v CZYM JEST
A DZIEDZICZNY OBRZEK

We&ie NACZYNIORUCHOWY?

DZIEDZICZNY OBRZEK NACZYNIORUCHOWY (ANG. HEREDITARY ANGIOEDEMA, HAE)
jestrzadkgq, przewlekiq, wyniszczajgcq i potencjalnie zagrazajgcg zyciu chorobqg genetyczng, ktéra charakteryzuje
sie wystepowaniem nawracajgcych obrzekdw tkanki podskornej i podsluzéwkowej w réznych czesciach ciata,
m.in. w konczynach gérnych, koficzynach dolnych, narzqdach ptciowych, w obrebie jamy brzusznej, twarzy iflub
gardta (w tym w krtani).

Obrzek dfoni i stop moze by¢ niezwykle bolesny i zaktécaé codzienne
czynnosci. Ataki HAE wystepujgce na twarzy lub w gardle nalezy
traktowa¢ jaoko wymagajgce niezwiocznego zgtoszenia sig do
lekarza, w konsekwencji mogqce prowadzi€ do hospitalizacji. Brak
leczenia obrzeku gardia lub jezyka moze spowodowaé Smierc,
blokujgc powietrze z ptuc. Obrzgk gardta moze obejmowac trudnosci
w przetykaniu i zmiane brzmienia gtosu.

Ataki brzuszne mogqg powodowac rozdzierajgcy bol, wymioty, biegunke
i odwodnienie. Poniewaz bél wywotany napadem brzusznym podobny
jest do stanu tzw. “ostrego brzucha” wymagajgcego natychmiastowej
interwenciji chirurgicznej, wielu pacjentéw z HAE zostato narazonych
na niepotrzebne operacje. Nieleczony atak HAE moze trwac
pomiedzy 24-72 godziny, czasami dtuze]. Poniewaz dziedziczny
obrzek naczynioruchowy wystepuje tak rzadko, czesto zdarza sig,
ze od momentu wystgpienia u pacjenta pierwszych objowdéw do
prawidtowej diagnozy mija 13 lat.

HAE typu | - charakteryzuje sie niskim stezeniem
Cl-Inhibitora i wystepuje u 85% chorych na
dziedziczny obrzek naczynioruchowy,

HAE typu Il - Stezenie Cl-Inhibitora moze
by¢é w normie lub podwyziszoneale biatko jest
pozbawione aktywnosci biologicznej (nie dziata
prawidtowo). Szacuje sie, ze 15% chorych na HAE
posiada ten typ schorzenia.

HAE z prawidtowym Cl-inhibitorem - stezenie
i aktywnos§¢ Cl-Inhibitora sg w normie. Ta postaé
obrzeku naczynioruchowego nie zostata jeszcze
w petni poznana - badania trwajq.

Nalezy pamigtag, ze HAE jest bardzo zmienne - nie kazdy pacjent charakteryzuje sie takimi samymi czynnikami
wyzwalajgcymi napady (wyzwalacze atakéw), dotkliwosciq lub czestosciq atakéw. Nawet cztonkowie tej samej
rodziny mogq do$wiadcza¢ bardzo réznych objowdw HAE. Nalezy réwniez pamigtac, ze obrzek z powodu HAE
nie jest tym samym, co obrzgk z powodu alergii i nie moze by¢ traktowany jako reakcja alergiczna. Aby uzyskaé
wiecej informaciji na temat HAE i Polskiego Stowarzyszenia Pomocy Chorym z Obrzekiem Naczynioruchowym
PIEKNIE PUCHNE, wyslij e-mail na adres info@piekniepuchne.org.

Koniecznie odwiedz strone internetowqg PIEKNIE PUCHNE pod adresem www.piekniepuchne.org,
aby dowiedzie€ sie wigcej o zyciu z HAE i nawigza¢ kontakt z innymi cztonkami Stowarzyszenia.
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