Projekty a aktivity

PODPORA RODIN PACIENTU S HAE

Edukacni aktivity a materidly pro pacientskou
komunitu, ochrana prav osob s HAE, prazkumy,
individualni poradenstvi atd.

INFORMACE A OSVETOVE AKTIVITY
Informacni web, pribéhy pacientd, digitalni
newsletter a osvétove kampané tykajici

se onemocnéni HAE s dlrazem na pribéh
onemocnéni u déti a mladeze.

VYMENA ZKUSENOSTI

Organizace edukacnich pobytt/setkani
rodin détskych a mladistvych pacientl
s onemocnénim HAE.

SPOLUPRACE PRO LEPSi INTEGRACI
Inkluzivni stipendia pro lepsSi integraci déti
a mladeze s HAE, podpora rozvoje jejich
potencialu apod.

HAE Junior z.s.

déti a mladeze s diagnézou hereditarniho
angioedému (HAE).

Sidlo
Wichterlova 2372/8, 180 00 Praha 8 - Liben

I1CO: 08749787

Email: info@haejunior.cz
Website: www.haejunior.cz
Facebook: @HAEJuniorCR

Linkedin: https://www.linkedin.com/
company/haejunior/

Podpoftite nas?
Vase finan¢ni dary mazete posilat
na nas bankovni uc¢et 2001782429/2010.
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RARE PATIENT NEWS. WELL DONE.

Pacientska organizace
pro kvalitnéjsi zivot

déti a mladeze

s diagnoézou hereditarniho
angioedému (HAE).
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O nas

HAE Junior je neziskova pacientska organizace
s cilem aktivné podporovat zkvalitnéni Zivota
déti a mladeze s diagnézou hereditarniho
angioedému (HAE) a jejich rodin. Spolek vznikl
v Praze z iniciativy rodi¢a.

NASE CILE

lepsi kvalitu zivota, veetné
pristupu k modernim léklm, terapiim
a zdravotnické péci.

ohledné problematiky HAE
u déti a mladeze

vymeénu zkuSenosti mezi
rodinami s détmi/mladezi s HAE na narodni
a mezinarodni Urovni.

se zdravotniky,
uciteli a dalSimi specialisty, ktefi pracuji
s détmi a mladezi, pro lepsi integraci déti
amladeze s HAE.

O onemocneni

Hereditarni angioedém (HAE) je vzacné
celoZivotni onemocnéni, které se projevuje
castymi otoky na rtiznych mistech téla.

Zivot s HAE znamena prozivat nepredvidatelné,

bolestivé a opakujici se otoky objevuijici se na téle.

Tyto otoky mohou negativné ovlivnit kvalitu
Zivota osob s onemocnénim HAE a jejich rodiny
a zpUsobit u nich:

zdravotni zatéz

psychickou zatéz

socialni zatéz

ekonomickou zatéz

Dopad onemocnéni HAE na kvalitu zivota lidi
trpici touto nemoci se mize liSit podle zavaznosti
onemocnéni a dostupnosti lé€ebnych terapii.
Kvalita Zivota klesa s vyssi frekvenci otoku*

* Baneriji A, Davis KH, Brown TM, Hollis K, Hunter SM, Long J,
Jain G, Devercelli G. Patient-reported burden of hereditary
angioedema: findings from a patient survey in the United States.
Ann Allergy Asthma Immunol. 2020 Jun;124(6):600-607. doi:
10.1016/j.anai.2020.02.018. Epub 2020 Mar 10. PMID: 32169514.

Zapojtese @0 O

Kazdy se muzZe zapojit a pomoci. Jde jen o to
vybrat si roli, ktera vam nejvice vyhovuje.

Jste rodi¢ ditéte s onemocnénim HAE?
Jste mlada dospéla osoba (do 26 let)
s diagnézou HAE?
Pokud ano, prectéte si stanovy naseho spolku
a zaregistrujte se jako ¢len nasi organizace.

Hledate prilezZitost, jak smysluplné pomahat
na pozici dobrovolnika?
Pokud ano, napiste nam a my vas radi zapojime.

Chcete pomoci, ale nemate cas

se aktivné zapojit?
Pokud ano, mlzete se stat pravidelnym nebo
prilezitostnym darcem nasi organizace. Vase
finan¢ni dary muzete posilat na bankovni ucet
HAE Junior z.s.: Fio Banka ¢. u. 2001782429/2010.

Chtéli byste nam jakymkoli zpiisobem pomoci?
Budeme radi, kdyz podpofite nase osvétové
aktivity na socialnich sitich a pomUzete SiFit
zajimaveé prispévky od HAE Junior.



