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COJETO HAE?

Hereditarni angioedém (HAE) je velmi vzacné a potencialné Zivot
ohrozujici vrozené onemocnéni, které se vyskytuje pfiblizné u 1 z
10 000 osob az 1 z 50 000 osob.

HAE se projevuje pfiznaky charakteru angioedému (otoky)
na rdznych Castech téla vcetné rukou, nohou, obliceje a krku/
dychacich cest. Lidé s HAE casto trpi nesnesitelnymi bolestmi
bficha, nevolnosti a zvracenim zplsobenymi otokem stfevni stény.
Otok dychacich cest nebo hrdla je obzvlasté nebezpelny, protoze
mUze zapfiCinit smrt udusenim.

VétSina pacientl s HAE trpi defektem v genu, ktery kontroluje
tvorbu dulezité bilkoviny zvané Cl-inhibitor. Ten se nachazi v
krevni plazmé - kapalné &asti krve. Vinou tohoto genetického
defektu neplni C1-inhibitor u lidi s HAE svou funkci, jiZ je kontrola
fady slozitych biologickych interakci. Bez adekvatni kontroly
téchto procesl dochazi k nadmérné tvorbé latky zvané bradykinin.
Bradykinin umoznuje unik plazmatickych tekutin do mékkych
tkani v rlznych ¢astech téla,a tim zplsobuje otoky. Jak vysvétlime
na nasledujici strance, HAE s nedostatkem C1-inhibitoru se déli na

typ latyp Il

Existuji také pacienti, u nichz se vyskytuji pfiznaky podobné HAE
typu | a I, ale hladina a funkce C1-inhibitoru jsou u nich v normé.




TYPY HAE

HAE I. TYPU - 85 % osob s HAE
Jedna se o nejCastéjsi formu onemocnéni, kterou charakterizuji
nizké hladiny Cl-inhibitoru.

HAE Il. TYPU - 15 % osob s HAE
Laboratorni testy ukazuji normalni nebo zvySené hladiny C1-
inhibitoru, avSak protein nefunguje spravné.

Absence rodinné anamnézy nevylucuje diagndzu HAE zpUisobenou
nedostatkem Cl-inhibitoru. AZ ve 25 % pfipadd HAE se jedna o
disledek spontanni mutace genu Cl-inhibitor pfi poceti. Pokud
nicméné jeden z rodiCl trpi timto onemocnénim, maji déti 50%
pravdépodobnost,ze HAE zdédi.

HAE s normalnim Cl-inhibitorem
Priznaky odpovidaji HAE, ale laboratorni vysledky ukazuji normalni
hladiny a funkci C1-inhibitoru.

Nedavny vyzkum potvrdil, ze HAE s normalnim Cl-inhibitorem
zahrnuje fadu dédi¢nych genetickych mutaci spojenych s otoky.
Ocekava se, ze v budoucnu budou identifikovany dalsi genetické
mutace zpuasobujici HAE.




PRIZNAKY HAE

Ataky s otokem a bolesti

U HAE pacientl se vyskytuji ataky doprovazené otoky, které
postihuji rGzné casti téla. K atakam dochazi nejcastéji v
oblasti kOze (napfiklad rukou, nohou, obliteje), bficha
(gastrointestinalniho traktu) a hrdla/dychacich cest
(hrtanu).

Bez lé¢by mohou ataky trvat po dobu 2 az 5 dni.
Frekvence a zavaznost atak se mohou u jednotlivych
osob s HAE vyrazné LiSit. Stejné tak se mohou Lisit u
téhoz jedince v rdznych fazich jeho Zivota.

Otok vyvolany HAE NENI toté? co otok zpGsobeny
alergii a nelze jej lécit jako alergickou reakci.
Antihistaminika, kortikosteroidy (prednison)
a adrenalin nemaji na zmirovani priznakd
angioedému HAE efekt.

Asi u 25 % osob s HAE se vyskytuje nesvédiva,
skvrnita, nacervenala vyrazka (mlze mit také
podobu Cervenych kruhd), ktera se ¢asto objevuje
pred HAE atakou nebo v jejim pribéhu.

Ataky doprovazené otoky vyrazné deformuji postizené ¢asti
téla, mohou byt velmi bolestivé a handicapuijici, a to do té
miry, ze znemoznuji ucast v béznych dennich Cinnostech.

Bficho

Gastrointestinalni ataky obvykle zahrnuji nesnesitelnou
bolest bficha, nevolnost, zvraceni a prdjem. Pri¢inou
zminovanych potizi je otok stfevni stény. Tyto pfiznaky jsou
charakteristickymi znaky HAE s nedostatkem Cl-inhibitoru,
nebot opakujici se silné bolesti bficha se u alergického

(histaminergniho) angioedému
vyskytuji zfidka.

Hrdlo a dychaci cesty

Otoky hrdla/dychacich cest jsou
nejnebezpecnéjSimi pfiznaky
HAE, protoze mize dojit k
uzavieni dychacich cest a
zpUsobit smrt udusenim.

Studie  pfimo  ukazuji, Zze
umrtnost nelécenych osob s HAE
s otokem dychacich cest mize
byt okolo 30 %.

Uvédomte si,ze 50 % pacientl s
HAE zaZije béhem svého zivota
alesponi 1 otok hrdla/dychacich
cest.

Otok hrdla predstavuje akutni
stav, ktery vzdy vyzaduje urgentni
ékalské oSetfeni pfi prvnich
pfiznacich, a to i v pfipadé, ze
byla doma podana ucinna léciva
proti HAE.

25%

Asi u 25 % osob s HAE se
objevuje nesvédiva, skvrnita,
nacervenala vyrazka (mdze mit
také podobu cervenych kruh),
ktera se Casto vyskytne pred
atakou HAE nebo v jejim prabéhu.

& by

Riziko umrti v disledku otoku
hrdla/dychacich cest se u
nelécenych osob s HAE mUze
pohybovat okolo 30 %.

O,

50 % lidi s HAE béhem zivota
postihne alespon 1 otok hrdla/
dychacich cest.



SPOUSTECE ATAK

Studie naznacuji, ze 50 % HAE
pacientd  zaznamena  prvni
pfiznaky onemocnéni do 10 let
véku a vétSina méla projevy/
prvni ataku pred 18. rokem.

Ackoli existuji vyjimky,
symptomy HAE byvaji u malych
déti obvykle mirné. Ataky se
nicméné v nékterych pfipadech
vyskytly jiz u déti ve véku 1 roku.
Cetnost a zavaznost atak HAE se
mUZe zvySovat béhem puberty a
dospivani.

Spoustéce

Mezi typické spoustéce patfi:
e Uzkost

e stres

e drobné zranéni

* operace

O

50 % osob s HAE hlasi prvni pfiznaky
do 10 let véku.

—

Vétsina lidi ma
pfiznaky/prvni ataku
pred 18. rokem zivota.

e onemocnéni, jako je nachlazeni/chfipka/jina virova infekce

Lidé s HAE uvadéji i dalsi spoustéce, mj.:

 vystaveni chladu

e aktivity, pfi nichz dochazi ke zranénim, jako jsou prace na
zahradé nebo prace s lopatou ¢i kladivem.

Hormony

U Zen mohou pfiznaky HAE ovlivnit menstruace a téhotenstvi.
Nékteré zeny s HAE uvadéji zvySeny poclet atak béhem menstruace.
Odborna literatura ukazuje, ze frekvence zachvatd, které zazivaji
teéhotné zeny s HAE, se znac¢né Lisi.

Uzivani lékd obsahujicich estrogeny,jako je peroralni antikoncepce
a hormonalni substitu¢ni terapie, zvySuje frekvenci a zavaznost
atak HAE.

Pacientky s HAE by proto mély vybér antikoncepce konzultovat
se svym oSetfujicim lékafem a volit ty metody, které uzivani
estrogeny nevyzaduiji.

ACE inhibitory

Je znamo, ze inhibitory ACE (enzym konvertujici angiotensin), které
jsou Casto pouzivany k lécbé vysokého krevniho tlaku, zvy3uji
Cetnost a zavaznost HAE atak, a proto je vhodné se jim vyhybat.

Stomatologické zakroky

Poranéni v uUstech v souvislosti se stomatologickym oSetfenim
muze vyvolat otok dutiny Ustni, a zvysit tim riziko otoku hrdla/
dychacich cest. Pred planovanym zubnim zakrokem se proto
poradte se svym oSetfujicim lékafem specializujicim se na lé¢bu
HAE.



DIAGNOSTIKA HAE

Jak diagnostikovat HAE
Vétsina pfipadl angioedému nebo otok( NEJSOU PROJEVEM HAE
ani nedostatku C1- inhibitoru.

Ke stanoveni diagndzy HAE je nutny laboratorni rozbor vzorkd krve,
pfipadné jiného genetického materialu. K potvrzeni dédi¢ného
angioedému typu | nebo Il se pouzivaji tfi specifické krevni testy:

» koncentrace Cl-inhibitoru (kvantitativni vySetfeni)
 funkce Cl-inhibitoru (vySetfeni funk¢ni)
e koncentrace C4 slozky komplementu

HAE s normalnim C1-inhibitorem

U osob s HAE bez deficitu Cl-inhibitoru jsou hladiny a funkce
Cl-inhibitoru normalni. Védci zjistili, ze v nékterych pfipadech je
onemocnéni HAE bez deficitu Cl-inhibitoru spojeno s mutacemi
v genech pro faktor XlII (F12), plazminogen (PLG), angiopoetin
(ANGPT1), kininogen (KNG1) nebo myoferlin (MYOF). V mnoha
pfipadech v3ak zUstava geneticka pfi¢ina HAE bez deficitu C1-
inhibitoru neodhalena. Nékteré laboratofe jsou schopny testovat
mutace faktoru XllI, ale neexistuji Zzadné rutinni laboratorni testy,
které by diagnézu HAE s normalnim inhibitorem C-1 potvrdily.

1:V Ceské republice aktualné mame k dispozici genetické vysetieni pro véechny znamé mutace asociované s HAE bez
deficitu C1 inhibitoru. Pokud toto vy3etieni doporuci genetik, je plné hrazeno ze zdravotniho pojisténi.




O SKUPINACH A NAZVECH LECIV

Léky s ur¢itymi shodnymi vlastnostmi muazeme radit do spolecnych skupin
(kategorii). Tyto podobnosti mohou byt dany chemickou strukturou Léku,
zplsobem jejich Ucinku nebo tim,Ze se uzivaji k Lé¢bé stejného onemocnéni.

Kazdy lék ma schvaleny genericky nazev. Jedna se o nazev ucinné latky daného
léku. Vzhledem k tomu, Ze stejny genericky lék mUze vyrabét nékolik spole¢nosti,
kazda spoletnost dava svému pripravku obchodni znacku nebo obchodni nazev.

Prikladem je lék proti bolesti ibuprofen.
 Skupina Léka, do které ibuprofen patfi, jsou nesteroidni protizanétliva Léciva.

» Genericky nazev je ibuprofen a vyrabi jej nékolik spole¢nosti s obchodnimi
nazvy, jako jsou Brufen®, Dolgit®, Ibalgin® nebo Nurofen®.

Pri diskusi o konkrétnich lécich na HAE budeme odkazovat na skupiny lékl a
generické nazvy.

MOZNOSTI LECBY

V soucasnosti mame k dispozici ucinné terapie, které pomahaji
snizit ¢etnost a zavaznost otok( a zmirnit pfiznaky onemocnéni.
Bohuzel, podobné jako u fady jinych chorob, nelze HAE uplné
vylécit.

Cilem lécby HAE je dosahnout plné kontroly nad onemocnénim
a umoznit pacientdm normalni zivot. Aktualné probiha vyzkum
zaméfeny na vyvoj novych a ucinnégjsich Lékd, které bude mozné
pro terapii HAE v budoucnu pouzit. Nicméné i dnes mame pro
lécbu HAE k dispozici u¢inné a moderni medikamenty, které fadé
pacientl umoznuji vést naplnény zivot bez otoku. LéCiva pouzivana
pii léCbé HAE zajistuji:
 rychlou ulevu béhem atak (lé¢ba akutni ataky),
e prevenci pfiznakl u osob s HAE, u nichz se ataky vyskytuji velmi
¢asto (dlouhodoba profylaxe),
prevenci pfiznakd u osob s HAE, jez podstupuji stomatologické
nebo chirurgické zakroky, které by mohly vyvolat ataku
(predzakrokova nebo kratkodoba profylaxe).

Ackoli priznaky byvaji Casto mylné zaménény za alergickou
reakci, ataky HAE nereaguji na klasickou lécbu alergii, vCetné
antihistaminik, kortikosteroidd nebo adrenalinu.

VSichni HAE pacienti by méli ve spolupraci se svym lékafem
vypracovat individualni plan lé¢by HAE, jehoz soucasti je plan
éCebnych opatreni.
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LECBA AKUTNI ATAKY

Lécba akutni ataky se pouziva pro zastaveni rozvoje otoku a ke
zmirnéni pfiznak(. Rychlé podani akutni léCby je dllezité zejména
v pripadé, kdy otok postihne krk nebo dychaci cesty. Pokud se ataka
v oblasti krku neléci, miZe dojit ke smrti pacienta udusenim.

Latky pouzivané k terapii akutnich atak HAE (typu | a Il) se v
jednotlivych zemich Llisi, protoze specifické druhy lé¢by nejsou
schvaleny ve vSech zemich.

Mezi specificka léCiva urena pro terapii akutnich atak patfi:

¢ intravenozni koncentrat C1-inhibitoru,

e pripravky vyrobené z krevni plazmy (koncentrat pdCl-
inhibitoru),

e pripravky, které nejsou vyrobeny z krevni plazmy
(rekombinantni koncentrat rhC1 inhibitoru),

« inhibitor plazmatického kalikreinu,

¢ ekalantid,
e antagonista receptoru bradykininu,

e jcatibant.
V zemich, kde nejsou k dispozici specialni léCebné ptipravky
urCené pro akutni léCbu atak HAE, mohou lékafi pouzit pouze léky
nespecifické, ¢i dokonce jen bézné léky proti bolesti.

Mezinarodni smérnice WAO/EAACI pro akutni lécbu atak HAE
doporucuje:

e Vtasna lécba intravendéznim koncentratem Cl-inhibitoru,
ekalantidem nebo icatibantem pfinasi lepsi odezvu nez [écba
pozdejsi; ¢asto vede k rychlejSimu dosazeni Uplné ulevy od
pfiznakd a kratSimu trvani otoku celkove.

o Ataky HAE by mély byt léCeny co nejdfive. Toho lze nejlépe
dosahnout podanim lékd samotnym pacientem. VeSkeré
koncentraty C1- inhibitoru a icatibant maji schvaleni pro
samostatnou aplikaci pacientem, ackoli konkrétni dostupné
pfipravky se ve svéte Lisi.

e Pokud nejsou koncentraty Cl-inhibitoru, ekalantidu nebo
icatibantu k dispozici, doporucuje se pristoupit k lé¢bé plazmou
oSetfenou metodou solvent/deterdent (SDP).

» Pokud neni SDP k dispozici,doporucuje se pro lé¢bu ataky pouzit
Cerstvé zmrazena plazma (FFP), je-li dispozici jeji bezpelny
zdroj.

Odbornici, ktefi tato doporuceni vypracovali, se shoduji na tom,
Ze antifibrinolytika (napf. kyselina tranexamova) nebo androgeny
(napf. danazol) nejsou vhodné pro lé¢bu akutnich atak HAE. Studie
neprokazaly zadné nebo jen velmi nizké ucinky pfi pouziti v této
situaci.
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DLOUHODOBA PROFYLAXE

Dlouhodoba profylaxe spociva v tom, Ze osoba s HAE pravidelné
uziva léky, aby predesla vyskytu otokd. Profylaxe snizuje pocet
HAE atak, které pacient zaziva, a diky vybranym modernim
é¢ivim mohou zit HAE pacienti zcela bez atak.

Léciva pouzivana pro dlouhodobou profylaxi HAE (typ | a Il) se ve
svété Lisi, protoze nékteré léky nejsou schvaleny ve viech zemich.

Tento léCebny postup by mél byt prizplsoben potifebam
konkrétniho pacienta a zvazen u vsech osob s HAE s
prihlédnutim k ¢etnosti a zavaznosti atak, kvalité Zivota
doty¢ného, dostupnosti zdravotnickych prostfedk( a nemoznosti
dosahnout adekvatni kontroly nad nemoci s pomoci akutni LéCby.

Vzhledem k tomu, Ze k atakam mUze dochazet i navzdory uzivani
profylaktické Lécby, méli by mit vSichni HAE pacienti zaroven

k dispozici léky pro lé¢bu akutnich atak.V poslednich letech
Urady pro kontrolu Léciv schvalily dalsi medikamenty urcené k
profylaktické lé¢bé HAE. Specialni Léky, které jsou k dispozici a
doporucovany k profylaktické terapii HAE, zahrnuji:

 koncentraty Cl-inhibitoru,
e pripravky vyrobené z krevni plazmy (koncentrat pdCl-
inhibitoru),
* inhibitory plazmatického kalikreinu,
¢ lanadelumab,
e berotralstat.

Pokud tyto léky nejsou k dispozici, lze v ramci profylaxe pouzit
atenuované androgeny. Bylo prokazano, Ze snizuji pocet atak s
otoky, ov3em =zarovenn maji mnoho nezadoucich ucinkd,
kontraindikaci a lékovych interakci.

Antifibrinolytika jako kyselina tranexamova lze rovnéz pouzit
v pripadé, Ze jsou atenuované androgeny kontraindikovany.
Antifibrinolytika nejsou oficialné doporucovana, ale odbornici v
doporucenich poznamenali,ze mohou nékterym pacientim s HAE
pomoci.Jejich nezadouci Ucinky jsou obvykle nezavazné.

15



16

KRATKODOBA PROFYLAXE

Kratkodoba profylaxe se obvykle provadi pred chirurgickymi
nebo stomatologickymi zakroky. Stomatologické zakroky nebo
chirurgické odstranéni mandli jsou pro pacienty s HAE rizikové,
protoze mohou vyvolat otok krku/dychacich cest (hrtanu).

Tam, kde je to mozné, se jako kratkodoba profylaxe voli nitrozilni
(intravendzni) koncentrat Cl-inhibitoru ziskany z plazmy (pd).
Uziva se co nejtésnéji pred zahajenim zakroku.

Pokud neni intravendzni pdCl-inhibitor k dispozici, lze zvazit
pouziti rekombinantniho koncentratu Cl-inhibitoru.V pfipadé, ze
neni k dispozici zadny koncentrat C1-inhibitoru, volime nékterou
z téchto moznosti:

e MlZeme aplikovat Cerstvé zmraZzenou plazmu (FFP).

e Jako alternativu lze rovnéz pouzit atenuované androgeny. V
ramci planované profylaxe pfed vykonem se androgeny uzivaji
5 dni pfed vykonem a 2-3 dny po vykonu.

V prlibéhu zakroku by mél byt k dispozici i preparat urceny k lécbé

akutni ataky, protoze i navzdory profylaxi se angioedém mdize

rozvinout.

LECBA HAE U DETI
Podobné jako u dospélych, také vSichni détsti HAE pacienti by méli
se svym lékafem sestavit plan lé¢by HAE.

Terapie HAE (typ | a Il) schvalena pro déti nebo dospivajici se v
jednotlivych statech Lisi, protoze ne vSechny pfipravky jsou dostupné
ve vSech zemich.

Mezi specificka léCiva urena k terapii HAE, ktera jsou dostupna a
doporucena pro akutni léCbu déti a dospivajicich, patfi:

e koncentrat Cl-inhibitoru
e pripravky vyrobené z krevni plazmy (koncentrat pdC1-inhibitoru),
« pfipravky, které nejsou vyrobeny z krevni plazmy (rekombinantni
nebo rh koncentrat C1-).
e antagonista receptoru bradykininu
e ikatibant

Pokud tyto Lléky nejsou k dispozici,doporucuje se upfednostnit pouziti
krevni plazmy o3etfené metodou solvent/detergent pfed mrazenou
Cerstvou plazmou, ale zvazit lze obé moznosti.

Typy specifickych Lékl pro HAE, které jsou dostupné a doporucované
pro dlouhodobou profylaxi u déti a dospivajicich, se v zasadé shoduji
s léCivy uréenymi pro dospélé pacienty. Paklize neni k dispozici
plazmaticky koncentrat C1 inhibitoru, lze v ramci dlouhodobé
profylaxe aplikovat antifibrinolytika, jako je kyselina tranexamova.
Vzhledem k jejich lepsimu bezpelnostnimu profilu se u déti dava
prednost profylaxi s pomoci antifibrinolytik pfed androgeny.Nicméné
chybi dostatek dat, ktera by jejich pouziti podporovala.?

Podobné jako u dospélych, také u déti volime pro kratkodobou
profylaxi plazmaticky koncentrat Cl-inhibitoru, je-li k dispozici.
Pokud dostupny neni, lze jako alternativu aplikovat kratkodobou
terapii s pomoci atenuovanych androgen(.Vzhledem k riziku vyskytu
ataky i pfes pouziti profylaxe by mél byt k dispozici rovnéz preparat
pro akutni [éCbu.

2:V Ceské republice aktualné mame pro détské pacienty od 12 let dale v ramci specifickych lé¢iv k profylaxi HAE k
dispozici podkozni plazmaticky koncentrat C1 inhibitoru, lanadelumab a berotralstat. V fijnu 2023 Evropska lékova
agentura (EMA) schvalila rozsifeni indikace lanadelumabu i na pacienty od 2 let véku, ale obecné je zatim Lécbu déti pod
12 let véku nutné posuzovat individualné a fidit se doporucenim dispenzarizujiciho HAE specialisty.
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HAE A RIZIKA PRO POTOMKY

Geneticka porucha zplsobujici HAE se dédi. U déti rodicd s diagnézou
HAE tak existuje 50% pravdépodobnost,ze toto onemocnéni zdédi.

Klicové je testovani

Jakmile je jednomu ¢lenu rodiny stanovena diagnéza HAE, experti
sourozenci a déti). VySetfeni na HAE je mozné provést béhem prvniho
roku Zivota, néktefi lékafi vSak doporucuji potkat minimalné do 1
roku véku ditéte. Dlvodem je velmi proménliva hladina antigenu C1
a C4 v prvnim roce Zzivota. Brzké testovani umoznuje rodi¢im nebo
zakonnym zastupcim predem spolupracovat s lékafem ditéte na
vytvoreni individualniho lé¢ebného planu.

Nastup symptom0 HAE se u déti rGzni

Vék nastupu HAE se znacné LiSi, nicméné studie naznacuji, ze 50 %
lidi s HAE hlasi prvni symptomy do 10 let véku a vétSina lidi zazila
pfiznaky/prvni ataku pfed 18. rokem. Je zfejmé, Ze v obdobi puberty
¢i dospivani dochazi ke zvysené frekvenci atak.
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HAE V TEHOTENSTVI

Pokud chcete otéhotnét nebo jste téhotna, lékaF vas bude peclivé
sledovat a probere s vami vhodnou lé¢bu HAE.

Lécba HAE

Béhem téhotenstvi a kojeni se nedoporucuje lé¢ba anabolickymi
androgeny (Ci steroidy) nebo kyselinou tranexamovou. Vas lékar
se specializaci na HAE pomdze navrhnout lé¢ebny plan na miru
vasim individualnim potifebam, a to pred,béhem a po porodu nebo
béhem kojeni.

Ataky HAE

Zeny s HAE uvadéji, ze kazdé t&hotenstvi mdze mit zcela odlidny
prabéh.V nékterych pfipadech mohou Zeny zazivat ¢astéjsi a/nebo
zavaznéjsi ataky HAE, zatimco jindy téhotenstvi provazi jen malo
nebo zadné ataky.

Porod

VétSina zen s HAE zazije nekomplikovany porod svého potomka,
stejné jako zeny v bézné populaci. Ataky HAE béhem porodu jsou
vzacné. Existuji urcité naznaky zvysené Cetnosti a zavaznosti atak
v obdobi po porodu.

Moje dité

Jak bylo uvedeno vyse, HAE je dédi¢né onemocnéni a u kazdého
ditéte rodi¢d s HAE existuje 50% pravdépodobnost, ze tuto nemoc
zdédi. Testovani na HAE je moZné provést béhem prvniho roku
Zivota, nicméné néktefi lékafi doporucuji pocCkat s testovanim, az
bude ditéti alespon jeden rok.?

3: Pokud je znama rodinna mutace HAE, mGze lékar doporucit odbér pupecnikové krve na genetické vysetfeni ditéte a
porovnani s mutaci rodice.

CESTOVANI S HAE

At uz cestujete za praci, nebo na dovolenou, nize najdete nékolik
doporuceni, ktera byste méli béhem pfiprav na cestu zohlednit.

Praktickeé tipy pro planovani vasi cesty:

e Vzdy méjte u sebe kontaktni Udaje pro pfipad nouze. Karty prvni
pomoci od HAEi jsou dostupné v mnoha jazycich v aplikaci HAEi
Companion nebo online na strankach haei.org.

e Zjistéte si informace o moznostech lékarské péce v kazdé
destinaci. Seznam lékafd a nemocnic, které se vénuji HAE
pacientlm, najdete bud' v aplikaci HAEi’s Companion App, nebo
na strankach haei.org.

e Béhem letu méjte léky na HAE u sebe v pfiru¢nim zavazadle.

o Ujistéte se, Ze jste si sbalili dostatek léCebnych pfipravkl na
celou dobu cestovani/dovolené.




O ORGANIZACI HAEi

HAE International (HAEi) je globalni neziskova sit pacientskych
organizaci, ktera se vénuje zkvalithovani Zivota lidi s HAE.

Jsme skupina HAE pacientl a pecovateld s zivotnim poslanim
zvySovat osvétu o HAE, zkracovat lhdtu pro stanoveni diagnézy
a neunavné prosazovat schvalovani i Uhradu lécby, ktera mize
zachranit zZivoty, pro kazdého HAE pacienta.

HAEi je nezavisla vici spole¢nostem a vyrobkdim a s nadSenim
podporuje farmaceuticky vyzkum zaméfeny na novou generaci
lécby HAE. NaSe usili v podpofe klinickych studii pfineslo
skvélé vysledky v podobé Fady schvalenych forem terapie.
Uzce spolupracujeme s odbornymi lékafi, abychom soustavné
propagovali takovy pfistup k vyuziti dostupnych terapeutickych
moznosti, ktery je plné zaméreny na pacienta a pfizplsobeny jeho
potfebam.

;

HAE|

HAE International




Track your HAE

UL Free, secure and easy to use

app.haetrackr.org

il

Aplikace HAE TrackR
Aplikace HAE TrackR, kterou vyvinuli HAE pacienti spolu s HAEi,
slouzi jako uzivatelsky jednoduchy online denik navrzeny pro

zaznam vasich atak, lé¢by a dopad HAE na vas Zivot i Zivot vasich
blizkych.

HAE TrackR je bezpecna aplikace, nezavisla na jinych produktech
¢i firmach, kde vSechna shromazdéna data zlstavaji vyhradnim
vlastnictvim uzivatele. Disledné stfezi vaSe Udaje i soukromi a je
plné v souladu s nafizenimi EU-GDPR.

HAE TrackR predstavuje nastroj, ktery mohou pouzivat jak pacienti,
tak lékari k dalezitym rozhodnutim pro co nejlepsi kontrolu nad
onemocnénim HAE. Mlzete napfiklad posilat lékafi zpravy o svych
atakach a lé¢bé, pokud se tak rozhodnete.

Aplikaci HAE TrackR lze pouZivat na jakémkoli zafizeni (chytrém
telefonu, tabletu nebo PC) a kdekoli na svété - navstivte stranku
haetrackr.org, kde se dozvite vice, a stahnéte si aplikaci.
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* THIS PATIENT HA_SC:I'WADF;‘1 wedial hHAE\
e Karty prvni pomgu . .
o SpoleCnost HAEi pfipravila
| —— specialni karty se stru¢nymi a
P prehlednymi informacemi o

diagnoze HAE a lécbé potfebné
béhem ataky. Pohotovostni karty jsou dostupné v
mnoha jazycich jak v nasi aplikaci HAE Companion, tak
na webovych strankach HAEi.

- Aplikace HAE Companion

Aplikace poskytuje jednoduchy online pfistup k
7 A{ oblibené karté prvni pomoci od HAEi a ukladani
COMPANION | informaci.

Je kdispozici ke stazeni jak v App Store pro telefony s
10S, tak v Google Play pro platformu Android.

Aplikace obsahuje kompletni sadu nouzovych karet vytvorenych
HAEI, kterou si uzivatelé mohou v pfislusném jazyce stahnout do
svého zafizeni.V HAE Companion najdete rovnéz kontakty na ACARE
centra (Angioedema Centers of Reference and Excellence), stejné jako
na nemocnice a lékare, ktefi se vénuji lécbé HAE, z celého sveta. S
pomoci Google Maps nebo Apple Map vam aplikace ukaze trasu a
vzdalenost k nejblizsi potfebné lokalite.

& Program Global Access (GAP)

GAP (v prekladu Program globalniho pfistupu),
A uac funguijici pod zastitou HAEI, zajistuje pfistup k lékdim
na HAE v zemich, kde je moderni lé¢ba normalné
nedostupna. Jedna se o prvni program svého druhu
v oblasti lé¢by HAE a domnivame se, ze jde o prvni
pripad, kdy je takovy program iniciovan pacientskou organizaci.

GAP

HAEi je odhodlana zajistovat pfistup k lékdim na HAE pacientdim po
celém svété. Jsme nesmirné hrdi na to, Ze se nam podafilo zalozit
program HAEi GAP s naSimi sou¢asnymi partnery, a budeme nadale
spolupracovat s dalSimi vyrobci farmaceutik v nadéji, ze se nam v
budoucnu podafi program rozsifit.

° Instagram: instagram.com/hae_international

Webové stranky a socialni sité

Na nasem webu haei.org najdete spoustu uzite¢nych informaci
tykajicich se HAE, napf. informace o nemoci a lé¢bé, pfibéhy
pacientl,kompletni centrum zdrojd s odkazy na ¢asopisy,informace
o klinickych studiich, novinky, udalosti atd.

Nase webové stranky obsahuji také informace o témér 100
Clenskych organizacich po celém svété.

Na socialnich sitich ziskate pfistup k novinkam ohledné HAE,
mlZzete se pfipojit k soukromé Facebook skupiné pro HAE
pacienty/jejich peCovatele a propojit se s ostatnimi v bezpecném,
uzavieném prostredi:

° Skupina na Facebooku: facebook.com/groups/HAEinternational

B Stranka na Facebooku: facebook.com/haeinternational

Twitter: twitter.com/HAEDAY

a LinkedIn: linkedin.com/company/3363107
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MANY FACES
ONE FAMILY

hae day :-) Sifeni globalni osvéty
Od roku 2012 si vzdy 16. kvétna pfipominame svétovy Den HAE,
hae day :-).

hae day :-) je hnuti,kde spole¢né s nasimi ¢lenskymi organizacemi
pomahame zvySovat povédomi o HAE s pomoci vlastni kreativity.

hae day :-) sjednocuje celosvétovou HAE komunitu, pficemz k
datu 16. kvétna sméruji aktivity, jejichZ cilem je zvysit povédomi
o HAE mezi Sirokou verejnosti, zdravotniky, zakonodarci v oblasti
zdravotnictvi a zastupci tohoto sektoru.

V minulych letech propojila nase akce Global Walks vefejnost po
celém svété, aby Sifila povédomi o HAE s pomoci chlize a sbirani
krokd pro osvétu HAE.

V roce 2021 jsme oslavili 10. ro¢nik Dne HAE :-) s rozsahlejsi
kampani, ktera zahrnovala nejen chizi, ale rGzné druhy fyzické
¢innosti nebo aktivit pro duSevni zdravi. Ty byly pfevedeny na
kroky, jez nas provedly jednotlivymi regiony, a tim jsme navstivili
vSechny nase ¢lenské organizace.

Vice informaci a inspirace najdete na strankach haeday.org.

Magazin ,Global Perspectives”

Ctvrtletnik Global Perspectives, vydavany spole¢nosti HAEi, nabizi
Siroky prehled o véem podstatném, co se ve svété HAE odehrava.
Nechybéji zde inspirativni clanky, v nichz figuruji samotni
HAE pacienti, podrobné informace z déni v naSich ¢lenskych
organizacich, probihajici klinické studie a cerstvé novinky z
farmaceutického pramyslu.

V8echna ¢isla magazinu Global Perspectives jsou dostupna na
nasem webu haei.org.

IN THIS ISSUE OF GLOBAL PERSPECTIVES
o e ey

Konference a seminafe o HAE

Na konferencich a workshopech HAEi propojujeme HAE pacienty,
pefovatele, zdravotniky i zastupce farmaceutického primyslu.
Vytvafime zde pro ucastniky pratelské prostiedi plné vénované
HAE a vybizime je ke vzajemné vyméné znalosti, zkuSenosti a
strategii pro rozSifeni dostupnosti moderni lé¢by HAE a jeji Uhradu.

Kvali pandemii koronaviru jsme konferenci v roce 2020 Uspésné
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realizovali online a vSechny prezentace jsou dostupné na webu
haei.org.

Vzhledem k pandemii ziskaly také nasSe regionalni seminafe novy
format virtualnich setkani s prezentacemi, které rovnéz najdete
na nadich strankach. Prezentace jsou nahrany v rodném jazyce
fecnikd s titulky v daném mistnim jazyce.

HAEi Youngsters’ Community - HAEi skupina pro mladez
HAEi Youngsters’ Community je spoleCenstvi urcené pro HAE
pacienty a jejich pecovatele, sourozence a partnery ve

véku od 12 do 25 let.

Komunita slouzi vSem mladym lidem - jak nove
diagnostikovanym, ktefi hledaji vice informaci
a podporu,tak tém,kdo zacinaji chodit do nové
Skoly, zajimaji je zkuSenosti druhych nebo se
stéhuji do jiného statu a hledaji nové kontakty.

Na webu komunity najdou rodice sbirku knizek s Youw@m

aktivitami, omalovankami a informacemi pro déti,

které pfipravily Clenské organizace HAEi z celého

svéta s cilem predstavit nemoc HAE zabavnym a povzbuzujicim
zplsobem.

Poradni skupinu tvofi Sest ¢lend komunity, ktefi jako dobrovolnici
dohlizeji na sméfovani a dlouhodobé cile komunity HAEi
Youngsters, propaguji jeji Cinnost, realizuji rdzné projekty a
kampané na socialnich sitich a v neposledni fadé funguji jako
styCny bod mezi HAEi Youngsters a HAEi.

Pokud se chcete dozvédét o HAEi Youngsters’ Community vice,
navstivte webové stranky komunity youngsters.haei.org.
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