
































HAE: Evropsky rozmér

V Cervnu roku 2009 prijala Evropska rada doporuceni pro nakladani s ojedinélymi onemocnénimi*, ktera maiji za cil:

o Podpotit a posilit snahu pfijeti narodnich plant a strategii v pristupu k ojedinélym onemocnénim do roku
2013.

o ZlepSit povédomi o ojedinélych onemocnénich.

o Podpofit vyzkum ojedinélych onemocnéni.

. Vytvorit spojeni mezi poradenskymi stfedisky odbornikl z rliznych zemi. A to pomoci vytvoreni

Evropskych referencnich siti k zajisténi Ucinné vyméné informaci a odbornych posudkd a, v pripadé
potreby, k odkazovani pacientll na mista, kde mohou ziskat tyto informace a posudky v pfipadé jejich
nedostupnosti.

Pacientské organizace hraji obzviast ddleZitou roli pfi dosahovani téchto cild.

Cilem iniciativy Evropské rady je seskupit zdroje zamérené na ojedinéla onemocnéni, které jsou momentainé

roztrou$ené v jednotlivych zemich EU, a pomoci pacientdm a odbornikdim spolupracovat napfi¢ ¢lenskymi staty
smérem k podpore sdileni a koordinace odbornych posudk{ a dalSich ddlezitych informaci.

Evropska rada definuje ojedinéla onemocnéni, véetné téch genetického plvodu, jako Zivotu nebezpecna a
chronicky vysilujici onemocnéni s tak nizkou mirou vyskytu, Ze je nutné spojit snahu nahlizet na tuto problematiku
tak, aby bylo zabranéno nadmérné indisponovanosti nebo prfed€asné smrti, nebo znatelného snizeni kvality
zivota jedince &i jeho socialniho nebo ekonomického potencialu. Za nizkou Uroven vyskytu se povazuje vyskyt u
méngé nez péti jedinct z 10 000 lidi v rdmci Evropské unie.

*Doporuceni Rady z 8. Eervna 2009 v oblasti ojedinélych onemocnéni. (2009/C 151/02). Dostupné z:
<http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:C:2009:151:0007:0010:EN:PDF> (pouZito 22. listopadu 2010)

“ Mit moznost se IéCit doma sam mi umoznuje udrzet si zameéstnani a
vyhybat se nemocnicim. Je to pro mé lepsi nez zdravotnicka sluzba.”
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Cést 3.: Vyzva k &inu
HAE: Evropska vyzva k Cinu

Pacienti s HAE chtéji mit pristup k 16Cbé, ktera jim umozni vést normalni zivot. Chtéji mit

kontrolu nad svymi symptomy, aby mohli mit pocit bezpedi a naplnit svij zivotni potencial

ve Skole, v praci a v mezilidskych vztazich.

Pacienti z celé Evropy zadaji:

r

Vlady, zdravotni Ufady a zdravotni odborniky, aby uznali, Ze HAE je vazny, vysilujici a potencialré zivotu
nebezpelny chronicky zdravotni stay, ktery vyzaduje v€asnou a presnou diagndzu a ucinnou 1éCbu.

Odborné skoleni, které umozni zdravotnim odbornikdm rozpoznat symptomy HAE, diagnostikovat tento
zdravotni stav, vhodné 1€Cit zachvaty a celkové porozumét dllezitosti odbornych konzultaci a priibézné
péce.

Vzdélavani verejnosti a pacientt, které zvysi povédomi o HAE a podniti pacienty, aby:
- Whledavali informace o aktualnich moznostech IéCby.
- Navazali spolupréaci se svym Iékafem oSetrujicim HAE.

Plan 1eCby, ktery splfiuje individualni potfeby pacienta a bere v potaz domaci samolécbu jako realnou
moznost.

Spolupraci mezi zainteresovanymi osobami (pacienty, védci, odbornymi Iékafi a prlimyslem), aby byl zajidtén
prabézny vyzkum, véetné Klinickych testd, ktery mdze zdokonalit 1éCbu a v konedném piipadé nalézt zpUsob,
jakym by mohl byt HAE UpIné vylécen.

Mezinarodni spolupréci viad, regulacnich organt a primyslu k zajisténi trvalého a, ve vhodnych pfipadech,
zdokonaleného pfistupu ke vSem moznostem IéCby.

Celeni hereditarnimu angioedému
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“ Domaci lécba je velmi malo uzivana. Jen malo Iékard pripousti
moznost samolécby pacientd a jen malo pacientt si je védomo
této moznosti.”
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