Maladie de Rendu-Osler / HHT

Fiche d’information

La maladie de Rendu-Osler (MRO), aussi appelée Télangiectasie Hémorragique Héréditaire (HHT), est
une maladie génétique rare affectant les vaisseaux sanguins. Elle touche environ 1 personne sur 6 000,
soit 10 000 personnes en France. Le diagnostic clinique de la maladie de Rendu-Osler / HHT repose sur
I'association de 3 des 4 critéres présentés ci-dessous.

Les criteres de Curacao

Atteinte familiale : Uexistence d’au moins un parent au premier degré
avec un diagnostic de la MRO. La maladie touche indifféremment
I"'nomme ou la femme, et a partir d’un seul parent atteint, la maladie
peut se transmettre a un enfant avec une probabilité de 50% (maladie
autosomique dominante).

Epistaxis : hémorragies nasales spontanées, répétées et irréguliéres.
Leurs répétitions entrainent a la longue une fatigue et un état
anémique.

Angiomes et / ou télangiectasies: présent(e)s sous la peau, se localisent
principalement sur les levres, la langue et les extrémités des doigts.

Malformations artério-veineuses (MAV): atteinte viscérale de la maladie
au niveau des poumons, du foie, du systeme neurologique et de
I'appareil digestif.
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Le Diagnostic
Le diagnostic clinique est:
e certain si au moins 3 criteres coexistent ;

e suspecté ou possible si 2 criteres sont constatés ;

e peu probablesi 1 seul critere est présent.
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o AMRO-HHT-France offre des ressources pour gérer ces aspects potentiels d'un diagnostic de
o H HT MRO. Des fiches d’informations et d'autres ressources pour comprendre et gérer les différentes
—— manifestations de la maladie sont disponibles sur I’'espace adhérents.

Venez-nous voir sur amro-hht-france.org, appelez-nous au 06 70 58 57 35 ou trouvez-nous sur ﬁ



