seit Laingerem Beschwerden wie Ubel-
keit oder Kopfschmerzen. In dieser Zeit wurde es immer
schlimmer, sodass mir sogar mein Herz wehtat., Auf der
Bult“ wurden verschiedenste Untersuchungen durchge-
fuhrt und mein Zustand wurde immer schlechter und
ich fuhlte mich ausgelaugt und schwach. Dort wurde
dann festgestellt, dass ich ein akutes Nierenversagen
hatte und sofort per Krankenwagen in die MHH verlegt
werden sollte. In der MHH fuhrten die Arzte weitere Un-
tersuchungen durch. Wichtig war, dass sie mich wach-
hielten, obwohl ich nur schlafen wollte.

Nach langerer Zeit bekam ich per Operation einen Zen-
tralen Venenkatheter (ZVK). Uber den ZVK bekam mein
Korper eine Blutwasche, damit sich meine Werte stabili-
sieren und mein Organismus entlastet werden konnte.
Als ich in der Nacht danach aufgewacht bin, war das ei-
nes der besten Gefiihle. Ich sptirte das erste Mal seit lan-
ger Zeit keine Schmerzen oder Ubelkeit. Es war alles weg.
Am nachsten Tag erhielt ich einen Tenckhoff-Katheter
fur die Bauchfelldialyse. Seitdem kam ich jede Nacht fur
zehn Stunden an die Dialyse. Die Bauchfelldialyse hatte
den Vorteil, dass ich sie zu Hause machen konnte und
somit einen moglichst normalen Tagesablauf hatte. Ich

konnte am Tag meine Freundinnen treffen und zur
Schule gehen. Dabei mussten meine Eltern dies lernen
und hatten so eine grofie Verantwortung fur mich. Je-
den Monat wurde neues Dialysat geliefert, sodass mein
Zuhause einem Lagerhaus glich. Ich musste zudem nun
taglich mein Gewicht und Blutdruck messen.

Im Nachhinein wurde mir mitgeteilt, dass es an ein
Wunder grenzte, dass ich noch unter den Lebenden war.
Die Arzte hatten meiner Familie wenig Hoffnung ge-
macht, dass ich das Krankenhaus je verlassen wirde.
Denn mein Kaliumwert lag bei 8,2. Die Arzte hielten das
fur fast unmoglich. Sie haben mir eine Uberlebenschan-
ce von etwa 20 Prozent ausgerechnet. Ohne Behandlung
hétte ich nur noch eine Uberlebensdauer von finf Stun-
den gehabt.

Vier Wochen spater wurde ich entlassen. Ich musste
mich an vieles neu gewohnen und lernen, wie man Tab-
letten schluckt. Dazu habe ich mit Tic-Tacs getlibt. Eine
komplette Erndhrungsumstellung und eine strikte
Trinkmenge wurden mir vorgegeben. Es war sehr viel
auf einmal. Am Anfang kam es 6fters zu kleineren Kom-
plikationen. Mit der Zeit lernte ich mit meiner neuen
Lebenssituation umzugehen und das moglichst Beste
daraus zu machen. Trotzdem vermisste ich mein altes
Leben.

Ich hatte auch Angst, wie mein ,,neues“ Leben
aussehen wiirde

Etwa acht Monate spater kam der Anruf, dass eine Spen-
derniere fur mich da sei. Wir fuhren direkt zur MHH. In
diesem Moment war ich von den verschiedensten Ge-
fihlen uberwaltigt. Zum einen fithlte ich eine unglaubli-
che Freude und Aufgeregtheit, zum anderen auch Angst,
wie es mir nach der Transplantation gehen wtirde und
wie mein ,neues” Leben aussehen wird.

Die Reha auf dem Ederhof
hat mir sehr geholfen

Ich bekam Bloc-Nieren. Nach der sechseinhalbstiindigen
Transplantation, die mit einigen Komplikationen verlau-
fen war, kamen nun neue Herausforderungen auf mich
und meine Familie zu. Durch die Operation (OP) bildete
sich ein Hamatom, das auf den Nerv meines Beines ge-
druckt hatte. Ich habe oft das Geftihl im Bein verloren
und bin hingefallen, sodass eine zusatzliche Belastung
und Herausforderung auf uns zukam. Ich bekam fast ein
Jahr lang Physiotherapie. Ebenfalls hatte ich etwa funf
Tage lang uberhaupt keinen Appetit und af? fast nix, wo-
durch meine kompletten Nahrwerte sanken. Dadurch
musste ich noch zuséatzliche Tabletten als Nahrstoffer-
satz einnehmen. Die Trinkmenge machte mir auch zu
schaffen. Nach der Transplantation durfte ich zuerst nur
um die 150 Milliliter am Tag trinken, da ich wahrend der
OP mit Wasser vollgepumpt wurde. Doch musste ich
dann von heute auf morgen drei Liter zu mir nehmen.
Auflerdem musste ich kurz nach der Transplantation
sehr haufig zu Kontrollterminen.

Durch mein geschwichtes Immunsystem bekam ich
eine Erkaltung nach der anderen und war sehr anfallig
fiir Harnwegsinfekte, wodurch ich des Ofteren in der

Notaufnahme landete. Da die Infekte meine neuen Nie-
ren gefdhrden, muss ich nun prophylaktisch dauerhaft
Antibiotika zu mir nehmen.

Jedoch gewohnte und genoss ich mein ,neues Leben*
immer mehr. Ich mochte es nie wieder missen. Nach
und nach wurden die Erkaltungen weniger und die Kon-
trolltermine seltener. Ich habe seitdem viel erlebt und
konnte an viele verschiedene Orte wie London, Oster-
reich und Finnland reisen. In Osterreich war ich zur Ju-
gend-Reha auf dem Ederhof, die mir sehr geholfen hat.
Man kam mit anderen Jugendlichen zusammen, die das
gleiche erlebt hatten wie man selbst. So kam es zu einem
interessanten Austausch untereinander. Ich bin so un-
endlich dankbar fur die Moglichkeit, wieder leben zu
konnen, zwar mit Einschrankungen, jedoch auch mit so
vielen neuen Moglichkeiten und Freiheiten.

Das Wichtigste sind
Gesundheit, Familie und Freunde

Ich bin jeden Tag den Menschen dankbar, die entschie-
den haben, ihre Organe fur ihre Mitmenschen zu spen-
den. Denn durch ihre Entscheidung bekommen kranke
Menschen eine neue Chance und ein neues Leben ge-
schenkt. Ich habe aus der Vergangenheit vieles erfahren,
Positives wie auch Negatives. Jedoch mochte ich allen
mitgeben: ,Behaltet euren Kampfgeist und versucht
manches positiv zu sehen”. Ich selbst habe durch meine
Erkrankung gesehen, dass das Wichtigste die Gesund-
heit, Familie und Freunde sind und man darauf mehr
achtgeben sollte.




Du,rck eLRe
drei Leben ges

Mein Name ist Barbara. Ich wurde 1983 als eineiiger
Zwilling geboren. Einen gesunden, drei Jahre alteren
Bruder habe ich auch. Kurz nach meiner Geburt wurde
bei mir eine extrahepatische Gallengangsatresie diag-
nostiziert. Meine eine Minute jungere Zwillingsschwes-
ter ist gesund. Sechs Wochen nach meiner Geburt wur-
de eine Kasai-Operation durchgefuhrt, die zwei Wochen
darauf revidiert werden musste. Alternativ wurde eine
Porto-Enteroanastomose gelegt, wodurch ich die ersten
Lebensjahre einigermafen normal verbringen konnte.

Erst ab der Grundschule wurde mir selbst bewusst, dass
ich anders bin als die anderen. Ich konnte nicht so spielen
wie meine Geschwister, sah mit meinem dicken Bauch
anders aus und nahm jeden Tag unendlich viele Tablet-
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ten. Regelmaflige Blutabnahmen und Infusionen prag-
ten meinen Alltag. Ich habe das Gluck, dass mein Vater
Kinderarzt ist und er viele der Behandlungen zu Hause
machen konnte. So wurde mir Gott sei Dank viel Zeit im
Krankenhaus erspart. Dennoch: Ein normaler Alltag oder
Schulbesuch waren fir mich nicht moglich, da mir das
alles viel zu viel war. Spielbesuche bei Freundinnen wa-
ren selten, auch mein Gesundheitszustand verschlech-
terte sich immer mehr. In den Jahren 1992 und 1993 be-
kam ich insgesamt finfmal Magenblutungen, die meh-
rere Komas zur Folge hatten. Eine Vorstellung in Erlan-
gen sowie die Abklarung zur Transplantation erfolgten
stationar. Die Arztbesuche wurden immer mehr und der
Alltag meiner Familie veranderte sich ebenso drastisch.

Die Arzte und Schwestern
waren unheimlich nett zu mir

Im Mai 1994 wurde nach einer starken Blutung, krank-
haftenZustdnden des Gehirns und einem deutlichen Ver-
lust der Leberfunktion die Dringlichkeitsanfrage ge-
stellt. Ich wurde stationar in Erlangen im Kinderkran-
kenhaus aufgenommen. Die Arzte und Schwestern wa-
ren unheimlich nett zu mir. Zu einem der Transplantati-
onsarzte habe ich heute noch immer wieder Kontakt. Da
meine Eltern damals am Abend die Kinderstation ver-
lassen mussten und ich alleine im Zimmer war, war der
Kontakt zu den Schwestern und Arzten enorm wichtig
fur mich.

Ich wurde als erstes Kind in Bayern
lebertransplantiert

Im Juni 1994 kam der erlosende Anruf, dass es eine Split-
Leber fur mich gibt. Ich wurde als erstes Kind in Bayern
lebertransplantiert. Die Tage auf der Intensivstation wa-
ren sehr anstrengend und belastend fur meine ganze
Familie. Ich erholte ich mich jedoch sehr schnell, konn-
te bald auf die Normalstation verlegt werden und das
Krankenhaus bereits Ende Juni wieder verlassen. Ein
paar Wochen darauf musste ich mit einer Nierenbecken-
entziindung nochmal stationdr aufgenommen werden.

Nach der Transplantation ging es relativ schnell bergauf.
Meine korperlichen Fahigkeiten steigerten sich zuneh-
mend, ich schaffte es auch die Grundschule nachzuholen
und nach einiger Zeit auf die Realschule iiberzutreten.

Trotz der ganzen Erfolge kamen nach einigen Jahren oft
Erinnerungen zuruck, die mich sehr belasteten. Ich glau-
be, vieles habe ich damals noch nicht verarbeitet. Auch
die Fragen nach dem, Warum?*“ beschéftigten mich sehr.
Jedoch hatte ich weder den Mut, noch kannte ich andere
transplantierte Kinder, um in dieser Zeit daruber zu re-
den. Jeder redete nur davon, wie toll es mir ja geht. Erst
Jahre spater wirde ich den Mut haben, mein Trauma
von damals aufzuarbeiten. Leider gab es damals fur
transplantierte Kinder noch keine Reha, die ich aus heu-
tiger Sicht gebraucht hatte, um mit all meinen Erlebnis-
sen zurechtzukommen.

- YO

Heute geht es mir bis auf kleinere, leider immer wie-
derkehrende Probleme mit den Gallengangen ganz gut.
2011 und 2012 hatte ich das grofie Gliick, zwei gesunde
Kinder auf die Welt bringen zu diirfen, die das Leben von
meinem Mann und mir perfekt gemacht haben.

Ich kann normal arbeiten gehen und meinen Traumbe-
ruf als Erzieherin austiben. In meiner Freizeit gehe ich
gerne in die Berge und genief3e die Natur. Ich bin stolz,
dass ich trotz des schweren Starts mittlerweile ein fast
normales Leben fithren kann und das grof3e Gliick hatte,
zwei gesunde Madchen zu bekommen. Und auch auf die
vielen tollen Menschen, die mich auf meinen Wegen be-
gleitet haben. Ich bin meinem Spender und seiner Fami-
lie unendlich dankbar, dass Sie sich in ihrem dunkelsten
Moment fur eine Organspende entschieden haben und
mir und somit meinen beiden Madchen das Leben ge-
schenkt haben!

L—— Vor und nach y

der Lebertransplantation

Es ist kaum vorstellbar,
welche wichtige Rolle Pflegekréfte und Arzte in
solchen schwierigen Zeiten haben

Es ist kaum vorstellbar, welche wichtige Rolle Pflege-
krafte und Arzte in solchen schwierigen Zeiten haben,
wie viel sie zur Genesung und dem Wohlbefinden der
Patienten beitragen konnen, indem sie sich Zeit nehmen
und da sind! Und erst recht, wie wichtig und unersetz-
bar die Familie und Freunde in dieser Zeit sind!

Ich wunsche mir noch viele weitere gesunde Jahre mit
meiner Familie und dass ich mit meiner Geschichte dem
ein oder anderen Mut machen kann. Die Arbeit fur
transplantierte Kinder muss unbedingt so toll weiterge-
fuhrt werde. Dazu mochte ich gerne beitragen.




Fur andere hat dieses Foto kaum eine Bedeutung. Fiir
mich bedeutet es alles. Fir andere ist es normal, dass
man gesund ist. Dass die Organe arbeiten, wie sie soll-
ten. Fur mich ist es das nicht. Ich heifie Alina und wurde
im Alter von 20 Jahren lungentransplantiert. Mit 15 Jah-
ren bekam ich die Diagnose (Idiopathische) Pulmonale
Arterielle Hypertonie; spater erfuhr ich noch von Mor-
bus Osler, einem Gendefekt. Zum Zeitpunkt der Diagno-
se ging es mir relativ gut.

Mit diesem Tag begann mein neues Leben

Mit den Jahren kam ein Auf und Ab, bis sich mein Zu-
stand soweit verschlechterte, dass ich auf die Warteliste
fiir eine Lungentransplantation gesetzt wurde. Genau
drei Monate spater, im Juli 2017, bekam ich den wohl
schénsten Anruf in meinem gesamten Leben — die Arzte
der MHH hatten eine Lunge flr mich. Mit diesem Tag
begann mein neues Leben.
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Zweifel und Angste sind ganz normal

Ich gebe zu, dass ich nicht immer so hoffnungsvoll und
entschlossen der Situation gegeniiberstand. SchlieSlich
ist solch eine Operation ein grofier Eingriff und man
weifd absolut nicht, was auf einen zukommt. Zweifel
und Angste sind hier ganz normal. Dennoch entschloss
ich mich dazu. Und bereits nach kurzer Zeit mit meiner
neuen Lunge und auch mit heutigem Stand kann ich
mit gutem Gewissen und ganzem Stolz sagen: Ich habe
das grofste Geschenk der Welt erhalten dirfen. Natiir-
lich hatte ich auch ein wenig Glick, dass alle Parame-
ter der Spenderlunge so gut zu meinem Korper passten.
Doch, dass ich heute mit diesem Lacheln hier sein kann,
bedeutet auch jeden Tag viel Arbeit und Ausdauer, vor
allem der Willen, leben zu konnen und diirfen. Denn es
entspricht absolut nicht der Normalitat, dass man ein
Organ eines fremden Menschen erhalt.

Ich kann mein Leben
in vollen (Atem-)Ziigen genieflen

Heute geht es mir so gut wie nie zuvor in meinem Le-
ben. Ich kann unbeschwert leben, kann wieder Sport
machen, reisen und mein Leben in vollen (Atem-)Ziigen
genieflen. Inzwischen feiere ich zweimal im Jahr Ge-
burtstag — mit meiner Familie, meinem Freund, meinen
Freunden. Und jeden Tag stehe ich auf und bin allen
Menschen dankbar, die mir mein zweites Leben ermog-
licht haben.

Auch fiir mich blieb im November 2018 die Welt stehen.
Nach einer kurzen Odyssee durch drei Krankenhduser

wurde mein Sohn —damals 15 Jahre — im Rettungswagen
in die MHH verlegt. Nur drei Tage spater standen wir als
Eltern vor der Entscheidung: Lebertransplantation oder
auf Besserung hoffen. Die immer schlechter werdenden
Werte lieflen uns jedoch keine Wahl und auf Anraten
des so tollen Teams der Station 63b entschieden wir uns,
unseren Sohn bei Eurotransplant listen zu lassen.

Noch in der Nacht zu seinem 16. Geburtstag
wurde Morten lebertransplantiert

Drei endlose Tage und Nachte spater, unser Sohn lag
mit akutem Leber- und Nierenversagen im Koma auf
der Intensivstation, kam die erlosende Nachricht, dass
ein fur ihn passendes Organ gefunden wurde. Noch in
der Nacht zu seinem 16. Geburtstag wurde er lebertrans-
plantiert. Nach sechs langen und harten Wochen und
der tollen Arbeit aller auf Station 63b konnte mein Sohn
kurz vor Weihnachten die Klinik in Hannover in Dank-
barkeit verlassen.
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Im Februar 2019 verschlechterten sich seine Blutwerte
dramatisch. Diagnose: Fanconi-Andmie. Das hatte zur
Folge, dass er mindestens einmal in der Woche nach Kas-
selin die Klinik musste und dort eine Blutspende bekam.
Das ging das gesamte Jahr 2019 so. Im Januar 2020 rie-
ten uns die Arzte der MHH zu einer Chemotherapie mit
Stammzelltransplantation.

Im Februar 2020 war ein passender Knochenmarkspen-
der gefunden. Auch diese Behandlung verlief gut und
nach sechs Wochen auf der Isolierstation konnten wir
unseren Sohn mit nach Hause nehmen. Es sind auf das
Kind und uns als Eltern in den zwei Jahren der Behand-
lungen so viele Ereignisse, Angste, Sorgen und Verzweif-
lung eingeprasselt, dass man das im Einzelnen gar nicht
aufzeigen kann.
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Wir sind unendlich dankbar

Eines war jedoch immer eine Konstante und Fels in der
Brandung. Die Arzte, Pfleger, Therapeuten, Psychologen
und Mitarbeiter des Sozialdienstes der MHH.

Ihnen und den Organspendern werden wir immer un-
endlich dankbar sein. Heute geht es unserem Sohn gut.
Er nimmt zwar viele Medikamente, hat die Schule nicht
geschafft und dann sind da nattirlich die Nachsorgeunt-
ersuchungen: Aber was bedeutet das schon? Ihm wurde
gleich zweimal in der MHH das Leben wiedergegeben
und nur das zahlt!!

EIN DANKBARER VATER IM APRIL 2021




Teamgeist

Organtransplantation bei Kindern an der MHH ist zu einer
Erfolgsgeschichte geworden. Den Erfolgen gingen aber
auch oft Angste, Entbehrungen und Schmerzen voraus. Die
Kinder verbringen oft Wochen bis Monate im Krankenhaus.
Neben den Eltern, die nicht immer die ganze Zeit bei ihrem
Kind bleiben konnen, ist eine regelmaBige ,menschliche’
Begleitung unabdingbar.

Neben dem interdisziplinaren arztlichen Personal wirken an
der Genesung der jungen Patient*innen zahlreiche weitere
Berufsgruppen mit. Das (Intensiv-)Pflegepersonal kiimmert
sich hoch professionell um die Kleinen und ihre Familie.
Aber auch Psycholog*innen, Kunsttherapeut*innen, Sozial-
arbeiter*innen, Physio- und Sporttherapeut*innen, Erndh-
rungsberater*innen und viele, viele andere leisten ihren Bei-
trag zum Wohlergehen von Kind und Familie.

Wie wichtig die ganzheitliche Betreuung der chronisch
kranken Kinder ist, zeigen die Geschichten von Menschen,
die als Kind transplantiert wurden. Beeindruckende Schick-
sale.

Auf dieser Seite finden Sie einige der Mitglieder des groBen
MHH-Teams, das beim Thema Transplantation von Kindern
und Jugendlichen aktuell an einem Strang zieht. Zugege-
ben, es ist nur eine kleine Auswahl an Menschen und Dis-
ziplinen, die wir zeigen. Aber sie stehen stellvertretend fir
alle in der MHH, die dazu beitragen, dass Organtransplan-
tationen ein Erfolg werden — von der Technikerin und dem
Bringdienst tber den Verwaltungsangestellten und die Ko-
chin bis zu Pfortner und Seelsorgerin.
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