DEKLARACJA PRAW PACJENTA

lem‘ PACJENT ZE ZDIAGNOZOWANYM HAE
DZIEDZICZNY OBRZEK NACZYNIORUCHOWY ICD-10-D84.1

Kazdy pacjent ze zdiagnozowanym HAE ma prawo do:

* partnerskiej wspotpracy z lekarzem specjalistg celem opracowania optymalnego planu
dtugofalowej opieki,

* dostepu do refundowanych terapii leczniczych pozwalajgcych na kontrole swoich objawéw
i umozliwiajgcych prowadzenie wysokiej jakosci zycia,

* poszanowania i uwzglednienia swoich preferencji dotyczgcych zastosowania produktéow
leczniczych, w tym refundowanych, w leczeniu doraznym (na zqgdanie), leczeniu przed zabiegowym
i w leczeniu zapobiegawczym,

* dostepu do produktéw leczniczych zgodnie ze wskazaniami refundacyjnymi oraz w zgodzie
z podanym na recepcie sposobem dawkowania. llo§¢ wypisanego na recepcie produktu
leczniczego powinna uwzglednia¢ czgstos¢ ostrych, zagrazajgcych zyciu atakdw, wystepujgcych
u pacjenta w okresie od wizyty poprzedzajqcej wizyte, podczas ktdérej wystawiono wtasciwg
recepte,

° zastosowania refundowanego produktu leczniczego w sytuacji wystgpienia ostrego,
zagrazajgcego zyciu ataku dziedzicznego obrzeku naczynioruchowego, w szczegdlnosci
obejmujgcego gardto, krtan lub jome brzuszng, a takze jego zastosowania przed zabiegami
stomatologicznymi, zabiegami na twarzoczaszce, zabiegami chirurgicznymi, zabiegami
diagnostycznymi z uzyciem instrumentow, oraz przed porodem,

* dostepu do refundowanych terapii leczniczych bez konieczno$ci uprzedniego stosowania
produktéw leczniczych androgennych.

DZIEDZICZNY OBRZEK NACZYNIORUCHOWY (ang. Hereditary Angioedema - HAE),
jest rzadkim | potencjalnie zagrazajgcym Zyciu schorzeniem genetycznym
wystepujqgcym z czestosciq w przedziale od 1:10.000 do 1:50.000 oséb.

Do podstawowych objawéw HAE zalicza sie napadowo pojawiajgcy sie obrzek
tkanki podskérnej lub podsluzéwkowej wystepujgcy w réznych czesciach ciata: rece,
nogi, twarz, drogi oddechowe. Ponadto, na skutek obrzeku Sciany jelita, pacjenci
czesto odczuwajq napady rozdzierajgcego bélu brzusznego, ktéremu towarzyszq
nudnosci i wymioty. Szczegdlnie niebezpiecznym dla chorego obrzekiem, moggcym
doprowadzi¢ do $mierci wskutek uduszenia, jest obrzek drég oddechowych.

Polskie Stowarzyszenie Pomocy Chorym z Obrzekiem Naczynioruchowym PIEKNIE PUCHNE
jest krajowq organizacjq pacjentdw dziatajgcg na rzecz poprawy jakosSci zycia chorych, zapewnienia im
statego i nielimitowanego dostepu do nowoczesnych terapii leczniczych, odpowiedzialng za zwigkszanie
spotecznej Swiadomosci na temat schorzenia. Stowarzyszenie i zwigzani z nim ludzie, nieustannie
podejmujg dziatania majgce na celu stworzenie lepszego Srodowiska chorego na dziedziczny obrzgk
naczynioruchowy, w ktérym skrécenie czasu wtasciwej diagnozy i nieograniczona dostgpnos¢ do
nowoczesnych terapii leczniczych, wptywajg na podniesienie jakosci zycia pacjentow.
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