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1. O pacientské organizaci
HAE Junior z.s. je neziskova pacientska organizace s cilem podilet se na zkvalithovani Zivota déti a
mladeZe s diagndzou hereditarniho angioedému (HAE) a jejich rodin. Spolek vznikl v prosinci 2019 v
Praze z iniciativy rodicu.

Cile HAE Junior:

v Aktivné podporovat, zastupovat a hajit zajmy svych pacientskych &lent pro lepsi kvalitu
Zivota véetné pristupu k modernim lékim, terapiim a zdravotnické péci.

v" Poskytovat informace a poradenstvi k problematice HAE u déti a mladeze.

v" Rozvijet vzdjemnou spolupraci a vyménu zkudenosti mezi rodinami s détmi / mladezi s HAE
na ndrodni a mezinarodni Urovni.

v Rouzvijet spolupraci se zdravotniky, uéiteli a dal$imi specialisty pracujicimi s détmi a mladeZi
pro lepsi integraci déti a mladeze s HAE.

2. Co je onemocnéni HAE

HAE (hereditarni angioedém) je vzacné celoZivotni onemocnéni, které se projevuje castymi otoky
na riznych ¢astech téla. Jedna se o autosomalné dominantni onemocnéni a vazny zdravotni
problém, ktery mlzZe velmi zatéZovat Zivot pacientl a jejich rodin. Podle mezinarodnich zdroj
postihuje HAE odhadem 1 z 50 000 jedinc(. VV Ceské republice byla stanovena diagnéza HAE u 170
pacient(. HAE je zplsoben jednou z vice neZ 450 riznych mutaci v genu SERPING1, ktery kdduje C1 —
inhibitor a vede k jeho bud'vyrazné sniZzenou tvorbu nebo/a funkénost v krevni plazmé.

HAE se projevuje opakovanymi otoky na riznych castech téla. Tyto symptomy mohou byt velmi
bolestivé az Zzivot ohroZujici. Rychle nastupuiji a trvaji 3—5 dny. Otoky se mohou vyskytnout kdekoliv
na téle (oblicej, bficho, ruce, nohy,...) a mohou je doprovazet velké bolesti bficha, nevolnost a
zvraceni. Zvlasté nebezpecné jsou otoky v oblasti krku, které mohou vést nejen k omezeni polykani
a mluveni, ale bohuzel az k uduseni.

Ve

3. Prejeme si, aby déti a mladez s HAE vedly kvalitnéjsi Zivot
Rozhovor s Camelii Isaic, zakladatelkou a predsedkyni pacientské organizace HAE Junior, u pfileZitosti
4. vyroci od jejiho zaloZeni (6. prosince 2023).

Jak a proc vlastné vznikla organizace HAE Junior?

Nase organizace byla zaloZena v Praze v roce 2019 z iniciativy nékolika rodicli pediatrickych pacient(
s HAE. Hlavni motivaci byla vira, Ze mGzeme spolecnymi silami zajistit ceskym HAE

organizace mUzZeme |épe hajit zajmy a prava nasi pacientské komunity, vzajemné si pomahat a
inspirovat se, zvysovat povédomi o hemoci a postupné odstrarnovat rlizné prekazky, které zatézuji
nejen malé pacienty s HAE, ale i jejich rodiny po strance zdravotni, socialni, ekonomické i
psychologické.

V prosinci roku 2023 si HAE Junior pripomind 4. vyroci od svého zaloZeni. V cem spatrujete hlavni
uspéchy vaseho dosavadniho usili?

HAE Junior Uspésné plni cile, které si vytycila — podporovat rodiny pacientl s HAE, poskytovat
informacni servis o diagnéze a aktudlnim déni spojeném s HAE, stmelovat pacientskou komunitu v CR
a posilovat spolupraci s odborniky doma i v zahranici.
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Kazdy rok organizujeme oblibeny Edukacni pobyt pro rodiny HAE juniort plny prednasek expertd,
praktickych workshop(, rozvojovych aktivit pro déti, kde nechybi prostor pro diskusi a vyménu
zkuSenosti. V roce 2022 jsme realizovali rozsahlou kampan v ramci ¢eského predsednictvi

v EU, jeho? prioritnim tématem byla mj. vzacna onemocnéni. Pfipravili jsme vystavu kreseb nasich
HAE junior(, které tak kreativné Sifily osvétu v Poslanecké snémovné, Bruselu i na nékolika
|ékarskych fakultach. Nova série kreseb pak zdobi nas osvétovy kalendar ,,Moje inspirace” na rok

2024, ktery nyni posilame nasim ¢lenlm a partnertm.

Clenska komunita ocefiuje na$ aktualizovany infoservis na webu a socialnich sitich, kde pi§eme o
novinkdch v nasi organizaci, o vyzkumu v oblasti HAE, o akcich a udalostech v CR i v zahranidi.

Velmi navstévovana je také sekce Infocentrum, kterou jsme loni pfidali na web, s praktickymi
navody, tipy a instrukcemi pro rlizné Zivotni situace, s nimiz se rodiny HAE pacient(, véetné nové
diagnostikovanych, potykaji. Vydali jsme mj. ¢eskou verzi plakatl ¢i broZurek pro déti od zastresujici
mezinarodni organizace HAE International.

Jaké plany a cile mate pro rok 2024?

Predevsim zachovat stavajici komunitni aktivity a zavedené projekty ¢i infoservis pacientlim ve stejné
kvalité.

Napft. v Unoru nas ceka kazdorocni kampan v rdmci svétového Dne vzacnych onemocnéni (29. Gnora
2024) a v kvétnu dalsi osvéta spojena s HAE Day, coz jsou skvélé prileZitosti Sitit povédomi o HAE
mezi ¢eskou verejnosti.

Planujeme dalsi ro¢nik Edukacniho pobytu HAE Junior, tentokrat v Praze, stejné jako ucast na rdznych
pacientskych setkanich a védeckych konferencich v CR a v zahrani¢i. Nadale se budeme angaZovat v
rGznych iniciativach — konkrétné v pracovnich skupinach Pacientské rady ministra zdravotnictvi nebo
v ramci Pacientské rady Evropské referencni sité ERN RITA, ktera se zaméruje na hajeni zajmu
pacientU a zlepSovani dostupnosti |ék( a sluzeb pro lepsi kvalitu Zivota nasich pacientskych rodin.

Jak se vam dafi navazovat spolupraci s odborniky a dalSimi partnery pro podporu aktivit HAE
Junior?

Hned pfi zaloZeni pacientské organizace jsme navazali spolupraci s Ustavem imunologie 2. LF UK a FN
Motol a ziskali odbornou garanci. Navic se nam podafilo zahdjit spolupraci také s odborniky ze
zahranidi, a tim vznikla v roce 2021 odborna rada HAE Junior.

Jsme aktivnimi €leny narodnich a mezinarodnich organizaci, véetné Ceské asociace pro vzacna
onemocnéni (CAVO), Nérodni asociace pacientskych organizaci (NAPO), EURORDIS nebo HAE
International (HAEi). Diky témto partnerstvim se nasi clenové mohou pravidelné Gcastnit riznych
konferenci pro pacienty a sdilet své zkusenosti.

Pro realizaci nasSich projektt jsme ziskali podporu klicovych komercnich partner( a nadacnich fondd.
Aktualni seznam podporovatell pravidelné aktualizujeme na nasem webu.

Kazdé nové partnerstvi ndm prindsi obohaceni a novou davku motivace pracovat na zkvalitfiovani
Zivota ¢eskych HAE juniord.

Co byste rdda vzkazala ceskym détem a mladeZi s nemoci HAE a jejich rodinam?

Pteji jim krdasnou budoucnost, dost sily a vile stat se a zlistat HAEroes — lidé silnéjSi nez HAE navzdory
vSem vyzvam a nastrahdm, které toto vzacné onemocnéni do Zivota pfinasi.


https://haejunior.cz/edukacni-pobyt-2024/
https://haejunior.cz/hae-juniori-sirili-osvetu/
https://haejunior.cz/hae-juniori-sirili-osvetu/
https://haejunior.cz/osvetovy-kalendar/
https://haejunior.cz/pacientske-infocentrum/
https://www.rarediseaseday.org/
https://haeday.org/
https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/index.php?pg=pacientska-rada--pacientska-rada-2017-2021
https://ern-rita.org/ripag/
https://haejunior.cz/o-nas/
https://vzacna-onemocneni.cz/
https://vzacna-onemocneni.cz/
https://silapacientu.cz/
https://www.eurordis.org/
https://haei.org/
https://haei.org/
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4. Kontakt pro média:

Mgr. Monika Mackovikova, PR manager
Tel: +420 774 409 082, E-mail: media@haejunior.cz

5. Uzitecné odkazy

Pacientské pribéhy:

Vzkaz mladym s HAE? Nemoci se nepoddavejte!

Konecné jsem se odpoutala od nemoci, kterd mé trapila

Zivot s HAE o¢ima matky

Chronicky absentér s nevalnym prospéchem

Tvari v tvar proti HAE

Rozhovory:

Hlas pacientdl je slySet i diky HAE Junior

Budoucnost HAE pacientt je svétla

Jak postupovat, kdyz pacient nevi, Ze trpi HAE, ale ma podezrelé priznaky?

Pacienti mohou pro lepsi kvalitu Zivota ucinit mnoho!

Otoky je ohroZuji na Zivoté a znemoznuji pracovat. Nyni témto vzacnym pacientlim mUze pomoci
preventivni lécba



https://haejunior.cz/vzkaz/
https://haejunior.cz/konecne-jsem-se-odpoutala-od-nemoci/
https://haejunior.cz/zivot-s-hae-ocima-matky/
https://haejunior.cz/chronicky-absenter-s-nevalnym-prospechem/
https://haejunior.cz/co-je-noveho-v-hae/
https://haejunior.cz/hlas-pacientu-je-slyset-i-diky-hae-junior/
https://haejunior.cz/budoucnost-hae-pacientu-je-svetla/
https://haejunior.cz/jak-postupovat/
https://haejunior.cz/pacienti-mohou-pro-lepsi-kvalitu-zivota-ucinit-mnoho/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2020/07/otoky-ohrozuji-zivote-znemoznuji-pracovat-nyni-temto-vzacnym-pacientum-muze-pomoci-preventivni-lecba/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2020/07/otoky-ohrozuji-zivote-znemoznuji-pracovat-nyni-temto-vzacnym-pacientum-muze-pomoci-preventivni-lecba/

