
HAE Erklärt für Kids

 



 

Hallo,

Schön, dass du dich für HAE intErEssiErst. HAE 
ist diE Abkürzung für „hErEditärEs AngioödEm“. 
Das ist EinE Erkrankung, diE viElE MEnschEn  
gar nicht kEnnEn. TrotzdEm – odEr gEradE 
dEshalb – ist Es wichtig, darübEr zu sprEchEn. 
In diEsEm Buch Erklärt zuErst Lisa, was HAE 
EigEntlich gEnau ist. Danach bEantwortEt Frau  
Dr. MartinEz – EinE ExpErtin, wEnn Es um HAE 
gEht – FragEn zu HAE, diE von KindErn gEstEllt 
wurdEn. Hast du Lust, gEmEinsam mit unsErEr 
KindErrEportErin Hanna und Dr. MartinEz Ein 
HAE-Profi zu wErdEn und hErauszufindEn,  
wElchE RollE Ein Bodyguard in unsErEr  
GEschichtE spiElt? Zum Schluss kannst du dir 
auch noch Ein VidEo zum ThEma HAE ansEhEn. 

Dann kann’s ja jEtzt losgEhEn – ViEl Spaß!



Hallo, ich bin Lisa.  
Ich habE HAE, gEnau wiE Du!  

Ich kann Dir ErklärEn,  
warum manchmal DEinE Hand  

anschwillt, odEr DEin  
Bauch Dir wEh tut.

Das ist DEin Blut- 
krEislauf. In dEn BLUT- 

GEFÄSSEN, diE wiE Ein NEtz 
durch dEn ganzEn KörpEr  

vErlaufEn, kann Blut in allE 
StEllEn DEinEs KörpErs

fliEßEn.



Du kannst Dir diE BLUT- 
GEFÄSSE wiE klEinE RöhrchEn  

vorstEllEn. DEin Blut darin ist  
EinE FlüssigkEit, diE aus viElEn  

wichtigEn winzigEn TEilchEn, und  
zu EinEm großEn AntEil aus  

WassEr bEstEht.

WiE in DEinEm  
gEsamtEn KörpEr muss  

auch in DEinEn BlutgEfäßEn 
allEs gut kontrolliErt  
wErdEn. Dort rEgElt z.B. 

dEr sogEnanntE C1- 
Inhibitor wiE Ein klEinEr 

Bodyguard wichtigE  
AbläufE. StEll Dir vor, Er 

passt auf diEsEn
KoffEr auf.



BEi uns fEhlt  
diEsEr Bodyguard,  

odEr Er arbEitEt nicht 
mEhr richtig, als ob Er 

Einfach schläft. Da- 
durch vErändErt sich  

Etwas im KörpEr.

BEstimmtE klEinE  
baustEinE könnEn dann diE  

BLUTGEFÄSSE so vErändErn, 
dass FlüssigkEit, also vor allEm 

WassEr, aus dEn BlutadErn  
hErausfliEßEn kann.  

Als ob jEmand Einfach EinEn  
WassErhahn aufdrEht.



So kann FlüssigkEit,  
diE normalErwEisE in DEinEn  
BLUTGEFÄSSEN ist, in dEn um- 

liEgEndEn BErEich untEr unsErEr 
Haut gElangEn und sich dort  

sammEln. Und wEnn das passiErt, 
kommt Es zu EinEr SchwEllung,  

diE wEh tun kann.

Das kann an
vErschiEdEnEn StEllEn

DEinEs KörpErs gEschEhEn.
AbEr Du brauchst kEinE 

Angst zu habEn. ES  
GIBT ThErapiEn, diE dir  

hElfEn könnEn.



Hanna, 11 Jahre, fragt Dr. Martinez

HAE ist eine Erkrankung,  
die zu Veränderungen in deinem Körper führt.  

Bei Kindern, die kein HAE haben, regelt der sogenannte  
C1-Inhibitor wichtige Abläufe in den Blutgefäßen. Bei den  

meisten Menschen mit HAE fehlt dieser C1-Inhibitor,  
oder er arbeitet nicht mehr richtig. Dadurch kann  

Flüssigkeit aus den Blutgefäßen herausfließen  
und zu Schwellungen führen, die  

dann weh tun. 

Was ist HAE und  
was macht HAE mit  

dem Körper?



Nein, niemand kann etwas dafür,  
dass er HAE hat. So wie manche Kinder mit  

braunen und manche mit blonden Haaren auf die  
Welt kommen, werden manche mit und manche  

ohne HAE geboren.

Hanna, 11 Jahre, fragt Dr. Martinez

Kann man etwas dafür,  
wenn man HAE hat?



Viele Kinder erben HAE  
von ihren Eltern. Hierbei ist die Wahr- 

scheinlichkeit, HAE zu bekommen, für alle  
Geschwister gleich groß und liegt bei 50 %. Das ist so,  

als wenn die Geschwister in ein Glas voll mit gleich vielen 
roten und grünen Gummibärchen greifen. Vielleicht ziehen alle 
Kinder die gleiche Farbe, vielleicht hat aber auch nur ein Kind 

ein grünes, und alle anderen rote Gummibärchen gezogen. 
Letztlich entscheidet der Zufall, welche Farbe man zieht, die 

Wahrscheinlichkeit ist für jede Farbe gleich. In manchen  
Familien sind aber die Geschwister und auch die Eltern  

ganz gesund und nur ein Kind hat HAE. Dann ist die  
Erkrankung von ganz allein entstanden, als das  

Kind noch im Bauch der Mutter war.

Hanna, 11 Jahre, fragt Dr. Martinez

Warum haben manche Kinder  
kein HAE, obwohl Bruder oder 

Schwester erkrankt sind?



Hanna, 11 Jahre, fragt Dr. Martinez

Ist HAE  
ansteckend?

Nein, man kann mit  
HAE keine anderen Kinder oder  

Erwachsenen anstecken. 



Hanna, 11 Jahre, fragt Dr. Martinez

Ja. Ob Junge oder Mädchen –  
das hat keinen Einfluss darauf, ob  

jemand HAE hat oder nicht.Ist HAE bei Jungen und  
Mädchen gleich häufig?



Es kann sein, dass es sich  
im Körper schon ein bisschen komisch anfühlt,  

bevor eine Schwellung auftritt. Manche Menschen  
mit HAE bekommen dann roten Hautausschlag,  

Kopfschmerzen, Übelkeit, oder spüren ein Kribbeln.  
Manchmal treten Schwellungen aber einfach so ganz  

überraschend auf. Kinder mit HAE sollten dann auf  
jeden Fall ihren Eltern oder anderen Erwachsenen,  

die gerade bei ihnen sind, Bescheid  
sagen. Es gibt Therapien, die Ihnen  

schnell helfen.

Hanna, 11 Jahre, fragt Dr. Martinez

Woran merkt man, dass man  
eine Schwellung bekommt und  

was macht man dann?



Aufregung ist ein sogenannter  
„Trigger“ von HAE-Attacken. Also eine Art  

Auslöser, der die Abläufe, die zu den Schwellungen  
führen, ins Rollen bringt. Bei HAE sind Trigger oft  

Ereignisse, die für den Körper oder die Seele irgendwie  
anstrengend sind. Es kann ein Insektenstich, eine OP oder 

viel Sport sein, genauso kann es aber auch etwas sehr  
Aufregendes sein. Warum genau das so ist,  

hat die Wissenschaft noch nicht  
herausgefunden.

Hanna, 11 Jahre, fragt Dr. Martinez

Warum treten  
Schwellungen besonders  

häufig auf, wenn man  
aufgeregt ist?



In der Pubertät entstehen im  Körper  
ganz viele Botenstoffe, die man „Hormone“ nennt.  
Das ist für den Körper eine sehr anstrengende Zeit,  
in der sich viel verändert. Daher kann es sein, dass  
Kinder mit HAE in dieser Zeit mehr Schwellungs- 

attacken bekommen können.

Hanna, 11 Jahre, fragt Dr. Martinez

Warum kann HAE  
schlimmer werden, wenn Kinder  

in die Pubertät kommen?



Am besten sprichst du darüber mit  
deinem Arzt, der kann dir noch mehr dazu erklären.  

Einige Therapien können die Schwellungen zumindest stark 
verringern und in vielen Fällen auch ganz oder fast ganz 

verhindern. Zusammen mit dem Erkrankten findet  
der Arzt die richtige Lösung!

Hanna, 11 Jahre, fragt Dr. Martinez

Kann man die 
Schwellungen ganz  

verhindern?



Hanna, 11 Jahre, fragt Dr. Martinez

Ist es wirklich so wichtig,  
seine Medikamente und  

seinen Notfallausweis immer  
dabei zu haben?

Viele Menschen mit einer  
besonderen Erkrankung haben immer einen  

Notfallausweis und ihre Medikamente dabei. Das ist  
auch bei HAE sehr wichtig. So wissen andere, was zu tun 

ist und wie sie helfen können, wenn es doch mal zu  
einer schlimmen Schwellung kommen sollte.  

So kann einem überall schnell  
geholfen werden.



Hanna, 11 Jahre, fragt Dr. Martinez

Können Kinder mit HAE  
alles machen, was Kinder ohne  

HAE auch machen dürfen? Ja, das Ziel der modernen  
Therapie ist, dass Erwachsene und Kinder  

mit HAE ein ganz normales Leben führen können.  
Der HAE-Arzt weiß Bescheid, wie  

das am besten klappt.



Hanna, 11 Jahre, fragt Dr. Martinez

Nein, Deine Mama hat kein HAE –  
also hat sie es Dir auch nicht vererben können.  

Entweder man hat es von Anfang an oder nicht –  
dann kannst Du es auch nicht mehr später bekommen! 

Deshalb ist es auch besonders wichtig, bereits als  
Baby auf HAE getestet zu werden, wenn ein  

Elternteil HAE hat.

Meine Oma hat HAE,  
meine Mama und ich nicht.  
Können wir HAE trotzdem  

noch bekommen?
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HAE für Kids kurz erklärt. 
Hier geht’s zum Video.

Entstanden mit freundlicher Unterstützung durch  
Dr. Inmaculada Martinez Saguer in Zusammenarbeit 
mit der HAE-Vereinigung e.V. und CSL Behring.


