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Die Mutter einer jungen aHUS-Patientin berichtet 

„Ich hatte einfach nur Angst“

Kurz nach Weihnachten im Jahr 2011, 
als Neele erst 4 Monate alt war und die 
6-fach Impfung bekommen hatte, än-
derte sich unser Leben schlagartig.
Wenige Tage nach der Impfung fiel mir 
auf, dass Neeles Urin deutlich dunk-
ler war als sonst. Auch 
war sie auffallend blass – 
ja fast weiß im Gesicht. 
Ansonsten erschien sie 
jedoch unauffällig. Trotz-
dem überkam mich ein 
zunehmend ungutes Ge-
fühl. Also fuhr ich in die 
nächstgelegene Kinderklinik.
Beim Urintest war ihr Harn nicht nur 
dunkler, sondern sah aus wie Blut. 
Kurz darauf wurden wir stationär auf-

genommen und Neele Blut abgenom-
men. Keine Stunde später stand der 
Oberarzt im Zimmer und meinte: Ihr 
Kind muss massive innere Blutungen 
haben. Also ging es sofort zum Ultra-
schall, aber da wurde glücklicherweise 

weder im Bauchraum noch im Kopf ei-
ne Blutung festgestellt. Dann wurde ihr 
eine Infusion gelegt und die Vitalzei-
chen in kurzen Abständen kontrolliert.

Erster Verdacht bestätigt sich

Am nächsten Morgen wurden wir in 
die Uniklinik Köln verlegt. Schon beim 
Aufnahmegespräch mit der Nephrolo-
gin fiel das erste Mal die Verdachtsdi-

agnose „aHUS“. Da es aber ja zu-
nächst nur ein Verdacht war und 
wir ja auch evtl. eine EHEC-Infekti-
on gehabt haben könnten, wurden 
wir erst einmal für eine Woche in 
einem Einzelzimmer isoliert. Bis 
zur endgültigen Diagnosestellung 
vergingen weitere 18 Tage. Neele 

bekam diverse Blutkonserven und Plas-
makonzentrate. 
Nach insgesamt 5 Wochen im Kranken-
haus konnten wir endlich nach Hau-

Christiane Mockenhaupt hat 5 Kinder. Eines von ihnen, Neele, 8, ist an dem atypischen hämolytisch urämi-

schen Syndrom – kurz: aHUS – erkrankt. Die erste Vorsitzende des Vereins „Selbsthilfegruppe für komple-

mentbedingte Erkrankungen“, der auch dem Bundesverband Niere e. V. angehört, schildert hier ihre Erfah-

rungen mit der chronischen Erkrankung – im Alter von 4 Monaten wurde bei ihrer Tochter aHUS diagnosti-

ziert.  
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»Mich überkam ein zunehmend  
ungutes Gefühl. Also fuhr ich in 
die nächstgelegene Kinderklinik.«
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se gehen. Zunächst mussten wir alle 
2 bis 3 Tage zur Kontrolle in die neph-
rologische Ambulanz und Neele be-
kam wöchentlich, dann alle 10 Tage 
und ab dem Sommer dann alle 14 Ta-
ge Plasma pro Tag. Da sie auch abnor-
male Blutdruckwerte hatte, mussten 
wir ihr 7-mal täglich Blutdrucksenker 
geben und fast genauso oft den Blut-
druck kontrollieren.
Wie oft saß ich in dieser Zeit an Neeles 
Bettchen, schaute ihr beim Schlafen zu 
und hatte einfach nur Angst … Aber 
der Mensch gewöhnt sich bekanntlich 
an so vieles. Nach einiger Zeit waren 
die Plasmagaben für uns schon Routi-
ne. Und fast jedes Mal trafen wir Elise, 
ein 2 Jahre älteres Kind, das ebenfalls 
an aHUS erkrankt war. Neele war da-
mals schon ein so unglaublich fröh-
liches Kind – oft vergaß ich fast, wie 
krank sie ist.

Medikament statt Plasma

Anfang 2014 schlugen uns die behan-
delnden Ärzte vor, Neele auf den Arz-
neistoff Eculizumab (Handelsname 
Soliris) einzustellen, einen sog. mo-
noklonalen Antikörper, der per Infu-

sion gegeben wird. Mittlerweile wür-
den fast alle aHUS-Patienten, nicht nur 
in Deutschland, mit diesem Medika-
ment behandelt, so die Ärzte, und die 
ersten Beobachtungen seien sehr viel-
versprechend.
Ich hatte etwas Angst vor der Umstel-
lung, zumal Neele mit den Plasmaga-
ben recht stabil war. Aber ihr Blutdruck 
war immer noch nicht gut, trotz der 
Gabe von 3 verschiedenen Blutdruck-

senkern. Neele verkraftete die Infusio-
nen sehr gut und was unglaublich war: 
Schon nach der zweiten Soliris-Gabe 
konnten wir den ersten Blutdrucksen-
ker absetzen, kurz darauf auch den 
zweiten. Wenige Wochen später bekam 
Neele das Arzneimittel bei uns zu Hau-
se regelmäßig von einem Kinderkran-
kenpflegedienst verabreicht. Endlich 
fiel die Fahrt zum Krankenhaus von 
insgesamt fast 3 Stunden weg.

Was ist aHUS? 

Das atypische hämolytisch urämische Syn-
drom (aHUS) ist eine sehr seltene Erkran-
kung. Bei aHUS-Patienten entstehen Blut-
gerinnsel im ganzen Körper, die vor allem 
die Haargefäße (Kapillaren) verstopfen. 
Dadurch wird die Durchblutung lebens-
wichtiger Organe beeinträchtigt und die-
se können für immer geschädigt werden. 
Kinder, Jugendliche und Erwachsene kön-
nen gleichermaßen an aHUS erkranken. Bei 
etwa der Hälfte der Patienten führt aHUS 
in kürzester Zeit zu einem vollständigen 
Nierenversagen und macht sie dialyseab-
hängig.
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Leider hielt diese Situation nicht sehr 
lange vor: Ende 2014 mussten wir den 
verbliebenen Blutdrucksenker bis zur 
Maximalgrenze erhöhen, damit der 
Blutdruck einigermaßen im Rahmen 
blieb. Auch häuften sich die Infekte 
und Neeles Belastbarkeit wurde im-
mer weniger, was sich keiner erklären 
konnte, da die Befunde keine Ursache 
aufzeigten.
So wurde Neele dann im Frühjahr 2015 
wieder auf Plasma umgestellt, da sie 
darunter ja auch vorher schon stabil 
war. Leider gibt es weder für die The-
rapie noch für das erstmalige Auftre-
ten der Erkrankung feste Regeln oder 
eindeutige Symptome. Und bei uns hat 
„aHUS“ schon fast eine Familientradi-
tion: Bei Neeles Oma ist diese Erkran-
kung bei der zweiten Schwangerschaft 
ausgebrochen und sie ist leider wenige 

Jahre später gestorben, Neeles Vater ist 
Träger ohne Symptome. 
In vielen anderen Familien ist die Er-
krankung vorher noch nie aufgetreten. 
Die einen sind schon fast im Teenie-Al-
ter oder sogar schon erwachsen, wenn 
die Erkrankung ausbricht, die anderen 
noch Babys. Auch die Symptome sind 
oft sehr unterschiedlich und bringen 
viele Erkrankte zunächst 
auf die Intensivstation und/
oder an die Dialyse.

Blutdruck ist unter  
Kontrolle

Seit März 2016 bekommt 
Neele wieder Soliris als 
Dauertherapie und damit 
geht es ihr wirklich gut. Sie 
hat zwar noch immer einen 
zu hohen Blutdruck, der ist 
aber mit einem Blutdruck-
senker gut zu kontrollieren. 

Oftmals wirkt Neele deutlich weniger 
körperlich belastbar als andere Kinder 
in ihrem Alter, aber damit können wir 
alle gut leben. 
Neele muss dauerhaft Penicillin ein-
nehmen, da durch Eculizumab das Im-

munsystem für solche Erreger deutlich 
anfälliger ist. Trotzdem leben wir in der 
ständigen Angst, dass Neele an einer 
schweren (oft tödlichen) Meningokok-
kensepsis erkrankt. 
Jetzt hoffen wir, dass die Behandlung 
mit Soliris auch weiterhin so gut an-
schlägt und vielleicht doch noch ein 
Medikament gefunden wird, das selte-

ner gegeben werden kann 
oder wenigstens weniger 
Nebenwirkungen hat. 

Teure Therapie

Insgesamt können wir uns 
allerdings glücklich schät-
zen, dass in unserem Land 
auch so eine teure Thera-
pie von den Krankenkassen 
übernommen wird. Darun-
ter geht es in der Regel al-
len aHUS-Patienten deut-
lich besser. 

Christine  
Mockenhaupt leitet 
als 1. Vorsitzende  
einen Selbsthilfe-
verein für aHUS.

Kontakt

Verein „Selbsthilfegruppe für kom-
plementbedingte Erkrankungen“
1. Vorsitzende: Christiane 
Mockenhaupt
E-Mail: christiane.mockenhaupt@
ahus-selbsthilfe.de
Tel: 0178 – 76 900 14

Spendenkonto:  
DE47 3126 3359 5705 6400 19
GENODED1LOE

»Wir leben in der ständigen Angst, dass Neele an  
einer schweren Meningokokkensepsis erkrankt,  
die oft tödlich ist.«
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Ihre heute 8-jährige Tochter war erst 
4 Monate alt, als die Ärzte bei ihr die 
Diagnose aHUS stellten. Was wussten 
Sie damals über diese Erbkrankheit?
Zum Zeitpunkt der Diagnosestellung 
wussten wir nichts von dieser Erkran-
kung. Durch die kurz vorher aufgetre-
tene EHEC-Welle und meinen Beruf als 
Kinderkrankenschwester wussten wir 
zwar von der akuten Form, aber nicht, 
dass aHUS auch als Erbkrankheit auf-
treten kann. 

Wer half Ihnen in dieser schwierigen 
Situation weiter, was genauere Infor-
mationen über aHUS betrifft?
Wir haben uns versucht im Internet zu 
belesen, was leider aufgrund der Sel-
tenheit scheiterte. So haben wir uns 
durch die Ärzte jede Kleinigkeit erklä-
ren lassen. 

Wie wirkt sich aHUS im Körper aus? 
Das Komplementsystem (der ,alte‘ Teil 
des Immunsystems) schießt über und 
hat keinen Gegenspieler, der die Im-
munreaktion wieder bremst. 

Was sind die Ursachen dieser seltenen 
Erbkrankheit?
Es gibt verschiedene genetische Dis-
positionen, die zu einem aHUS führen 
können. Viele sind den Wissenschaft-
lern noch nicht bekannt. Wieso es bei 
einigen Personen mit diesen Dispositi-
onen zum Ausbruch von aHUS kommt 
und warum andere lediglich „Träger“ 
sind, ist bisher völlig unklar. 

Welche Symptome sind besonders ty-
pisch für aHUS?
Blutiger Urin bis hin zum Harnver-
halt, Blutarmut (u. a. Blässe), sämtli-
che Symptome des Nierenversagens. 

Wie darf man sich den Verlauf der Er-
krankung genau vorstellen – aHUS 
kann ja bis an die Dialyse führen?
Es kommt stark darauf an, wie schnell 
der Betroffene zum Arzt geht und vor 
allem, wie schnell dieser die richtige 
Diagnose stellt. Bei vielen kann durch 
eine rechtzeitige Diagnosestellung und 
der zeitnahen Therapie das Nierenver-
sagen und somit die Dialyse verhindert 
werden. Wird die Diagnose erst recht 
spät gestellt, können schon verschie-
dene Organe geschädigt sein. Diese er-
holen sich nur zum Teil unter der The-
rapie mit Soliris wieder. 

Welche Therapien gibt es inzwischen 
dagegen?
Die Therapie der Wahl ist eine regel-
mäßige (14-tägige) Infusion von Ecu-
lizumab (Soliris).

Wie geht es Ihrer Tochter und dem 
Rest Ihrer Familie heute?
Neele geht es heute sehr gut. Sie 
scheint oft deutlich weniger leistungs-
fähig, aber damit kommt sie sehr gut 
klar. Wir gehen mit der Erkrankung 
sehr offen um, sodass auch alle Mit-
schüler und Freunde Bescheid wissen 
und ggf. Rücksicht nehmen. Die Ge-
schwister werden damit groß und so 

ist es für sie ,normal‘. Natürlich bekom-
men sie auch unsere Sorgen mit und 
sorgen sich deswegen manchmal sel-
ber. Aber im Großen und Ganzen haben 
wir einen normalen Alltag und führen 
ein ganz normales Familienleben. Na-
türlich freuen sich alle über Extras, die 
nicht nur Neele durch ihre Erkrankung 
hat, wie z. B. tagsüber fernsehen bei der 
Infusion, Phantasialandbesuche über 
die Nephrokids oder unser jährliches 
Benefizsommerfest mit vielen Kinder
attraktionen.  

Was raten Sie anderen Familien mit an 
aHUS erkrankten Kindern?
Ich rate jedem Erkrankten oder auch 
den Angehörigen, dass sie sich einen 
Arzt suchen sollen, der wirklich Ah-
nung hat von der Erkrankung und sie 
dementsprechend intensiv betreut – 
auch wenn die Fahrt dorthin eventu-
ell etwas länger dauert. Auch der Aus-
tausch mit anderen Eltern und Patien-
ten ist sehr wichtig. Das versuchen wir 
mit unserer Selbsthilfe zu gewährleis-
ten u. a. an unserem jährlichen Pati-
ententag. Wir stehen bei Fragen und 
Unklarheiten gerne zur Verfügung und 
vermitteln Kontakte zu Fachärzten. 
Zudem ist es wichtig, im Urlaub immer 
einen Ansprechpartner in der Nähe zu 
haben. Auch da vermitteln wir gerne 
Kontakte. 

Interview: Angela Monecke

„Der Austausch mit anderen Eltern und  
Patienten ist sehr wichtig“, sagt Christiane  
Mockenhaupt.
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Interview

„Wir gehen mit der  
Erkrankung sehr offen um!“
Die Geschichte von Christiane Mockenhaupt und ihrer Tochter Neele  
(S. 16), die an aHUS erkrankt ist, können Eltern von Kindern mit einer Nie-
renerkrankung sicher gut nachvollziehen. Wie es der Familie heute geht 
und was man in einer solchen Situation am besten tut, lesen Sie hier.


