WAS IST EIN HYPOTHALAMISCHES
HAMARTOM (HH)?

Das hypothalamische Hamartom (HH) ist eine
seltene Hirnlasion, die ein Syndrom verursacht,
das gekennzeichnet ist durch:

» Medikamenten-refraktare Epilepsie

« Entwicklungsverzdgerung

» kognitive Defizite

« Verhaltensprobleme, einschlie3lich
unkontrollierbarer Wutausbriiche, gefolgt
von Reue oder fehlender Erinnerung an
das Ereignis

« endokrine Storungen, einschlief3lich
Temperaturdysregulierung,
Wachstumsprobleme und am haufigsten
zentrale vorzeitige Pubertéat.

Es ist haufig, dass die Erkrankung mit
zunehmendem Alter fortschreitetund sich die
Anfélle verschlechtern, langer dauern und neue
Anfallstypen hinzukommen. Die Anfalle sind oft
schlecht kontrolliert oder reagieren tberhaupt
nicht auf die Ublichen Anfallsmedikamente.

NOTFALL-
KONTAKTINFORMATION

dein Name
Beziehung zum Patienten

Telefon
Telefon
spezielle Mal3hahmen:

Aktuelle Medikamente:

Notfallmedikamente:

EIN LEITFADEN FUR ANGEHORIGE UND
BETREUER VON HYPOTHALAMISCHEN
HAMARTOMEN

Hypothalamische Hamartome (HH) sind
seltene, nicht krebsartige Hirntumoren /
-lasionen, die wahrend der Entwicklung
des Fotus im Gehirn auftreten und schon
bei Geburt vorhanden sind.
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Hamartomas e ® o @

Giving Hope. Getting Answers.

Hope for HH bietet Informationen und
Unterstitzung fur Patienten mit
hypothalamischem Hamartom, fir Angehdrige,
Betreuer und Gesundheitsdienstleister

und fordert die Erforschung von
Fruherkennung, verbesserten Behandlungen,
und Lebensfihrung mit HH sowie der
Behandlung.

www.hopeforhh.org info@hopeforhh.org
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HAUFIGE SYMPTOME

» Gelastische Anfélle werden als "Lachanfall"
bezeichnet, da sie wie Ausbriiche von
unkontrolliertem Lachen oder Kichern
aussehen konnen. Die lachenden Gerausche
entstehen jedoch unwillktrlich und sind
haufig mit einer Gesichtskontraktion
kombiniert, die einem Lacheln oder Grinsen
ahnelt.

« Die kognitiven Beeintrachtigungen konnen
von leicht bis schwer reichen. Am haufigsten
sind Probleme mit dem Arbeitsgedachtnis,
dem Langzeitabruf und der
Verarbeitungsgeschwindigkeit sowie mit
visuellem und verbalem Lernen und
Gedachtnis.

» Einige Personen kdénnen aufgrund des
Hamartoms hormonelle Stérungen haben.

« Pubertat kann bei Patienten mit HH auftreten.

Diese ist als vor dem 9. Lebensjahr
beginnend definiert.
» Emotionale und Verhaltensstérungen

EPILEPSIE ERSTE HILFE

Bleiben Sie ruhig und helfen Sie

Schiitzen Sie die Person vor Verletzungen,
ohne sie an ihren Bewegungen zu hindern.
Beobachten Sie ihre Atmung - drehen Sie sie
zur Seiteenlage, um die Atemwege offen zu
halten.

Beobachten Sie, wie lange der Anfall dauert.
Bei einer Dauer von mehr als

Minuten, geben Sie die Notfallmedikation.
Wenn diese nach weiteren zwei Minuten
keine Wirkung zeigt, rufen Sie die 110 an.
Sie wahrend des Anfalls nichts in Mund des
Patienten.

Bleiben Sie nach dem Anfall bei der Person,
bis sie wieder bei Bewusstsein und sicher
sind.

Einige Anfalle kdnnen sie verangstigen,
bleiben Sie ruhig und beruhigen den
Patienten.

Wissen, wann man 110 anruft.

WAS WIRST DU SEHEN?

Die Betroffenen konnen leicht abgelenkt
und unkonzentriert wirken. Anweisungen
mussen aufgrund von
Gedéachtnisproblemen manchmal
mehrmals gegeben werden.

Das Verhalten kann ADS, ADHS,
Zwangsstorungen, Autismus oder sogar
Asperger ahneln.

Einige Kinder haben erhebliche
Schwierigkeiten, Wutausbrtiche und
aggressive Tendenzen unter Kontrolle zu
halten, und bei vielen wu+ird ein
oppositionell-trotziges Verhalten
beobachtet.

Diese Wutausbriiche werden oft als
hypothalamische Wut bezeichnet.
Wautanfélle kénnen oft mit normalen
Wutanfallen verwechselt werden. Sie treten
jedoch normalerweise schnell und ohne
erkennbare Ursache oder Provokation auf.
Zu den sensorischen Problemen zahlen
Gerausche, Bertihrungen, Texturen oder
Gerlche usw.

Geringe Toleranz gegenlber
Stresssituationen.

Personen kénnen Probleme bei der
Regulation der ihre Korpertemperatur
haben.




