Navstéva
praktického lékare

Doporucuje se lékare v&as informovat o existujici
rodinné anamnéze HAE, véetné typu priznak(,
diagnosticky kéd D841. Dilezité je véas predat
dokumentaci potvrzujici diagnozu.

informujte lékafe o vSech akutnich nebo
profylaktickych lécich predepsanych osetfujicim
specialistou na HAE,

popiste, jak ataky/epizody HAE ovliviuji
kazdodenni aktivity a psychickou pohodu vaseho
ditéte / u vas,

diskutujte, zda a jak mlze ékar pomoci pfi
zvladani akutnich situaci spojenych s HAE,
zvazte diagnostiku HAE pred planovanym
oc¢kovanim, operacemi nebo jinymi invazivnimi
lékarskymi procedurami.

Vzdy informujte pediatra/praktického lékare
o veskerych zménach v predepsané lécbé HAE.

HAE Junior z.s.

ews we

déti a mladeze s diagnézou hereditarniho
angioedému (HAE)

Sidlo
Wichterlova 2372/8
180 00 Praha 8 - Liben
ICO: 08749787
E-mail: info@haejunior.cz
Website: www.haejunior.cz
Facebook: @HAEJuniorCR
Linkedin: https://www.linkedin.com/
company/haejunior/

Podpofite nas?
Vase finanéni dary mazete posilat
na nas bankovni uc¢et 2001782429/2010.

Vice informaci o HAE je k dispozici
na www.poznejhae.cz

Pacientska organizace HAE Junior dékuje
lékaf'skému tymu Ustavu imunologie 2. LF UK
a FN Motol za spolupraci v ramci projektu
.Informacéni brozury pro pacienty HAE" (2021).

Upozornéni: Obsah tohoto dokumentu je pouze informativni.
HAE Junior z.s. nenese odpovédnost za aktualnost, presnost
a Uplnost obsazenych informaci, ani za jakékoliv nasledky
zplsobené vyuzitim téchto informaci. V pripadé jakychkoliv
nejasnosti, nesrovnalosti ¢i zdravotnich komplikaci se poradte
se svym osSetrujicim lékarem.

Tento privodce vydala pacientska organizace HAE Junior
za podpory spoleénosti Takeda Pharmaceuticals Ceska republika.

Tato prirucka ma

za cil pomoci rodi¢tim
détskych pacienti

s HAE a mladym
dospélym pacientiim
pripravit se na
komunikaci s lékari.

"HAE



Navstéva
specialisty na HAE

Podle mezinarodni doporuceni, by méli vSichni
diagnostikovani pacienti s HAE chodit na kontroly
ke svemu specialistovi minimalné 1x ro¢né, pokud
leékar nestanovi jinak.

vezméte s sebou denik pacienta s informacemi
o v8ech atakach od posledni navstévy (lécené

i nelécené), medikaci, hospitalizaci, nejcastéjsich
spoustécich atak,

informujte lékare o dopadech nemoci na kvalitu
Zivota (pocet zameskanych dni ve Skole/v praci,
zrusené plany, depresivni stavy a pripadna

dalsi omezeni),

pfipravte si seznam prekazek souvisejicich

s HAE, které vase dité a rodinu nejvice zatézuji
(potize s aplikaci lékl, nedostatek podpory

ve 8kole/v zaméstnani, atd.),

nezapomente na seznam otazek ohledné
novinek v lé€bé HAE,

v pripadé planovaného zubniho zakroku, operace
¢i invazivniho vysetreni (napt. gastroskopie,
koloskopie, bronchoskopie, atd.) nebo v pripadé
gravidity je vhodné kontaktovat svého HAE
specialistu i mimo planovanou navstévu, aby
bylo mozné doporucit vhodnou profylaxi Ci
upravit lé€bu.

Navstéva
pohotovostniho
oddéleni

Pri vyskytu priznakl HAE v oblastech hrtanu
nebo oblic¢eje neriskujte a okamzité vyhledejte
pohotovostni sluzbu, abyste predesli zavaznym
komplikacim a zvazte akutni lécbu hned pfi
nastupu priznakd.

v€as informujte zdravotnicky personal

o diagnostice HAE a poskytnéte pfislusnou
dokumentaci. Pomoci mize samolepka

na Karticce pojistovny se zakladnimi
informacemi, kterou pfipravila a distribuuje
organizace HAE Junior.

méjte vzdy k dispozici predepsané léky na HAE,
vénujte pozornost podminkam skladovani

a datu expirace,

i pokud fesite akutni stav, ktery s HAE pfimo
nesouvisi, vzdy informujte zdravotnicky personal
o diagnoze HAE u vas/vaseho ditéte.

Navsteva zubare

Zubni zakroky mohou znamenat zavazny problém

i u pacientd, ktefi maji projevy HAE jen sporadicky.
Priznaky se mohou nékdy objevit i nékolik dni

od zubniho zakroku. Vzdy informujte zubate/
ortodontistu o diagnoze HAE.

pri planovani komplikovanych zubnich zakroka
a zubnich extrakci se vidy poradte s osetfujicim
imunologem ohledné moznosti kratkodobé
profylaxe,

v pripadé vyskytu priznakd HAE po zubnich
zasazich neriskujte a okamzité vyhledejte
leékarskou pomoc. Pri rychlém nastupu pfiznakd
zvazte akutni lecbu.

Dalsi navstévy lékare

O diagndze HAE je dulezité informovat takeé
ostatni lékare, a to napriklad pred invazivnimi
lékarskymi zakroky (jako jsou operace) nebo pfi
predepisovani novych lékid (véetné antikoncepce).



