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1. O organizaci
HAE Junior z.s. je neziskovou pacientskou organizaci s cilem podilet se na zkvalitnéni Zivota déti a
mladeZe s diagndzou hereditarniho angioedému (HAE) a jejich rodin. Spolek vznikl v prosinci 2019 v
Praze z iniciativy rodicu.

Cile HAE Junior:

- Aktivné podporovat, zastupovat a hajit zajmy svych pacientskych ¢lent pro lepsi kvalitu Zivota
véetné pristupu k modernim lékdim, terapiim a zdravotnické péci.

- Poskytovat informace a poradenstvi k problematice HAE u déti a mladeze.

- Rozvijet vzajemnou spolupraci a vyménu zkusenosti mezi rodinami s détmi / mladezi s HAE na
narodni a mezinarodni drovni.

- Rozvijet spolupraci se zdravotniky, uciteli a dalSimi specialisty pracujicimi s détmi a mladezi pro
lepsi integraci déti a mladeze s HAE.

2. Co je onemocnéni HAE

HAE (hereditarni angioedém) je vzacné celozivotni onemocnéni, které se projevuje castymi otoky
na rtiznych c¢astech téla. Jedna se o autosomalné dominantni onemocnéni a vazny zdravotni
problém, ktery mlze velmi zatéZovat Zivot pacientl a jejich rodin. Podle mezinarodnich zdrojl
postihuje HAE odhadem jednoho z 50 000 jedinc(i. V Ceské republice byla stanovena diagnéza HAE u
170 pacient(l. HAE je zplsoben jednou z vice nez 450 rliznych mutaci v genu SERPING1, ktery kéduje
C1 —inhibitor a vede k jeho bud' vyrazné snizenou tvorbu nebo/a funkénost v krevni plazmé.

HAE se projevuje opakovanymi otoky na riznych €astech téla. Tyto symptomy mohou byt velmi
bolestivé az zivot ohrozujici. Rychle nastupuiji a trvaji 3 - 5 dny. Otoky mohou byt kdekoliv na téle
(oblicej, bricho, ruce, nohy, ...). Otoky mohou byt spojeny s velkymi bolestmi bficha, nevolnosti a
zvracenim. Zvlasté nebezpecné jsou otoky v oblasti krku, které mohou vést nejen k omezeni
polykani a mluveni, ale bohuzel az k uduseni.
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3. Prejeme si, aby déti a mladez s HAE vedly kvalitnéjsi Zivot

Rozhovor s Camelii Isaic, zakladatelkou a predsedkyni HAE Junior (6. 2. 2021)

Jak a proc vznikla organizace HAE Junior?

Nase organizace vznikla v Praze v roce 2019 z iniciativy nékolika rodic¢( pediatrickych pacient’ s HAE.
Hlavni divod byl ten, Ze spolecné véfime, Ze mizZeme zajistit pro déti kvalitnéjsi Zivot a lepsi
budoucnost s touto vzacnou poruchou imunity. Jako pacientska organizace mame moznost Iépe hajit
zajmy nasi pacientské komunity a konkrétné si navzajem pomahat, zvysit povédomi o nemoci a
postupné odstranit rizné prekazky, které zatézuji nejen malé pacienty s HAE, ale i jejich rodiny.

Jako hlavni diivod vzniku spolku jste zminila kvalitu Zivota a lepsi budoucnost s touto nemoci. Co
konkrétné si pod tim mame predstavit?

Ohledné kvality Zivota bych chtéla upozornit, Ze tradi¢né se HAE fesi striktné jako zdravotni problém.
Stanovi se diagndza, predepisuje injekéni 1é¢ba a monitoruje se stav pacienta. HAE ale neni jen
zdravotni problém. M4 velky dopad i na psychiku, socidlni a ekonomickou situaci pacienta a jeho
rodiny. A takové problémy uz pomdahame tesit. To, Ze dité s HAE se téZko vyrovnava se strachem z
neocekavanych otoku a z ¢astych injekci, Ze ¢asto zameska vyuku a nabaluji se problémy ve skole, Ze
skoro nikdo ho nebere na tabor kv(li té “divné diagndze”, Ze rodi¢e nemohou nabizet prvni pomoc
doma a porad musi s ditétem jezdit na pohotovost, kdyZz ma akutni stavy. To jsou priklady, které
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hodné omezuji kvalitu Zivota pacient( s HAE, ale které zatim nikdo systémové neresi. Ale jakmile se
takové prekazky odstrani, celd rodina, nejen maly pacient, citi hned zlepseni. A ohledné lepsi
budoucnosti bych to fekla asi tak. Terapeutické strategie poslednich let zajistily zdchranu Zivota
pacientl s HAE, cozZ je vyborné. Ale protoze nemoc také omezuje moznosti vzdélani, vybéru profese,
volnocasovych aktivit, mliZe se stavat i to, Ze tito pacienti se dostavaji do chronickych depresivnich
stavll nebo se stanou prfed¢asné invalidnimi dGchodci. Tuto cestu pro soucasné déti s HAE nechceme.
Prejeme si, aby mohly co nejlépe kontrolovat své zdravotni problémy, aby naplnily sv{j potencial ve
vzdélavani, aby vedly plnohodnotny Zivot. A takova vize neni nesplnitelné pfani. Vime, Ze jini pacienti
v zahraniéi uz ted tak mohou Zit. A to diky lepsimu ptistupu k novym lékam, vétsi zdravotni
gramotnosti a aktivnimu zapojeni pacienta a jeho rodiny.

A jak se vasi pacientské organizace zatim dafi?

Skvéle. | kdyz jsme novd organizace sdruzujici malou pacientskou komunitu, kterou spojuje nemoc, o
které skoro nikdo neslysel, mame obrovskou radost z toho, kolik lidi dobré vile a kolik organizaci
nam chtéji pomdhat a véri, ze to, co délame, ma smysl. Navzdory korona krizi jsme uz v prvnim roce
aktivity realizovali hodné osvétovych, informacnich a komunitnich projekt(. Ziskali jsme partnery
nejen v CR, ale i v zahraniéi. Zaroveri se ndm postupné ozyvaji rodi¢e pediatrickych pacientt s HAE ze
véech region( CR a tak se na$e komunita rozriista. A viichni maji zajem se zapojit, aby umoznili
kvalitnéjsi Zivot a lepsi budoucnost pro své déti.

4. Kontakt pro media:

Mgr. Monika Mackovikovd, PR manager
Tel: #4420 774 409 082, Email: media@haejunior.cz

5. Uzitecné odkazy

Pacientské pribéhy:

Zivot s HAE oima matky

99 % lékard nema o nasi nemoci ani ponéti

Chronicky absentér s nevalnym prospéchem

Tvari v tvar proti HAE

Rozhovory:

Lécba by méla byt dostupnéjsi, fikaji rodiny pacientd s HAE

Pacienti dnes maiji [écbu ve svych rukou mnohem vice neZ v minulosti

Pacienti mohou pro lepsi kvalitu Zivota ucinit mnoho!

Otoky je ohroZuji na Zivoté a znemoznuji pracovat. Nyni témto vzacnym pacientim muize pomoci
preventivni lécba

Otok dychaci soustavy maze postihnout vSechny pacienty s hereditarnim angioedémem



https://haejunior.cz/zivot-s-hae-ocima-matky/
https://www.poruchy-imunity.cz/novinky/99-lekaru-nema-o-nasi-nemoci-ani-poneti-55858
https://haejunior.cz/chronicky-absenter-s-nevalnym-prospechem/
https://haejunior.cz/co-je-noveho-v-hae/
https://www.poruchy-imunity.cz/novinky/lecba-by-mela-byt-dostupnejsi-rikaji-rodiny-pacientu-s-hae-55799
https://www.poruchy-imunity.cz/novinky/lecba-by-mela-byt-dostupnejsi-rikaji-rodiny-pacientu-s-hae-55799
https://haejunior.cz/pacienti-mohou-pro-lepsi-kvalitu-zivota-ucinit-mnoho/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2020/07/otoky-ohrozuji-zivote-znemoznuji-pracovat-nyni-temto-vzacnym-pacientum-muze-pomoci-preventivni-lecba/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2020/07/otoky-ohrozuji-zivote-znemoznuji-pracovat-nyni-temto-vzacnym-pacientum-muze-pomoci-preventivni-lecba/
https://www.poruchy-imunity.cz/novinky/otok-dychaci-soustavy-muze-postihnout-vsechny-pacienty-s-hereditarnim-angioedemem-55767

