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

Cile HAE Junior:

v Aktivné podporovat, zastupovat a hajit zajmy svych pacientskych ¢len( pro lepsi kvalitu
Zivota vCetné pfistupu k modernim Iéklim, terapiim a zdravotnické péci.

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

v/ Rozvijet vzdjemnou spolupréci a vyménu zkudenosti mezi rodinami s détmi nebo mladezi s
HAE na narodni a mezinarodni drovni.

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

v Aktivné se zapojovat do pacientsky orientovanych védeckych a klinickych vyzkumnych
projektd v oblasti vzacnych onemocnéni a biomedicinskych oboru.

2. Co je onemocnéni HAE

HAE (hereditarni angioedém) je vzacné celoZivotni onemocnéni, které se projevuje castymi otoky
na rtiznych ¢astech téla. Jedna se o autosomalné dominantni onemocnéni a vazny zdravotni
problém, ktery mlzZe velmi zatéZovat Zivot pacientd a jejich rodin. Podle mezinarodnich zdrojd
postihuje HAE odhadem 1 z 50 000 jedinctl. V Ceské republice byla stanovena diagnéza HAE u 170
pacientl. HAE je zpUsoben jednou z vice nez 450 rliznych mutaci v genu SERPING1, ktery kéduje C1-
inhibitor a vede k jeho vyrazné sniZzené tvorbé, pripadné snizené funkcnosti v krevni plazmé.

Otoky mohou byt velmi bolestivé az Zivot ohroZujici. Nastupuji rychle, trvaji 3-5 dnli a mohou je
doprovazet velké bolesti bficha, nevolnost a zvraceni. Zvlasté nebezpecné jsou otoky v oblasti krku,
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které mohou vést nejen k potizim pfi polykani a mluveni, ale v krajnim pfipadé az k uduseni.
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3. Prejeme si, aby déti a mladez s HAE vedly kvalitnéjsi Zivot

Rozhovor s Camelii Isaic, zakladatelkou a pfedsedkyni pacientské organizace HAE Junior.
Jak a proc vlastné vznikla organizace HAE Junior?

Nase organizace byla zaloZzena v Praze v roce 2019 z iniciativy nékolika rodi¢l pediatrickych pacientd
s HAE. Hlavni motivaci byla vira, Ze miZeme spole¢nymi silami zajistit ceskym HAE

organizace muZeme |épe hdjit zajmy a prava nasi pacientské komunity, vzajemné si pomahat a
inspirovat se, zvysovat povédomi o nemoci a postupné odstranovat rlzné prekazky, které zatézuji
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nejen pacienty s HAE, ale i jejich rodiny — a to po strance zdravotni, socialni, ekonomické i
psychologické.

V prosinci roku 2025 jste oslavili 6. vyroci od zaloZeni organizace HAE Junior. V ¢em spatfujete
hlavni uspéchy vaseho dosavadniho usili?

HAE Junior Uspésné plini cile, které si vytycila — podporovat rodiny pacientl s HAE, poskytovat
informacéni servis o diagndze a aktualnim déni spojeném s HAE, stmelovat pacientskou komunitu v CR
a posilovat spolupraci s odborniky doma i v zahranici.

Osvéta a mezindrodni spoluprdce

Rok 2025 patfil pacientské osvété a mezindrodni spolupraci. Vénovali jsme se pilné kampanim a
aktivitam usilujicim o lepsi Zivot HAE junior(l. Kromé jiz tradi¢nich kampani u pfileZitosti Dne
vzacnych onemocnéni (v Unoru), Dne HAE (v kvétnu), vyzvy #ActivedHAE (taktéZ v kvétnu) nebo
Tydne darcovstvi plazmy (v fijnu) jsme se zucastnili nékolika prestiznich mezinarodnich konferenci.
Nas poster vénovany skuteénym potrebam détskych HAE pacientl a vytvarna vystava HAE junior
spatfily svétlo svéta na konferenci v Budapesti (na prelomu kvétna a ¢ervna). V fijnu jsme zavitali na
HAEi regionalni konferenci EMEA v Rimé.

Clenska komunita oceriuje nas infoservis na webu a socialnich sitich (v éestiné i angli¢tiné), kde
piseme o novinkach v nasi organizaci, o vyzkumu v oblasti HAE, o akcich a udélostech v CR i
v zahranici.

Velmi navstévovana je také sekce Infocentrum s praktickymi ndvody, tipy a instrukcemi pro riizné
Zivotni situace, s nimiz se rodiny HAE pacientt (véetné nové diagnostikovanych) potykaji. Vydali jsme
mimo jiné Ceskou verzi plakatl ¢i brozurek pro déti od zastfesujici mezinarodni organizace HAE
International.

HAE a umeni

Loni jsme také pfipravili vystavu kreseb nasich HAE juniord, ktera kreativné Sifila osvétu na
mezinarodnich i tuzemskych konferencich a setkanich odbornik(. Nova série kreseb zdobi kalendar
»,Moje inspirace” na rok 2026, ktery posildme nasim ¢lenlim a partneriim.

Dale jsme se béhem roku 2025 rdznou mérou zapojili do nékolika ceskych i mezinarodnich projektd,
pracovnich skupin a iniciativ. Byli jsme napfiklad soucasti pracovni skupiny uZivatel plazmatickych
proteint (PUPP) v ramci CAVO, Evropské iniciativy pro preshraniéni piistup ke klinickym studiim
(EU-X-CT) nebo setkani pracovnich skupin Pacientské rady ministra zdravotnictvi pro e-Health a pro
inovativni lécbu. Zucastnili jsme se i nékolika jednani s pFisluSnymi orgdny statni spravy.

Jaké plany a cile mate pro rok 2026? Bavime se spolu koncem ¢ervna, podafilo se vam uz nékteré z
nich naplnit?

V roce 2026 jsme rozsitili cile nasi pacientské organizace, abychom zahrnovali i podporu védeckého
vyzkumu. To by ndm mélo umozZnit se jesté vice zapojovat do vyzkumnych projektl z pacientské
perspektivy, a to na narodni i mezinarodni Urovni.

Podpora védeckého vyzkumu

Uz loni jsme se stali ¢leny evropské iniciativy EU-X-CT, kterd podporuje preshranic¢ni Ucast pacientd v
klinickych hodnocenich, a pomahame pacientim, aby se v této oblasti vzdélavali a do studii se mohli
zapojit. Spolupracovali jsme na pfipravé mezinarodnich doporucenych postupl pro péci o détské
pacienty s HAE publikovanych v lednu 2026. Vedli jsme projekt HAE Patient Journey v ramci ERN
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RITA, ktery byl zverejnén taktéz na zacatku letosniho roku. Aktivné se ticastnime mezinarodnich
konferenci, naposledy formou poster( a Ucasti v panelové diskuzi na European Conference on Rare
Diseases (ECRD) v Praze.

Mezindrodni dny

Na zacatku roku, 28. tnora, jsme spustili kazdoroc¢ni kampan v rdmci svétového Dne vzacnych
onemocnéni, a to v duchu motta, jez provazi nase aktivity v letoSnim roce: ,Sportem silnéjsi nez
HAE"“. Otevirdame tak dullezZité téma, kterym je vyznam pohybu a sportu pro zdravi déti a mladeze se
vzacnou diagnézou HAE.

V kvétnu se konala osvéta spojend s HAE Day, v rdmci které jsme se opét zapojili do globalni vyzvy
Hactive4HAE. Obé udalosti jsou skvélou pftilezitosti k Sifeni povédomi o HAE mezi ¢eskou verejnosti.
Vydali jsme také brozurku ,HAE a tzkost” o dusevnim zdravi déti a mladeZe s HAE, kterou najdete v
nasem Infocentru. Kromé toho jsme realizovali dalsi ro¢nik Edukacniho pobytu pro rodiny HAE
juniord, tentokrat na Vysociné.

Financni podpora

Radost mam také z toho, Ze i v roce 2026 pokracuje projekt Inkluzivni stipendia pro HAE juniory,
ktery jsme zapocali v roce 2020. Cilem projektu je podporovat déti, Skoldky a studenty do 26 let s
HAE a pomahat jim rozvijet jejich potencial.

Pacientskd advokacie

Z hlediska pacientské advokacie zlistaneme aktivni v pracovni skupiné uZivatell plazmatickych
proteinll. Nadale se budeme angaZovat v rlznych iniciativach — konkrétné v pracovnich

skupinach Pacientské rady ministra zdravotnictvi nebo v ramci Pacientské rady Evropské referencni
sité ERN RITA, kterd se zaméfuje na hajeni zajmu pacient( a zlepSovani dostupnosti Iék( a sluzeb pro
lepsi kvalitu Zivota nasich pacientskych rodin.

Pro realizaci nasich projektl jsme ziskali podporu klicovych komercnich partner( a nadacnich fondd.
Aktudlni seznam podporovatell pravidelné aktualizujeme na nasem webu. Kazdé nové partnerstvi
nam pfinasi obohaceni a novou davku motivace pracovat na zkvalithovani Zivota ceskych HAE
juniord.

Co byste rada vzkazala ¢eskym détem a mladezi s nemoci HAE a jejich rodinam?

Pteji jim krasnou budoucnost, dost sily a vile stat se a zistat HAEroes — lidmi silnéjsimi nez HAE
navzdory vsem vyzvdm a nastraham, které toto vzacné onemocnéni do Zivota ptinasi. A moc dékuji
vsem, ktefi se zapojovali a zapojuji do osvétovych aktivit HAE Junior, at uz skrze obrazek do vystavy,
Ucast na nasem komunitnim setkani nebo skrze projekty.

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

5. Uzitecné odkazy

Pacientské pribéhy:
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Poprvé bez injekce: zkusenost, kterd mi zménila Zivot

Vsechno zlé je k né¢emu dobré

Vzkaz mladym s HAE? Nemoci se nepoddavejte!

Koneéné 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:

Spolec¢né mlzZeme zajistit, Ze o pacientskych potrebach bude slySet a budou brany v potaz

Dobrovolnictvi pro pacientskou organizaci vdm da zkusenosti na cely Zivot

Poruchy imunity budeme v budoucnu |écit personalizovanéji

Prekazky pro pacienty, ktefi se chtéji zapojit do klinické studie v jiné zemi, jsou obrovské

Hlas pacientl je slySet i diky HAE Junior

Budoucnost HAE pacientd je svétla

Jak postupovat, kdyzZ pacient nevi, Ze trpi HAE, ale mda podezielé priznaky?

Pacienti mohou pro lepsi kvalitu Zivota ucinit mnoho!

Otoky je ohroZuji na Zivoté a znemoznuji pracovat. Nyni témto vzacnym pacientlim miZe pomoci
preventivni |écba




