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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 rodi¢i détskych pacientd s HAE v prosinci 2019
v Praze.

HAE je vzacné celoZivotni onemocnéni, které se projevuje frekventovanymi otoky na
riznych Castech téla. Tyto symptomy mohou byt velmi bolestivé, az Zivot ohrozuijici.
Zivot s HAE nepfinasi jen zdravotni zatéz, ale ¢asto ma za nasledek psychicka a
socialni omezeni. Dlouhodobé dopady HAE mohou dale vést k omezenim pacientu v
oblastech vzdélavani i pracovniho uplatnéni. ZvySeni povédomi o této nemoci u
verejnosti i odborné zdravotni komunity je dllezité predevSim proto, aby se umoznila
vCasna diagnoza a zlepSila se kvalita zivota HAE pacient(.

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 spolupréci, sdilet informace a
zkuSenosti mezi rodinami s détmi/mladezi s HAE na narodni i mezinarodni
arovni.

e SPOLUPRACE PRO LEPSI INTEGRACI: Rozvijet spolupréaci se zdravotnickymi
pracovniky, uciteli a dalSimi specialisty, ktefi pracuji s détmi a mladezi trpicimi
HAE, s cilem vytvofit zakladnu pro jejich uspésnéjsi integraci.



Zprava o cinnosti

V souladu se svym organizacnim poslanim a cili dokoncila nase organizace HAE Junior
v roce 2024 nékolik klicovych projekta:

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

e Priru¢ka ,Understanding HAE* v ¢estiné
V lednu jsme na webu (sekce Infocentrum) publikovali Cesky pfeklad brozury
LzUnderstanding HAE", kterou vydala organizace HAE International. V pfiruCce
s Ceskym nazvem: ,VSe, co potfebujete védét o hereditarnim angioedému
(HAE)“ najdou pacienti a dalSi zajemci veSkeré zakladni informace o
onemocnéni, jeho symptomech, diagnostice, IéEebnych postupech, stejné jako o
specifickych skupinach pacientl &i situacich.

e Prirucka ,,Women with HAE*“ v ¢estiné
V srpnu jsme na strankach (sekce Infocentrum) publikovali Cesky pfeklad
brozury ,Women with HAE®, kterou vydala organizace HAE International.
PFirucka s deskym nazvem: ,Zeny s HAE* seznamuje HAE pacientky s typickymi
potizemi a situacemi, s nimiz se setkavaji v rliznych etapach svého zZivota — od
détstvi pfes pubertu, téhotenstvi a porod az po menopauzu, a zaroven zde
naleznou odpovédi na Casté dotazy.
Veskeré materialy v Infocentru jsou k dispozici zdarma ke stazeni v PDF.

e Publikace brozury CAVO o éerpani zdravotni péée v zahraniéi
V sekci Infocentrum jsme zverejnili publikaci s nazvem ,Informace pro pacienty
se vzacnym onemocnénim cestujici za zdravotni péc¢i do zahranici®, vydanou
CAVO. HAE pacienti v ni najdou praktické informace tykajici se moznosti Gerpani
zdravotni péce v zemich EU a nékterych dalSich smluvnich statech.

e Projekt Inkluzivni stipendia 2024
Cilem je podpofit Skolaky a studenty do 26 let s diagnézou HAE skrze bezplatnou
ucast na edukacnich, sportovnich nebo vytvarnych kurzech (s moznosti uhrady
potfebného vybaveni), dale na taborech Ci ve Skole v pfirodé dle vlastnich
preferenci. Tyto aktivity pomahaji minimalizovat negativni dopady vzacného
onemocnéni HAE na kvalitu Zivota HAE junioru a jejich rodin ve zdravotni,
psychické, socialni a ekonomické roviné. Vybrané aktivity zvysi profesni



konkurenceschopnost Uc¢astnikl, a navic pfinesou nové moznosti socializace a
zaclenéni mezi vrstevniky.

e Konference, setkani a Skoleni
Také v roce 2024 jsme se zuc€astnili nékolika konferenci, setkani a udalosti, jez
se z ruznych Uhlu vénuji tématim priorit pacientl se vzacnymi onemocnénimi a
nejen téch. Mezi nimi zmifime napfiklad:
o UcCast v sérii vzdélavacich workshoptu EUPATI pro zastupce pacientskych
organizaci v CR (Unor—bfezen 2024),
o Ucast na konferenci Global Evidence Summit v Praze (zafi 2024),
o Ucast na 3. ro¢niku Fora pacientd pofadaném NAPO v Praze (listopad
2024).

e Projekty a pracovni skupiny
Béhem roku 2024 jsme se riznou mérou zapoijili do nékolika ¢eskych i
mezinarodnich projektl, pracovnich skupin a iniciativ, jmenovité:

o Projekt SYPOVO pod vedenim Ministerstva zdravotnictvi CR — projekt je
zaméren na tvorbu obecnych standardl pro systém péce o pacienty se
vzacnymi onemocnénimi, v¢. vysoce specializované, specializované,
vSeobecné a primarni zdravotni péce, péce paliativni a socialni.

o EU-X-CT (Evropska iniciativa o pfeshrani¢nim pfistupu ke klinickym
studiim) — iniciativa usilujici o odstranéni bariér v uc€asti v klinickych studiich
pro pacienty v EU.

o Pracovni skupina uzivatelt plazmovych protein(i v ramci CAVO — usiluje o
zlep$eni dostupnosti kritickych terapii pro pacienty v Ceské republice.

o Setkani pracovnich skupin Pacientské rady ministra zdravotnictvi pro e-
Health a pro inovativni IéCbu.

o Pravidelna jednani Pacientské rady RIPAG v ramci ERN RITA (Evropské
referen¢ni sité pro vzacné imunodeficience, autoinflamatorni a autoimunitni
onemochnéni) — virtualni sit sdruzujici poskytovatele zdravotni péce napfi¢
Evropou, ktera slouzi pro usnadnéni diskuse o komplexnich &i vzacnych
onemocnénich, jeZ vyZaduji vysoce specializovanou IéCbu.

Strategicky cil #2: INFORMOVAT A RADIT

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



e Digitalni informacni servis
Tento celoro¢ni projekt sdruZuje online zpravodajstvi spolku na webovych
strankach a socialnich sitich. V roce 2024 jsme pokraCovali v publikaci a sdileni
dulezitych informaci a novinek pro HAE pacienty, odborniky i SirSi vefejnost
v digitalnim formatu.
Hlavni platformou zlstavaji nase oficialni stranky www.haejunior.cz, kde
pravidelné publikujeme informace o projektech, zménach v legislativé, odbornych
konferencich, dale rozhovory s odborniky, pacientské pfibéhy atd. Zaroven
probihala pravidelna aktualizace a rozSifovani celého obsahu webovych stranek
a sekce Infocentrum s letaky a pfiruckami v PDF ke stazeni.
Relevantni novinky jsme zaroven pravidelné sdileli na socialnich profilech HAE
Junior (Facebook, Instagram, LinkedIn). Socialni sité Facebook, LinkedIn a
Instagram pravidelné vyuzZivame jako hlavni komunika¢ni kanaly pro zvySovani
povédomi o HAE a Sifeni dllezitych informaci mezi pacientskou komunitou a
verejnosti. Pro maximalni zvySeni dosahu napfi¢ vékovymi skupinami a
narodnostmi publikujeme obsah v ¢estiné i angli¢tiné (LinkedIn).

e Osvétova kamparn ke svétovému Dni vzacnych onemocnéni — 29. 2. 2024
Také v unoru roku 2024 jsme publikovali osvétové pfispévky na socialnich sitich
v ramci mezinarodniho Dne vzacnych onemocnéni (Rare Disease Day 2024).
Vydali jsme rovnéz novy pacientsky pfibéh a zuc€astnili se odborného sympozia,
které pofadal Zdravotnicky denik v Praze.

e Den HAE 2024 (HAE Day) a ucast v globalni vyzvé #active4dHAE
Témé&F 7 milionh kroku ziskala Ceska republika ve vyzvé #active4HAE, kde
ucastnici skrze sportovni a volnoCasoveé aktivity podpofili vybranou pacientskou
organizaci v ramci Dne HAE (16. kvétna). Za obdobi od 1. dubna do 31. kvétna
se tak Cesko umistilo na krasném 10. misté v celosvétovém Zebficku. U
prilezitosti Dne HAE jsme zaroven vyzvali zajemce o zasilani vytvarnych
pFispévkl pro osvétovou vystavu HAE juniort 2025 a dale pfani a vzkazu pro
narozeninovou kamparn realizovanou v prosinci 2024.

e Mezinarodni tyden darcovstvi krevni plazmy 2024
Jako kazdy rok jsme béhem akce ,International plasma awareness week”
(#IPAW2024), jez probéhla od 7. do 11. fijna 2024, informovali vefejnost na
nasich sitich i webovych strankach o vyznamu darcovstvi krevni plazmy (nejen)
pro HAE pacienty a pfipomnéli fakt, Ze néktera IéCiva na HAE jsou vyrabéna
pravé z plazmy.



e Narozeninova kampain k 5. vyroci od zalozeni spolku
Od poloviny listopadu do 24. prosince jsme realizovali rozsahlou online kampan u
prilezitosti patého vyroci zaloZzeni HAE Junior. Kazdy den jsme na socialnich
sitich Facebook, Instagram a LinkedIn publikovali pfani, vzkazy a nazory, které
nam zaslali HAE pacienti, |ékafi a dal$i podporovatelé z Ceska i zahraniéi.
V rdmci kampané jsme spustili narozeninovy web www.haejunior5.cz s virtualnim
adventnim kalendarem, pfehledem nejvétSich uspéchl organizace i seznamem
partneru, kterym jsme dale zaslali darek v podobé brozurky k 5. vyroci. Partnefi
projektu jsou: Takeda, Amber Plasma, Pharvaris, KalVista, Swixx BioPharma.

Strategicky cil #3: VYMENA ZKUSENOSTI
Sdileni zkuSenosti mezi pacienty a komunitni networking hraji dilezitou roli pfi
zlepSovani kvality zivota pacientskych rodin s détmi a mladezi trpicimi HAE.

e Rodinny edukaéni rodinny pobyt HAE Junior 2024 pod zastitou prvni damy
CR, pani Evy Pavlové — 5. roénik
Ve dnech 12.—14. dubna 2024 se v Praze konal jiz tradi¢ni Rodinny edukacni pobyt
HAE Junior zaméfeny na podporu pacientt s HAE a jejich rodin. Leto$ni ro¢nik,
nesouci motto ,Nasi super sourozenci®, se uskuteénil pod zastitou prvni damy Ceské
republiky, pani Evy Pavlové.
Program byl opét nabity pfednaskami odbornikd, workshopy, sportovnimi aktivitami
a zabavou pro mladé i dospélé. Déti a mladez se zapojily do mezinarodni vyzvy
#active4dHAE a uzily si digitalni tvarci ateliér, stejné jako tradi¢ni multidisciplinarni
HAEro Games. Dospéli se zuCastnili pfednasek o nejnovejsich poznatcich v 1é¢bé
HAE, spolecnych besed, ale i interaktivniho workshopu ,Cesta pacienta
s hereditarnim angioedémem® dle metodologie ERN RITA. Hlavni partnefi projektu:
Amber Plasma, CSL Behring, KalVista, Nadace CEZ, Pharming, Pharvaris, Swixx
BioPharma, Sdruzeni pro Plazmaferézu, Takeda Ceska republika.

e Konference HAEi Global Leadership Workshop v Kodani

Ve dnech 3. az 6. fijna se Clenové nasi komunity zu€astnili mezinarodni konference
Global Leadership Workshop (GLW) v danské Kodani, jejimZ pofadatelem byla
zastfeSujici organizace HAE International. Konference nabidla prakticka Skoleni,
workshopy a pfednasky vedené tymem HAE:i i pfednimi svétovymi odborniky na
HAE, dale networking s pacientskymi organizacemi z celé Evropy nebo prezentaci
nové vyzvy HAEi LEAP 2025 pro mladez s HAE.



e Virtualni setkani HAE Junior

Dne 12. listopadu probéhlo online setkani ¢lent nasi komunity za u¢elem shrnuti
letoSnich aktivit a pfedstaveni planu na rok 2025. Soucasti byla rovnéz diskuse
ucastnikd.

Strategicky cil #4: SPOLUPRACE PRO LEPSi INTEGRACI

Dospivani s HAE muZe mit za nasledek narist Skolni absence, promarnéné kariérni
pFilezitosti, omezeni ve sportovnich a dalSich aktivitach. Projekty v ramci tohoto cile
proto umoznuji lepSi za€lenéni do SirSi spoleCnosti a zvySuji kvalitu Zivota déti a
mladeze s HAE.

e Multidisciplinarni podpora pro pacientské rodiny
Protoze ma nemoc HAE Casto negativni dopady také na psychickou, socialni
nebo ekonomickou situaci pacientl a jejich rodin, v roce 2024 jsme nadale
nabizeli a zprostfedkovavali multidisciplinarni podporu (véetné psychologické i
pravni) pro Cleny nasi pacientské komunity dle individualnich potfeb.

Odborna garance

Na jafe 2020 ziskala organizace HAE Junior odbornou garanci Ustavu Imunologie 2.
lékarské fakulty Univerzity Karlovy a Fakultni nemocnice Motol v Praze, kde pusobi
jedno ze &tyf specializovanych pracovist pro [é&bu HAE v Ceské republice.

V roce 2021 vznikla rovnéz mezinarodni odborna rada HAE Junior, jejimiz ¢leny jsou
Cesti a zahrani¢ni experti, a to: MUDr. Marta Sobotkova (FN Motol, Praha), prof.
Henriette Farkas (HAE Center, Budapest), prof. Markus Magerl (HAE Center, Berlin) a
prof. Milo§ Jeserfiak (HAE Center, Slovensko). Ve spolupraci s nimi muze HAE Junior
realizovat kvalitni edukacni projekty pro pacientskou komunitu, zpfistupfiovat potfebné
informace zajemcum o problematiku HAE, koordinovat prizkumy a publikani ¢innost,
angazovat se v pacientské advokacii a |épe hajit prava pediatrickych pacientl s HAE a
jejich rodin.



Ekonomicka zprava

Pacientska organizace HAE Junior je neziskovy spolek se sidlem v Praze, registrovany
pod identifikacnim Cislem: 08749787. Ro¢ni valna hromada se konala dne 13. dubna
2024.

Realizace projektl spolku je mozna diky dobrovolnické praci a finanéni podpofre
osobnich darcl, ¢lenskych prispévkul, nadacnich grantl a firemnich dart. Tyto financni
platby & podporu poskytly spolku HAE Junior v roce 2024: Nadace CEZ, Pharming
Group, KalVista Pharmaceuticals, Takeda Ceska republika, CSL Behring, Sdruzeni pro
Plazmaferézu, Nadace Via, Benevity, Pharvaris, Amberplasma, Swixx Biopharma.
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UcCetni zavérka
Vykaz zisku a ztraty ke dni 31. 12. 2024 (v celych tisicich K¢)

Cinnosti
Oznageni TEXT g:;’(‘:j Hlavni | Hospodafska |  Celkem
5 6 T

Al Spotrebované nakupy a nakupované sluzby Soucet A.l.1. az A.l.6. 2 361 361
Al 1. Spotieba materialu, energie a ostatnich neskladovanych dodavek 3 24 24
A.l.6. Ostatni sluzby 8 337 337
A V. Ostatni naklady Soucet AV.16.azAV.22. | 21 1 1
A.V.19. | Kursové ztraty 25 3 3
A.V.22. | Jiné ostatni naklady 28 8 8
A. VIl Poskytnuté pfispévky Hodnota A.VIIL.28. | 35 4 4
A. VII. 28. | Poskytnuté ¢lenske prispévky a prispévky z(¢tované mezi 36 4 4

organizaénimi sloZzkami

Naklady celkem SoucetAl.azAVIIl. | 39 376 376
B. Il Prijaté prispévky Soucet B.11.2. az B.11.4. 43 347 347
B.1.3. | Pfijaté prispévky (dary) 45 344 344
B.Il. 4. Prijaté ¢lenské pfispévky 46 3 3

Vynosy celkem SoucetB.l.azB.V. | 61 347 347

Vysledek hospodareni pred zdanénim f.61-(f.39-1.37) | 62 -29 -29

Vysledek hospodareni po zdanéni F.62-7.37 | 63 -29 -29
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Rozvaha ke dni 31. 12. 2024 (v celych tisicich K&)

Oznacent AKTIVA | e | g
a b c 1 2
B. Kratkodoby majetek celkem SoucetB.l.azB.IV. | 41 112 127
B. Il Kratkodoby finanéni majetek celkem SoucetB.IIl.1.az B.IIL.7. | 80 110 125
B. . 1. Penézni prostredky v pokladné 211) | 72 1
B.III. 3. Penézni prostfedky na uctech (221) | 74 110 124
B.IV. Jina aktiva celkem SoucetB.IV.1.azB.IV.2. | 84 2 2
B.IV. 1. Naklady pfistich obdobi (381) | 81 2 2
Aktiva celkem SoucetA.azB. | 85 112 127
Oznadeni PASIVA facku | Usetnino obdobi | eetnino obdobl
a b c 3 4
A. Vlastni zdroje celkem Soucet All.azAll. | 86 79 49
Al Vysledek hospodareni celkem Soucet A.ll.1 az A.ll.3. 94 79 49
AllL1. Uget vysledku hospodarenti (963) | 91 X -29
Al 2. Vysledek hospodareni ve schvalovacim fizeni (931) | 92 =37 X
A.ll. 3. Nerozdéleny zisk, neuhrazena ztrata minulych let (932) 93 116 78
B. Cizi zdroje celkem Soucet B.l. az B.IV. 95 33 78
B. Il Kratkodobé zavazky celkem Soucet B.III.1. az B.1I1.23. 129 3 8
B. Il 1. Dodavatelé (321) | 106 3 8
B.IV. Jina pasiva celkem Soucet B.IV.1.azB.IV.2. | 133 30 70
B.IV.2. Vynosy pristich obdobi (384) | 131 30 70
Pasiva celkem SoucetA.azB. | 134 112 127

Podpis statutarniho organu:

{

Elfdnior z.s.

0O: 08749787
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Priloha ucCetni zaverky
Ugetni obdobi od 1. 1. 2024 do 31. 12. 2024

1. Zakladni udaje

Nazev ucetni jednotky: HAE Junior z.s.

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

Datum vzniku: 28.12. 2019

Pravni forma: Spolek

Pfedmét Cinnosti

Hlavni Cinnosti spolku je:

- aktivné podporovat, zastupovat a hajit zajmy svych pacientskych ¢lenu pro lepsi
kvalitu zivota véetné pfistupu k modernim Iékiim, terapiim a zdravotnické pédi,

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

- rozvijet vzajemnou spolupraci a vymeénu 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 uCetnim obdobi od 1. 1. 2024 do 31. 12. 2024 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 provadéji néktera ustanoveni zakona €. 563/1991 Sb., o u€etnictvi, ve znéni
pozdéjSich predpisU, pro u€etni jednotky, u kterych hlavnim pfedmétem Cinnosti 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 ¢lenu statutarniho organu
HAE Junior v u€etnim obdobi od 1. 1. 2024 do 31. 12. 2024 nevyplacel odmény ¢lenu
statutarniho organu.

4. Zaméstnanci
HAE Junior nemél v uéetnim obdobi od 1. 1. 2024 do 31. 12. 2024 zadné zaméstnance.

5. Dalsi udaje

* HAE Junior neposkytl zadné dary.

* HAE Junior pfijal dary na financovani své €innosti v u€etnim obdobi od 1. 1. 2024
do 31.12. 2024 v celkové vySi 377 094,51,- KC.
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* HAE Junior pfijima ¢lenské pfispévky od svych ¢lenu. Celkova vyse €lenskych
pFispévkl v u€etnim obdobi od 1. 1. 2024 do 31. 12. 2024 ¢inila 3 200,- K&.

* HAE Junior nevlastni Zzadny dlouhodoby majetek.

* HAE Junior nema k 31. 12. 2024 zadné pujcky ani bankovni uveéry.

* HAE Junior neeviduje zadné danové nedoplatky u mistné pfisludnych finanénich
a celnich organa.

6. Zavazky nevykazané v rozvaze
HAE Junior nema k 31. 12. 2024 najaty dlouhodoby hmotny majetek formou finanéniho
pronajmu (leasingu) ani jiné zavazky nevykazané v rozvaze.

7. Stav penéznich prostfedk

HAE Junior ma zfizen bézny ucet u Fio Banky, a.s. Kone¢ny stav bézného uctu v K¢
u Fio banky, a.s., €inil k 31. 12. 2024 celkem 42 492,27 KC a konec¢ny stav bézného
uctu v EUR u Fio banky, a.s., €inil k 31. 12. 2024 celkem 3 236,35 EUR.

8. Prijaté dotace
K 31. 12. 2024 HAE Junior nebyl pfijemcem Zzadnych dotaci.

9. Hospodarsky vysledek a zaklad dané

HAE Junior dosahl v u¢etnim obdobi od 1. 1. 2024 do 31. 12. 2024 hospodarského
vysledku ve vysi -28 748,75 KE. Dary, které nebyly pouzity na financovani hlavni
Cinnosti spolku v ucetnim obdobi od 1. 1. 2024 do 31. 12. 2024, byly pfevedeny do
dalSich let formou ¢asového rozliseni 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 upfimny
vdék vSem laskavym lidem a Ceskym i zahraniCnim partnerskym
organizacim za podporu v nasem usili o zkvalithovani zivota déti a mladeze
s onemocnénim HAE.

#tHAEnNK you!

HAE Junior z.s.
Pacientska organizace pro kvalitn&jsi Zivot déti a mladeze s diagn6zou hereditarniho angioedému (HAE)

Sidlo: Wichterlova 2372/8, 180 00 Praha 8-Liben

ICO: 08749787

E-mail: info@haejunior.cz

Webova stranka: www.haejunior.cz

Facebook: @HAEJuniorCR

LinkedIn: https://www.linkedin.com/company/haejunior/

Podporite nas?
Vase finanéni dary muzete posilat
na nas bankovni ucet: 2001782429/2010.



