Doporuceni
pro ucitele

Moje dité ma hereditarni angioedém (HAE),
vzacné onemocnéni zplsobujici opakovanée

a bolestivé otoky na rliznych castech téla. Nékteré

otoky jsou viditelné (ruce, oblicej, chodidla atd.),
ostatni ovéem nikoliv (v oblasti bricha, krku).
HAE je porucha imunitniho systému

s diagnostickym kédem D84.1. Nejedna se

o alergii nebo nakazlivou nemoc.

SPOUSTECE

Vétsinou mechanické trauma, ale takeé stres,
infekce nebo hormonalni zmény.

VELICE OCENUJI VASI OCHOTU
KE SPOLUPRACI OHLEDNE POTREB
MEHO DITETE V SOUVISLOSTI S HAE.

S POZDRAVEM,

JMENO:
TELEFON:

E-MAIL:

HAE Junior z.s.

déti a mladeze s diagnézou hereditarniho
angioedému (HAE).

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

I1CO: 08749787

www.haejunior.cz
info@haejunior.cz
Facebook: @HAEJuniorCR
Linkedin: https://www.linkedin.com/
company/haejunior/

Podpoftite nas?
Vase finan¢ni dary mizete 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 osSetrujicim lékarem.

Tento privodce vydala pacientska organizace HAE Junior

za podpory spoleénosti Takeda Pharmaceuticals Ceska republika.

Pro déti a mladez

s hereditarnim
angioedémem (HAE)
muaze byt zvladani
nemoci v ramci Skolnich
nebo mimoskolnich
aktivit ob¢éas narocné.
Tato brozura nabizi
nékolik doporuceni
pro rodice déti s HAE
a jejich ucitele.

"HAE



Doporuceni
pro rodice

ZAPOJTE SVE DITE

Naucte své dité mluvit o HAE a vysvétlete mu,
ze v pripadé vyskytu pfiznakd HAE je dulezite
na to v€as upozornit.

Pokud méa dité otazky, obavy nebo strach z HAE
nebo lécby symptoma, nabidnéte mu odpovéd
a povzbuzeni.

Na zakladé doporuceni oSetfujiciho lékare
a podle situace pacienta pfipravte se svym
ditétem individualni plan prvni pomoci
(kdy, jak a co délat).

ZAJISTETE DOSTUPNOST
PREDEPSANYCH LEKU
PRVNi POMOCI

ZAPOJTE UCITELE

Seznamte ucitele s nemoci HAE a s ni spojenymi
riziky. Seznamte je také s vami preferovanym
postupem v ptipadé vyskytu symptomd HAE
béhem skolni dochazky.

Proberte moznosti nahradni vyuky, pokud
zdravotni stav Vaseho ditéte vede k Casté absenci
ve Skole.

DETSKE TABORY A SKOLNI VYLETY

Mluvte s ditétem o postupu prvni pomoci
v pripadé akutnich symptomd HAE béhem pobytu.

Pri podani prihlasky informujte organizatora

o onemocnéni HAE a specialnich potfebach
vaseho ditéte.

Sdilejte v€as informace k preferovaném postupu
prvni pomoci a ovérte moznosti.

Pamatujte si nazev hereditarniho angioedému

a kod diagnézy D84.1.

kopii prilkazu zdravotniho pojisténi,

kopii lékarské zpravy v€etné potvrzeni diagnozy,
predepsanych léku a jejich davkovani,
dostatec¢ny pocet predepsanych léciv HAE
(ovérte jejich platnost a podminky skladovani),
jakékoliv dodatecné dokumenty a informace

o aplikaci lékd.

Doporuceni
pro ucitele

NASLOUCHEJTE

Pokud si moje dité stéZuje na otoky / neciti se
dobfte, berte to prosim vainé, je mozné, zZe bude
potrebovat pomoc.

PODPORUJTE

V pripadé, ze dojde ke zvyseni frekvence
symptomi HAE, mlze mit moje dité Castéjsi
absence ve skolni dochazce. Kazdy takovy akutni
stav mlzZe trvat 2-5 dni. Vase podpora, aby se
dité lépe orientovalo v probiraném ucivu a drzelo
studijniho planu, bude vitana.

BUDTE OBEZRETNI

Moje dité si mozna nebude prat, aby jeho
spoluzaci resili jeho zdravotni stav. Prosim
respektujte jeho soukromi v pripadé zdravotnich
potizi.

PAMATUJTE

Dité se mize uc¢astnit hodin télocviku. Je
dllezité si ale pamatovat, ze fyzicka namaha
nebo silnéjsi pady mohou vyvolat pfiznaky / byt
spoustéci symptoma HAE.

SPOLUPRACUJTE

Budeme radi za Vasi spolupraci v pripadé akutnich
priznakl HAE v dobé, kdy je dité pod Vasim
dohledem. V pripadé potizi s polykanim, mluvenim
nebo dychanim je doporuc¢eno okamzité zavolat
zachrannou sluzbu a sdélit jim stanovenou
diagnozu hereditarniho angioedému (kod D84.1).



