WAS IST HHT?

HHT steht fur Hereditare hdmorrhagische Teleangiektasie. Eine andere Bezeichnung fir die
Krankheit lautet Morbus Osler. Du und andere Personen in deiner Familie, die HHT haben,
wurden damit geboren. Es ist wahrscheinlich, dass auch deine Mutter oder dein Vater, deine
Grol3mutter oder dein Grol3vater oder andere Familienmitglieder von HHT betroffen sind. Du
hast HHT geerbt, genauso wie du blaue oder braune Augen oder braune oder blonde Haare
geerbt hast. Bei Menschen mit HHT sind die BlutgefaRe anders als gewohnlich. Diese
GefalRmissbildungen werden Teleangiektasien (TE-le-AN-giek-TA-sien) und arteriovendse
Malformationen (AVM) genannt. Manche Menschen schamen sich dafir, dass sie HHT haben.
Das sollten sie nicht tun. Zum einen kann niemand etwas dafur und zum anderen gibt es im
Prinzip keine ,normalen* Menschen. Und erst recht hangt der Wert eines Menschen nicht
davon ab, ob er irgendwelche Erkrankungen hat oder nicht. Von vielen beriihmten Leuten weil3
man (und kann man im Internet nachlesen), dass auch sie Erkrankungen hatten oder haben.
Ubrigens: An HHT erkrankt zu sein, hat wahrscheinlich nicht nur Nachteile, sondern auch
Vorteile im Hinblick auf andere Erkrankungen.

WAS IST BEI MEINEN BLUTGEFASSEN ANDERS?

Jeder Mensch hat Blutgefalle, die das Blut in
die verschiedenen Regionen des Korpers
transportieren. Diese GefalRe werden
Arterien oder Adern genannt. Das Herz
pumpt frisches, sauerstoffreiches Blut in sie
hinein und sie transportieren das Blut in
deine Lungen, Nieren, in deine Leber, dein
Gehirn und zu anderen Regionen in deinem
Korper. Sauerstoff und Nahrstoffe werden
deinem Korper durch winzige Blutgefalie,
die Kapillaren, zugefuhrt. Wenn der
Sauerstoff verbraucht ist, kehrt das Blut in
wieder anderen GefélRen, den so genannten

Venen, wieder zuriick zum Herzen. Dein
Blut wiederholt diesen Kreislauf immer
wieder, ohne dass du es Uberhaupt
bemerkst.

Wenn du HHT hast, sind einige deiner
BlutgefédRe nicht in Ordnung und kdnnen
Probleme verursachen. Bei den meisten
Menschen sind die Arterien Uber die
Kapillaren mit den Venen verbunden, und
das Blut fliel3t durch diese Blutgefae durch
den ganzen Korper. Bei arteriovendsen
Malformationen sind die Arterien direkt mit
den Venen verbunden, wodurch die GefalRe . . .
schwach werden und manchmal reiBen und Arteriovenése Malformation (AVM)
bluten. Wenn die Gefalle reiBen und bluten, verursachen sie Nasenbluten, rote Punkte auf
deiner Haut, Probleme mit deinen Lungen und manchmal auch mit deinem Gehirn. Die
veranderten GefalRe, die fur dein Nasenbluten und deine roten Punkte verantwortlich sind,
heiRen Teleangiektasien. Vielleicht hast du jetzt noch keine roten Punkte oder Nasenbluten,
aber wahrscheinlich wirst du irgendwann dazu neigen. Fast jeder mit HHT hat Nasenbluten

Normaler Lungenkreislauf

und rote Punkte auf der Haut. Zusétzlich zu diesen beiden Symptomen kénnen sich auch in
deinen Lungen, in deiner Leber und in deinem Gehirn ungewdhnliche GefalRe bilden.

WIE BEEINFLUSST HHT MEINE LUNGE?

Wenn du atmest, gelangt Luft durch deine Nase und
deinen Mund in deinen Korper. Durch die Luftréhre in
deinem Hals wird diese Luft dann in deine Lungen
transportiert. Deine Lungenfliigel funktionieren dabei wie
grof3e Luftballons. Beim Einatmen werden sie gré3er, beim
Ausatmen wieder Kkleiner. Deine Lungen geben den
Sauerstoff in dein Blut ab, so dass dein Herz es in die
Arterien pumpen kann. Danach transportieren die Arterien
das frische Blut aus deinem Herzen zu deinen anderen
Organen, und deine Venen bringen das verbrauchte Blut
wieder zurlick zu deinem Herzen. Dazu sind Kapillaren
notig, die die Arterien mit den Venen verbinden. Bei HHT
fehlen manche Kapillaren oder sie funktionieren nicht richtig. Dadurch bekommen deine
Lungen nicht so viel Sauerstoff wie die Lungen von anderen Menschen. Weil deine Lungen
aber mehr Sauerstoff haben wollen, versuchen sie, mehr Luft zu bekommen, wodurch du
vielleicht manchmal das Gefuhl hast, auer Atem zu sein.

WARUM MACHT HHT MICH SO MUDE?

Dein Korper braucht Blut, um all die Dinge zu tun, die du gerne tust. Daflr produziert er
standig neues Blut. Wenn du Blut verlierst, zum Beispiel durch héaufiges Nasenbluten, flhlst
du dich so lange schwach, bis dein Kérper genug neues Blut produziert hat, um das verlorene
Blut zu ersetzen. Manchmal bendtigen Menschen mit HHT zusatzliches Blut von anderen
Leuten, damit sie schnell wieder zu Kraften kommen.

WAS KANN ICH TUN?

Rede mit deinen Eltern dariiber und wenn du Fragen hast, dann frage. Wenn deine Eltern
keine Antwort wissen, fragt eure Arzte. Viele Dinge machen einem nur deshalb Angst, weil
man ihnen nicht ins Gesicht sieht und unsicher ist. Wichtig ist auch, dass du dich einmal im
Jahr von deinem Hausarzt untersuchen lasst. Wenn dabei Probleme festgestellt werden,
Uberweist er dich an einen Facharzt, der sich mit HHT auskennt. Dort kann es sein, dass
einige Tests durchgefihrt werden missen. Zu diesen Tests gehoren Echokardiografie
(Aufnahme des Herzens), Brust-CT (Computertomografie des Brustkorbs), Pulsoxymetrie
(Ermittlung der arteriellen Sauerstoffsattigung) und Kernspintomografie (Aufnahme des
Gehirns). Mithilfe dieser Tests konnen die Arzte deinen Korper und deine BlutgefaRe besser
einschatzen. Sie missen die Grol3e und Lage der veranderten Blutgefale kennen, um Uber
weitere BehandlungsmafRnahmen zu entscheiden. Behandelt werden kénnen die BlutgefalRe
mit Medikamenten, Therapieverfahren oder Operationen. Es kann erforderlich sein, dass du
fur die Behandlung ins Krankenhaus musst, aber in den meisten Fallen kannst du noch am
selben Tag wieder nach Hause gehen. Deine Familie und du seid nicht die Einzigen, die HHT
haben. Tausende Menschen sind ebenfalls davon betroffen. Viele Arzte und Wissenschaftler
bemihen sich sehr darum, Behandlungsmethoden zu finden, die das Leben mit HHT leichter
machen.
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Die Broschire mochte Kindern dabei helfen, die Erkrankung besser zu verstehen und mogliche
Unsicherheiten oder Angste in Bezug auf die Symptome von HHT abzulegen. Wenn Sie mehr iiber HHT

erfahren wollen, nehmen Sie gerne Kontakt zu uns auf:

orbus
S I E 1 Selbsthilfe e.v

www.morbus-osler.de info@morbus-osler.de

Lessingstrasse 13, 41372 Niederkrtichten
Tel. 02163-81249 Fax: 02163-579343

Weiterfihrende Informationen finden Sie auch auf der Website der
amerikanischen HHT Foundation International, Inc. unter www.hht.org
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