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Uvod

HAE Junior je Ceska neziskova pacientska organizace, jejimz poslanim je zlepSovani
kvality Zivota déti a mladych lidi s poruchou imunity - hereditarni angioedém (HAE).
Organizace byla zaloZena skupinou rodic¢u détskych pacientli HAE v prosinci 2019

v Praze.

Hereditarni angioedém (HAE) je autosomalné dominantni porucha. Toto vzacné
celozivotni onemocnéni zpUsobuje opakujici se bolestivé otoky na riznych Castech téla.
Pfiznaky jsou velmi bolestiveé, vyvijeji se rychle a trvaji 3—5 dni. Mohou byt Zivot
ohroZzujici a klast obrovské bfemeno na Zivoty pacientl a jejich rodin.

Nase cile

e PODPORA RODIN PACIENTU S HAE: Aktivné podporovat, zastupovat a hajit
zajmy nasich €lenu pro lepSi kvalitu zivota v€etné pfistupu k modernim lékim,
terapiim a zdravotni péci.

e INFORMOVAT & RADIT: Poskytovat informace a poradenstvi v problematice HAE
u déti a dospivajicich.

e VYMENA ZKUSENOSTI: Rozvijet vzajemnou spolupraci, sdilet informace a
zku$enosti mezi rodinami s détmi/mladezi s HAE na narodni i mezinarodni urovni.

e SPOLUPRACE PRO LEPSi INTEGRACI: Rozvijet spolupraci se zdravotnickymi
pracovniky, uciteli a dalSimi specialisty, ktefi pracuji s détmi a mladezi trpicimi
HAE, s cilem vytvofit zakladnu pro jejich uspé&snéjsi integraci.



Zprava o cinnosti

V souladu se svym organizacnim poslanim a cili dokoncila nase organizace HAE Junior
v roce 2021 nékolik kliCovych projektu:

Strategicky cil #1: PODPORA RODIN PACIENTU S HAE
Projekty a Cinnosti spadajici pod tento strategicky cil jsou zaméfeny na podporu ¢lenu
nasi komunity pacientl a obhajovani jejich zajma.

e Podpora a osvéta pacientu v obdobi koronakrize:
V roce 2021 jsme nadale poskytovali komunité HAE pacientt potfebné informace
a podporu, které si vyzadala pokracujici pandemie koronaviru. V této souvislosti
jsme do sekce Infocentrum na webu pfidali seznam doporuceni v souvislosti s
onemocnénim COVID-19 a oCkovanim a v bfeznu 2021 jsme ve spolupraci s
Ustavem imunologie 2. LF a FN Motol uskuteénili Setfeni, které monitorovalo
dopady pandemie na pacienty s HAE. V neposledni fadé jsme diky spolupraci
s projektem Pocitae Détem Nadacéniho fondu IT zprostfedkovali IT techniku
Clenskym rodinam pro domaci online vyuku.

e Termosady prvni pomoci:
V prvni poloviné roku 2021 prob&hla Usp&$na kampari s podporou Nadace CEZ
diky programu EPP: Poméahe| pohybem, jejimz clem bylo zaijistit financovani
termosad prvni pomoci pro pacientskou komunitu HAE  Junior.
Termosady obsahovaly kvalitni termo obaly s potfebnou vybavou pro pfepravu a
aplikaci injekéni 1é¢by v urgentnich situacich, jakymi jsou ataky nebo otoky HAE.
Projekt rychle ziskal potfebny pocet bodl, stejné jako znacnou pozornost
verejnosti, Cimz pomohl zvySit povédomi o vzacném onemocnéni HAE.

e Pacientsky prazkum mapujici dopady pandemie na pacienty s HAE:
B&hem jara 2021 jsme ve spolupraci s Ustavem imunologie 2. LF a FN Motol
realizovali online dotaznikové Setfeni s cilem monitorovat dopady pandemie
COVID-19 na zivot pacientd s HAE a jejich rodin. Zaméfili jsme se také na
mapovani pacientskych priorit v kontextu pandemie. Prizkum sledoval situaci jak
u dospélych pacientl, tak nezletilych pacientli, za které dotazniky vyplfiovali
rodiCe. Vysledky prizkumu byly prezentovany béhem Virtualniho edukaéniho
seminare pro pacienty PID a HAE na podzim 2021.

e Samolepky na karti¢ky pojisténce:
Informacni _samolepky slouzi pro rychlé a snadné informovani zdravotnického
personalu ohledné onemocnéni HAE, jeho symptom( a potfebné Ié€by. Distribuci
samolepek pro nase Cleny tak reagujeme na zjisténi z lorfiského dotaznikového
prizkumu, v némz fada pacientd uvedla nedostatecné povédomi c&eskych



https://www.pocitacedetem.cz/
https://pomahejpohybem.cz/
https://haejunior.cz/samolepka/?highlight=samolepky

zdravotnikd o HAE a jeho 1é¢bé. Samolepka tedy vyrazné usnadiiuje a zrychluje
komunikaci jak pro Iékare, tak pro pacienty, coz je velkym pfinosem (nejen) pfi
akutnich stavech, kde i malé zpoZzdéni mize mit zavazné nasledky.

Strategicky cil #2: INFORMOVAT A RADIT

Projekty s timto cilem jsou zaméfeny na zvySeni povédomi o vzachém onemocnéni HAE
mimo komunitu pacientl a na poskytovani aktualnich informaci vSem, kdo maji o toto
téma zajem.

Informacni letaky pro praktické situace:

V reakci na zajem pacientské komunity zahajila HAE Junior v roce 2021 novy
projekt — Informacni letaky pro rizné Zivotni situace, a to na nasledujici témata:
HAE & $kola, Zivot s HAE, HAE u déti, S HAE u Iékafe, HAE Junior: zapojte se!
Letaky jsou k dispozici jak v tisténé podobé, tak ke stazeni na webu. Vytisténé
letaky jsme odeslali ¢lenim spolku a do vSech specializovanych center pro 1é¢bu
HAE v Cesku.

HAE Junior Newsletter:

V roce 2021 nadale pokracovala distribuce e-mailového informaéniho zpravodaje
pro Cleny, |ékafe, partnery a dalSi zajemce o déni kolem HAE. Newsletter je
rozesilan jednou mésicné v €estiné. Pravidelné rubriky obsahuji novinky a projekty
HAE Junior, rozhovory s lékafi a specialisty, pacientské pfibéhy i informace ze
zahranici.

Webové stranky HAE Junior a socialni sité:

Webové stranky organizace nabizi praktické a uzitecné informace pro vefejnost a
pacienty. Pravidelné pfidavame zajimavé c¢lanky, pacientské pfibéhy nebo
rozhovory s Ceskymi i zahrani€nimi Iékafi, ktefi se specializuji na |é€bu HAE, dale
s pracovniky jinych pacientskych organizaci a dalSimi osobnostmi, jez se vénuji
této problematice.

Vroce 2021 jsme na web pfidali sekci Pacientské infocentrum s uziteCnymi
materialy, pfehledné sefazenymi do tematickych oblasti, ale i doporuCeni a
kontakty na Iékafe Ci specializovana pracovisté. Nechybéji rovnéz informacni
letaky ke staZeni ve formatu pdf, které pomahaji pacientim zvladat rizné Zivotni
situace, s nimiz se potykaji.

Socialni sité Facebook, LinkedIn, Instagram a YouTube pravidelné vyuzivame
jako hlavni komunikacni kanaly pro zvySovani povédomi o HAE a Sifeni dulezitych
informaci mezi pacientskou komunitu i vefejnost. Pro maximalni zvySeni dosahu
napri¢ vékovymi skupinami i narodnostmi publikujeme obsah v ¢estiné i anglictiné
(LinkediIn).



e Osveétové kampané:

Navzdory trvajici pandemii a opatfenim se nam podafilo v roce 2021 zapojit do
mezinarodniho Dne pro vzacna onemocnéni (Rare Disease Day 2021) a
zorganizovat unikatni vystavu Mame velké sny pro HAE juniory.

e V unoru jsme se zapojili do svétové akce Rare Disease Day a skrze osvétovou
online kampan na socialnich sitich jsme Siroké vefejnosti zprostfedkovali osobni
zkuSenosti a pFispévky, jez anonymné poskytli samotni pacienti z fad ¢leni HAE
Junior. Akce posilila povédomi o vzacné nemoci HAE, stejné jako o aktivitach nasi
organizace.

e Béhem kvétna a Cervna se konala vytvarna vystava HAE juniord v prostorach
Pacientského hubu v Praze. Cilem vystavy bylo poskytnout détskym pacientim s
HAE (jejich roding, pratellim) Sanci kreativné ztvarnit jejich sny, konicky a vize o
budoucnosti a zaroven pfiblizit zivot s onemocnénim HAE Siroké verejnosti.
Vystava byla zahajena v puli kvétna pfi pfilezitostech mezinarodniho Dne HAE a
Dne déti. Kresby byly vystaveny v prostorach Pacientského hubu v Praze a
posléze nabidnuty jako putovni vystava partnerdm nasi organizace.

e Béhem listopadu 2021 se HAE Junior zapojila do osvétové kampané Giving
Tuesday. Kampan s nazvem ,SilngjSi nez HAE" méla za cil posilovat odolnost
rodiCu a déti se vzacnymi onemocnénimi (v€etné HAE) v jejich nekonecném boji
a zaroven slouzila k osvété Siroké verejnosti.

e Partnerstvi s americkym portalem Patient Worthy
Diky nové spolupraci s americkym pacientskym portalem Patient Worthy mizeme
svéta. Portal zvefejiuje pacientské pfibéhy nasich ¢lent a novinky v HAE Junior,
prelozené do anglitiny, v€etné zajimavych rozhovorl a podcastl. Vzajemné
partnerstvi tak pomaha Sifeni a zpfistupnéni informaci na mezinarodni urovni.

Strategicky cil #3: VYMENA ZKUSENOSTI
Sdileni zku$enosti mezi pacienty a komunitni networking maiji dulezity vyznam pro
zlepSovani kvality Zivota pacientskych rodin s détmi a mladezi trpicimi HAE.

e Letni edukacni rodinny pobyt HAE Junior 2021 — 2. roénik:
Druhy ro¢nik Letniho rodinného pobytu probéhl v srpnu 2021. Bohaty program zahrnoval
odborné prednasky, interaktivni workshopy, spole¢né besedy, sportovni aktivity i vylety
za poznavanim kras Moravského krasu. Akce se zucastnilo nékolik pacientskych rodin z
celé CR, dale odbornici a specialisté, ktefi zajistili vzdélavani a poradenstvi jak na misté,
tak online formou. Probé&hla rovnéz oblibena motivacni soutéz HAEro Games a ¢lenska
valna hromada.



Strategicky cil #4: SPOLUPRACE PRO LEP§i INTEGRACI

Dospivani s HAE mulze vést k narustu Skolni absence, promarnénym kariérnim
pfileZitostem, omezeni ve sportovnich a dalSich aktivitach. Projekty v ramci tohoto cile
proto umoznuji lepSi zaClenéni do SirSi spoleCnosti a zvySuji kvalitu zivota déti a mladeze
s HAE.

e Inkluzivni stipendia: ,,Dovednosti pro budoucnost"
V roce 2021 jsme zavrsSili projekt Inkluzivni stipendia: Dovednosti pro budoucnost, jehoz
realizace zacCala v Cervnu 2020 s podporou Nadacniho fondu AVAST. Vystupem projektu
je celkem 15 stipendii pro détské pacienty s HAE z celého Ceska, ktera umoznila jejich
Ucast na jazykovych a IT kurzech i letnich taborech. Projektem byly podporeny kliCové
kompetence détskych pacientl v oblastech vzdélavani a budovani mezilidskych vztaha.
Posilena byla také komunikace a sdileni zkuSenosti uvnitf komunity pacientskych rodin.

e Psychologicka podpora pro pacientské rodiny:
Kromé zdravotnich komplikaci musi pacienti s HAE a jejich rodiny Celit mnoha dalSim
prekazkam, jez se negativné podepisuji na jejich duSevnim zdravi. Stres, strach, uzkosti
a deprese pomaha nasim pacientim prekonat PhDr. Véra Reichlova — psycholozka z
Kliniky détské hematologie a onkologie 2. LF UK a FN Motol v Praze. Jeji specializace a
letité zkuSenosti v oblasti terapeutické péCe o pediatrické pacienty a jejich rodiCe tak
pomahaiji rovnéz ¢lenim HAE Junior.

Odborna garance:

Na jafe 2020 ziskala HAE Junior odbornou garanci Ustavu Imunologie 2. |ékafské fakulty
Univerzity Karlovy a Fakultni nemocnice Motol v Praze, kde puUsobi jedno ze &tyr
specializovanych pracovist HAE v Ceské republice.

V roce 2021 vznikla rovnéz mezinarodni odborna rada HAE Junior, jejimiz Cleny jsou
narodni a mezinarodni experti: MUDr. Marta Sobotkova (FN Motol, Praha), prof. Henriette
Farkas (HAE Center, Budapest), prof. Markus Magerl (HAE Center, Berlin) a prof. Milo$
Jesenak (HAE Center, Slovensko). Ve spolupraci s nimi muze HAE Junior realizovat
kvalitni edukacni projekty pro pacientskou komunitu, zpfistuprfiovat potfebné informace
zajemclm o problematiku HAE, koordinovat prlizkumy a publikaéni €innost, angazovat
se v pacientské advokacii a Iépe hdjit prava pediatrickych pacientl s HAE a jejich rodin.


https://imunologie.lf2.cuni.cz/

Ekonomicka zprava

Pacientska organizace HAE Junior je neziskovy spolek se sidlem v Praze, registrovany
pod identifikacnim Cislem: 08749787 .

Clenstvi je otevfeno diagnostikovanym pacientiim s HAE do 26. let a jejich rodiéim. Déti
do 18. let jsou zastoupeny jednim z rodi€d. Ro¢ni valna hromada v roce 2021 se konala
dne 2. 8. 2021.

Pfedsedkyni organizace je pani Camelia C. Isaic, MBA, CFA. Jedna se o neplacenou
pozici. V prabéhu roku 2021 nemél spolek HAE Junior zaméstnance na plny ani ¢asteCny
Gvazek.

Realizace projektl spolku je mozna diky dobrovolnické praci a finanéni podpofe osobnich
darcu, ¢lenskych pfispévkl, nadaénich grantl a firemnich dard nasledujicich organizaci:
Nadaéni fond Avast, Nadace CEZ, Pharming Group, KalVista Pharmaceuticals, Takeda
Ceska republika, Pears Health Cyber, Sdruzeni pro Plazmaferézu, Pharmeca, BNP
Paribas Personal Finance SA.



UcCetni uzavérka
Vykaz zisku a ztraty ke dni 31.12.2021 (v celych tisicich Kc)

Cinnosti
Oznaceni TEXT Cislo Hlavni Hospodarska Celkem
fadk
u
5 6 7
Al Spotifebované nakupy a nakupované sluzby Soucet A.l.1. aZ A.l.6. 2 422 422
Al 1. Spotfeba materialu, energie a ostatnich neskladovanych dodavek 3 62 62
A l.5. Néklady na reprezentaci 7 3
3
A.l.6. Ostatni sluzby 8 357 357
A.IV. Dané a poplatky Hodnota A.IV.15. 19 5
5
A.IV. 15. Dané a poplatky 20 5 5
A. V. Ostatni naklady Soucet A.V.16. az A.V.22. 21 26 26
A. V. 19. Kursové ztraty 25 4 4
A. V. 22. Jiné ostatni naklady 28 22 22
A.VIL Poskytnuté prispévky Hodnota A.VI1.28. 35 3 3
A. VII. 28. Poskytnuté ¢lenské prispévky a pfispévky zictované mezi organizanimi 36 3 3
slozkami
Néklady celkem Soucet A.l. az A.VIIL. 39 456 456
B. Il Prijaté prispévky Soucet B.11.2. az B.11.4. 43 483 483
B.II. 3. Prijaté pfispévky (dary) 45 480 480
B. Il 4. Prijaté clenské pfispévky 46 3 3
B. IV. Ostatni vynosy Soucet B.IV.5. az B.IV.10. 48
7 7
B. IV. 10. Jiné ostatni vynosy 54 7
7
Vynosy celkem Soucet B.l. az B.V. 61 490 490
C. Vysledek hospodareni pred zdanénim F.61-(f. 39 -1.37) 62 34 34
D. Vysledek hospodafeni po zdanéni f.62-1. 37 63
34 34
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Rozvaha ke dni 31.12.2021 (v celych tisicich K¢)

Cislo Stav k Stav k
" prvnimu posled.
Oznadgeni AKTIVA fadku dni dni
ucetniho
Gcetniho obdobf
obdobi
a b c 1 2
B. Kratkodoby majetek celkem Soucet B.l. az B.IV. 41 344 203
B. 1l Kratkodoby finan¢ni majetek celkem Soucet B.III.1. az B.IIL.7. 80 341 195
B. 1. 3. Penézni prostfedky na uctech (221) 74 341 195
B. IV. Jin& aktiva celkem Soucet B.IV.1. az B.IV.2. 84 3 8
B.IV. 1. Naklady pristich obdobi (381) 81 3 8
Aktiva celkem Soucet A. az B. 85 344 203
A. Vlastni zdroje celkem Soucet A.l. az A.ll. 86 34
Al Vysledek hospodareni celkem Soucet A.ll.1 az AIL.3. 94 34
Al 1. Uget vysledku hospodafeni (963) 91 X 34
B. Cizi zdroje celkem Soucet B.l. az B.IV. 95 344 169
B. Il Kratkodobé zavazky celkem Soucet B.111.1. az B.111.23. 129 52 3
B. IIl. 1. Dodavatelé (321) 106 3
B. lll. 15. Zavazky ke spole¢nikim sdruzenym ve spolec¢nosti (368) 120 52
B. IV. Jin& pasiva celkem Soucet B.IV.1. az B.IV.2. 133 292 166
B.IV. 1. Vydaje pfistich obdobi (383) 130 1
B.IV. 2. Vynosy piistich obdobi (384) 131 292 165
Pasiva celkem Soucet A. az B. 134 344 203

Podpis statutarniho organu:

AR

U(ﬂnior 2.8.

\ILO: 08749755



11

Priloha ucCetni zaverky
Ucetni obdobi od 1. 1. 2021 do 31. 12. 2021

1. Zakladni udaje
Nazev ucetni jednotky: HAE Junior z.s.

Sidlo: Wichterlova 2372/8, 180 00 Praha 8
Identifikacéni Cislo: 08749787

Datum vzniku: 28.12. 2019

Pravni forma: Spolek

Predmét ¢innosti

Hlavni Cinnosti spolku je:

- aktivné podporovat, zastupovat a hajit zajmy svych pacientskych ¢lenu pro lepSi kvalitu
zivota véetné pfristupu k modernim Iékim, terapiim a zdravotnické péci,

- poskytovat informace a poradenstvi k problematice HAE u déti a mladeze,

- rozvijet vzajemnou spolupraci a vyménu zkuSenosti mezi rodinami s détmi / 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.

HAE Junior z.s. v u€etnim obdobi od 1. 1. 2021 do 31. 12. 2021 neprovozoval vedlejsi
cinnost.

Statutarni organ

Statutarnim organem HAE Junior z.s. je pfedsedkyné, kterou je Camelia Cristina Isaic.

2. Obecné ucetni zasady

Ugetnictvi HAE Junior je vedeno a Gdetni zavérka byla sestavena v souladu se zakonem
€. 563/1991 Sb., o ucetnictvi v platném znéni, vyhlaskou €. 504/2002 Sb., kterou se
provadeéji néktera ustanoveni zakona €. 563/1991 Sb., o u€etnictvi, ve znéni pozdéjSich
predpisl, pro ucetni jednotky, u kterych hlavnim pfedmétem c¢innosti neni podnikani,
pokud uctuji v soustavé podvojného ucetnictvi a Ceskymi ucetnimi standardy pro ucetni
jednotky, které uctuji podle vyhlasky ¢. 504/2002 Sb., ve znéni pozdéjSich predpisu.

3. Odmény ¢lenl statutarniho organu
HAE Junior v u€etnim obdobi od 1. 1. 2021 do 31. 12. 2021 nevyplacel odmény Clenu
statutarniho organu.

4. Zaméstnanci
HAE Junior nemél v uéetnim obdobi od 1. 1. 2021 do 31. 12. 2021 zadné zaméstnance.

5. DalSi udaje

* HAE Junior neposkytl zadné dary.

« HAE Junior pfijal dary na financovani své Cinnosti v ucCetnim obdobi od 1. 1. 2021
do 31. 12. 2021 v celkové vysi 480 566,- K¢C.
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« HAE Junior pfijima clenské prispévky od svych ¢lenl. Celkova vyse clenskych
pfispévkl v ucetnim obdobi od 1. 1. 2021 do 31. 12. 2021 ¢inila 2 800,- K¢.

* HAE Junior nevlastni Zzadny dlouhodoby majetek.

* HAE Junior nema k 31. 12. 2021 zadné pujcky ani bankovni uvéry. HAE Junior neposkytl
pUjcku zadnym osobam.

* HAE Junior neeviduje zadné danové nedoplatky u mistné pfislusnych financnich
a celnich organa.

6. Zavazky nevykéazaneé v rozvaze
HAE Junior nema k 31. 12. 2021 najaty dlouhodoby hmotny majetek formou finan¢niho
pronajmu (leasingu) ani jiné zavazky nevykazané v rozvaze.

7. Stav penéznich prostredku

HAE Junior ma zfizen bézny ucet u Fio Banky, a.s. Konecny stav bézného uctu v K¢
u Fio banky, a.s., Cinil k 31. 12. 2021 celkem 192 599,62 K¢ a konec¢ny stav bézného uctu
v EUR u Fio banky, a.s., ¢inil k 31. 12. 2021 celkem 74,01 EUR.

8. Prijaté dotace
K 31. 12. 2021 HAE Junior nebyl pfijemcem zadnych dotaci.

9. Hospodarsky vysledek a zaklad dané

HAE Junior dosahl v ucetnim obdobi od 1. 1. 2021 do 31. 12. 2021 hospodarského
vysledku ve vysi 34 101,17 K&, ktery se pouzije v nasledujicim ucetnim obdobi.
Dary, které nebyly pouzity na financovani hlavni ¢innosti spolku v ucetnim obdobi
od 1. 1. 2021 do 31. 12. 2021, byly pfevedeny do dalSich let formou ¢asoveého rozlideni
vynosu.

10. Vyznamné udalosti po datu ucetni zavérky
Po datu ucetni zavérky nenastaly Zadné vyznamné udalosti, které by mély vliv na dalSi
¢innost HAE Junioru.
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#HAENK you!

Jménem komunity pacientll HAE Junior bychom timto radi vyjadfili
vdécnost vSem laskavym lidem a ¢eskym i zahrani€nim partnerskym
organizacim za podporu v nasem usili o zkvalithovani Zivota déti a
mladeze s onemocnénim HAE.

#tHAENK you!

HAE Junior z.s.

Sidlo: Wichterlova 2372/8, 180 00 Praha 8 — Liber
ICO: 08749787
E-mail: info@haejunior.cz
Webova stranka: www.haejunior.cz
Facebook: @HAEJuniorCR
LinkedIn: https://www.linkedin.com/company/haejunior/

Podporite nas?
Vase finan¢ni dary mizete posilat
na nas bankovni ucet: 2001782429/2010.



