Ceho si lide
na nasi ¢cinnosti
nejvice vazi?

,Ze je tu pro nds vzdy, kdy? ji potrebujeme a Ze
nas edukuje ve usech potrebnych ohledech.”
Jitka, maminka

LVazim si lidskeého pristupu, pospolitosti a ochoty
uSech jejich ¢lend, pratelstui a v neposledni Ffadé
osvéty, kterou HAE Junior déla.”

Lucie S., dospéla zena s HAE

.Oddanost, nadseni a nepreberné mnozstui napadt
organizace HAE Junior jsou jedinecné.”
Prof. Markus Magerl, HAE odbornik z Némecka

.Lide, ze kterych se HAE Junior sklada, jsou nejuyssi

hodnotou organizace. Jejich oddanost, netinauna
obhajoba zajmu pacient( a dlouhodobé planoudni
Jsou velmi prinosné pro jeji Eleny - jak pro pacienty,
tak pro pecujici.”

Michal, dospély muz s HAE

.Velmi ocenuji trualé usili organizace HAE Junior

klast diraz na specifické potreby a vyzuy, kterym

celi mladi pacienti s HAE, a poskytouat jim

cilenou podporu i zdroje, jeZ resi jak zdravotni, tak

psychosocialni aspekty tohoto onemocnéni.”
Malena Vetterli, predsedkyné RIPAG (ERN RITA)

HAE Junior, z. s.

Kontakt
E-mail: info@haejunior.cz
Web: haejunior.cz
Facebook: @HAEJuniorCR
Instagram: @HAEJunior.cz
LinkedIn: linkedin.com/company/haejunior/

Podpofite nas?
Vase finanéni dary mazete posilat
na nas bankovni ucet
2001782429/2010
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O nas
S

HAE Junior je neziskova pacientska organizace

s cilem aktivné podporovat zkvalitnéni Zivota
déti a mladeze s hereditarnim angioedémem (HAE)
a jejich rodin. Spolek vznikl v Praze z iniciativy
rodic¢a.

NASE CiLE

Aktivné podporovat, zastupovat a hajit zajmy nasich
¢lenl pro lepsi kvalitu zivota véetné pristupu
k modernim lekdm, terapiim a zdravotnicke péci.

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

Rozvijet vzajemnou spolupraci a vyménu zkusenosti
mezi rodinami s détmi ¢i mladezi s HAE na narodni
a mezinarodni Urovni.

Rozvijet spolupraci se zdravotniky, uciteli a dalSimi
specialisty pracujicimi s détmi a mladezi pro lepsi
integraci déti a mladeze s HAE.

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

O onemocneni

Hereditarni angioedém (HAE) je vzacné celoZivotni
onemocnéni, které se projevuje €astymi otoky
na rtznych mistech téla.

Zivot s HAE znamena prozivat nepredvidatelné,
bolestivé a opakujici se otoky téla. Otoky mohou
negativné ovlivnit kvalitu Zivota osob s onemocnénim
HAE a jejich rodiny a zptsobit:

zdravotni zatéz

psychickou zatéz

socialni zatéz

ekonomickou zatéz

Dopad onemocnéni HAE na kvalitu zivota se mize
lisit podle zavaznosti onemocnéni a dostupnosti
éCebnych terapii. Kvalita Zivota klesa s vyssi
frekvenci otok(.*

* Baneriji, A., Davis, K. H., Brown, T. M., Hollis, K., Hunter, S. M., Long,
J., Jain, G., & Devercelli, G. (2020). Patient-reported burden
of hereditary angioedema: findings from a patient survey in the
United States. Annals of Allergy, Asthma & Immunology, 124(6),
600-607. https://doi.org/10.1016/j.anai.2020.02.018
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Kazdy se muzZe zapojit a pomoci. Jde jen o to
vybrat si roli, ktera vam nejvice vyhovuje.

Jste rodi¢ ditéte s onemocnénim HAE?

Jste mlada dospéla osoba (do 26 let) s HAE?
Pokud ano, prectéte si stanovy naseho spolku
a zaregistrujte se jako ¢len nebo Elenka nasi
organizace.

Hledate prilezZitost, jak smysluplné pomahat
na pozici dobrovolnika ¢i dobrovolnice?
Pokud ano, napiste nam a my vas radi zapojime.

Chcete pomoci, ale nemate cas

se aktivné zapojit?
Pokud ano, mlzete se stat pravidelnym nebo
prilezitostnym darcem nasi organizace.
Finan¢ni dary mlzete posilat na bankovni ucet
HAE Junior, z. s.: Fio banka, ¢. U. 2001782429/2010.

Chtéli byste pomoci jesté jinak?
Budeme radi, kdyz podpofite naSe osvétove aktivity
na socialnich sitich a pomUzete Sifit zajimavé
prispévky od HAE Junior.



