
Medizin - Eninger Mutter kämpft um das Leben ihrer Tochter, die an einer sehr seltenen Stoffwechselstörung leidet 
 

Zu viel Säure in der Niere 
 
 
 
 

VON VEIT MÜLLER 

ENINGEN. Jedesmal wenn Annette Rózsás 
die Windeln ihrer nur ein paar Wochen alten 
Tochter wechselte, wunderte sie sich. »Es war 
immer so etwas wie Sand in den Windeln«, 
sagt die Eningerin. Was sie damals noch nicht 
wusste: Es war kein Sand, es war Nierengries. 
Ihre Tochter Jana leidet an einer sehr seltenen 
Stoffwechselstörung mit Namen »primärer 
Hyperoxalurie«. 
Schon gleich nach der Geburt begann der 
Leidensweg des heute sieben Jahre alten 
Mädchens. Aus dem Nierengries entwickelten 
sich Nierensteine bis zu einer Größe von 
einem halben Zentimeter. Nur wenige Monate 
alt hatte Jana ihre erste Kolik. 
Annette Rózsás ging mit ihrer Tochter von 
Arzt zu Arzt, von Krankenhaus zu 
Krankenhaus. Doch die Mediziner zuckten 
mit den Schultern. Niemand wusste, welche 
Krankheit die kleine Jana hatte. Doch die 
Eningerin hatte Glück. In einer Notsituation 
geriet sie an den Betzinger Arzt Dr. Wilfried 
Henes. 
»Er hat sich kundig gemacht, wo es einen 
Spezialisten gibt, der sich beim Thema 
Nierensteine bei Kindern auskennt«, berichtet 
Rózsás. Henes stieß bei seiner Suche auf 
Professor Bernd Hoppe an der 
Kindernephrologie der Uniklinik Köln. Er 
steht in Europa an der Spitze der Forschung 
auf dem Gebiet der primären Hyperoxalurie 
(PH). Nach seiner Schätzung gibt es derzeit 
rund 160 Menschen in Deutschland (inklusive 
Dunkelziffer), die an der seltenen 
Stoffwechselstörung erkrankt sind. Hoppe 
war auch der erste Arzt, der bei Jana 
Hyperoxalurie diagnostizierte. Dies ergab 
eine Leberbiopsie, der sich Jana im Alter von 
zwei Jahren unterziehen musste. 
 
Krankheit noch unheilbar 
 
Ausgangspunkt der primären Hyperoxalurie 
ist ein Enzymdefekt in der Leber. Sie 
produziert dadurch zu viel Oxalsäure, die laut 
Rózsás so aggressiv ist, »dass sie nicht mehr 
über die Nieren ausgeschieden werden kann«. 
Diese Säure könne auch durch eine Dialyse 
nicht aus dem Körper gebracht werden. 
Unbehandelt führt die Krankheit früher oder 
später zu Nierenversagen. Eine Heilung ist 
bisher nicht möglich, allerdings haben die 
medizinischen Forscher inzwischen 
Medikamente gefunden, die den 

Krankheitsprozess verlangsamen können. 
Doch irgendwann stehen die Patienten vor der 
Entscheidung einer Nierentransplantation. Da 
aber die Leber der eigentliche Ausgangspunkt 
der Hyperoxalurie ist, müsste es eine 
kombinierte Transplantation von Leber und 
Niere sein. 
Dreimal am Tag muss Jana vier verschiedene 
Medikamente einnehmen. Seit ihrem zehnten 
Lebenstag schluckt sie Antibiotika. »Ich habe 
Angst, dass sie irgendwann einmal eine 
Resistenz gegen diese Medikamente 
entwickelt«, sagt Rózsás. 
Trotz allem gehe es Jana heute den 
Umständen entsprechend gut. »Sie führt ein 
normales Leben und geht auch zur Schule. 
Ich möchte, dass mein Kind glücklich und 
trotz der Medikamente unbeschwert 
aufwächst«, erzählt Rózsás, die in der 
Altenpflege arbeitet. 
 
Selbsthilfegruppe gegründet 
 
Weil die Krankheit so selten und damit eher 
ein Randgebiet der Medizin ist, wird bei der 
Hyperoxalurie bosher nicht so viel geforscht 
wie in anderen Gebieten. Es gebe nur sehr 
wenige Ärzte, die von der Erkrankung mehr 
als nur einmal gehört und wirkliche 
Erfahrungen gesammelt hätten, bemängelt 
Rózsás. Deshalb sei es oft nur ein Zufall, 

wenn ein behandelnder Arzt die Symptome 
der primären Hyperoxalurie erkenne und die 
richtigen Untersuchungen zur einer 
gesicherten Diagnose einleite. 
Um die Krankheit in der Öffentlichkeit 
bekannter zu machen, hat Rózsás mit anderen 
betroffenen Eltern und mit einer Reihe von 
Medizinern im September vergangenen 
Jahres eine PH-Selbsthilfegruppe gegründet, 
deren stellvertretende Vorsitzende sie ist. 
»Initiator war Professor Hoppe. Er hat alle 
angeschrieben und eingeladen«, berichtet die 
Eningerin. 
 
In der Selbsthilfegruppe werden Erfahrungen 
und Informationen ausgetauscht. »Wir suchen 
auch dringend nach Sponsoren, mit deren 
Geldern man die Forschung voranbringen 
könnte«, sagt Rózsás. 
Wie sich ihre Tochter fühlt, weiß sie aus 
eigener Erfahrung. Annette Rózsás hat selbst 
einen angeborenen Nierenfehler. 
Nach der Geburt ihrer Tochter funktionierte 
eine ihrer Nieren nicht mehr richtig und 
musste entnommen werden. All diese 
Erlebnisse führten mit dazu, dass sie sich mit 
all ihrer Kraft für ihre Tochter wie auch für 
die Selbsthilfegruppe einsetzt: »Ich möchte 
bedürftigen Menschen beistehen können. Das 
ist mein Leben.« (GEA) 

www.ph-seIbsthllfe.org 

 
 
 

Die Geborgenheit in der Familie hilft der kleinen Jana, mit ihrer schweren Stoffwechselerkrankung zurecht zu kommen. 


