Pacientskeé
perspektivy nad
Zivotem s HAE

»Nechci tim nikoho zatézovat,
ale je to nekonecny a velmi
narocny boj."

~HAE je skryté, navenek
nenapadné, ale velmi zavazné
a Zivot ohrozZujici onemocnéni.”

~Je to vycerpavajici, nekoneéné,
psychicky narocné. Ale da se
s tim zit."

HAE Junior z.s.
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déti a mladeze s diagnézou hereditarniho
angioedému (HAE)
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Podpofite nas?
Vase finanéni dary mazete posilat
na nas bankovni ucet 2001782429/2010.

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 osetfujicim lékarem.

Tento priivodce vydala pacientska organizace HAE Junior

za podpory spolegnosti Takeda Pharmaceuticals Ceska republika.

Pokud znate nékoho,
kdo trpi hereditarnim
angioedémem (HAE),
tato brozura vam
pomtize lépe pochopit,
jak se lidem s touto
nemoci Zije.

"HAE



Co je HAE?

Hereditarni angioedém (HAE) je vzacna
porucha imunity, ktera se projevuje
opakovanymi otoky na rlznych ¢astech
téla. Tyto symptomy mohou byt velmi
bolestivé azZ Zivot ohrozujici. Rychle
nastupuji a mohou trvat 3 az 5 dnd.
Hereditarni angioedém postihuje priblizné
jednoho z 50 000 jedincd.”

Dopad HAE
na kvalitu Zivota

HAE Casto predstavuje nejen zdravotni, ale
takeé psychickou, socialni a ekonomickou
zatéz pro pacienta a jeho rodinu.

Dopad HAE na kvalitu Zivota se mize
lisit dle zavaznosti onemocnéni

a dostupnosti navrzenych lécebnych
postupl. K vyraznému poklesu kvality
zivota dochazi predevsim pri vyssi
frekvenci vyskytu otokd u pacienta.?
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Neocekavané, bolestivé az Zivot
ohrozujici otoky.

Opakovana akutni oSetreni a injekeni
lécba v pohotovostnim rezimu.

Priznaky HAE mohou vést ke zdravotnim
komplikacim i v pripadé jinych béznych
onemocnéni nebo infekci.

Onemocnéni HAE mize vést

k dlouhodobym depresivnim staviim.
Nemoc vyvolava obavy z ptichodu
novych atak nebo ze zvySeni jejich
Cetnosti.

Osoby s diagnézou HAE trpi 3x Castéji
depresemi a 10x Castéji uzkostmi.®
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Absence ve Skole nebo v praci

17 az 28 dnd ro¢né.?

SlozZita organizace prvni pomoci pfi
cestovani na dovolenou nebo ucasti

na détském tabore / ve Skole v prirodé.
HAE nejvic omezuje rozvoj potencialu

v oblastech vzdélavani a volnocasovych
aktivit.?

Nutnost délat kompromisy pfi volbé
profese.?

Casté&jsi nepfitomnost v praci

u rodinnych &lend,

kteri peCuji o pacienta s HAE pri
opakovanych akutnich stavech.

Riziko negativniho dopadu na finan¢ni
situaci rodiny pacienta.
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