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Klinika détské hematologie a onkologie

Vyrocni zprava

leden 2019 - leden 2021

Vyroc¢ni zprava je zpracovana za obdobi pocinajici dnem 21.1.2019 a kon¢ici dnem
20. 1. 2021 na zakladé vyhodnoceni innosti Hemojunioru, z.s. (dale jen Hemojunior)

Obecné informace o organizaci
Novy Vykonny organ

Realizované akce v uvedeném obdobi
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Clenska zakladna

W

Zhodnoceni uskuteénénych projekt(
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Spoluprace se sponzory
7. Cinnost spolku a plén akci 2021
8. Priloha: prehled hospodafeni Hemojunioru

9. Vazeni Clenové, pratelé, partnefi a pfiznivci Hemojunioru,
predkladame vam vyrocni zpravu Hemojunioru za obdobi leden 2019 a# leden
2021. Na nasleduijicich fadcich se doltete o viech udalostech, akcich a d&ni v
nasem sdruZeni. V uvedeném obdobi do3lo k rezignaci na funkci pfedsedy a
mistopredsedy a ke zméné ve vykonném organu na zaklad& mimofadnych voleb
do Vyboru spolku. Rada bych také timto zminila, Ze v listopadu 2021 uplyne 20 let
od zaloZeni nasi organizace. Vzhledem k tomu, Ze nyn&jsi vedeni spolku
Hemojunior nebylo pfi vzniku, tak se patfi nalezité podékovat véem, ktefi se o
toto zaslouzili. Za celou dobu nasi &innosti se stal Hemojunior centrem pomoci a
podpory pro viechny ¢leny spolku a za tuto dobu zde vyrostla jedna generace
hemofiliki a nova se pfidava. Véfime, ze vysledky nasi prace pro déti s hemofilii,
stalé rozSifovani ¢lenské zakladny, medializace tématu hemofilie i ochota
sponzoru nas podporovat, je potvrzenim, Ze existence Hemojunioru neni
zbyteCna a ma smysl i nadéle. Bez podpory nasich sponzorti by viak vykonavat
nasi cinnost bylo jen velmi obtizné. Moc si vaZzime viech partnert a darcd, ktefi
se rozhodli Hemojunior v prib&hu téch 20ti let podpofit ¢ podporovat
dlouhodobé
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Klinika détské hematologie a onkologie

1. Obecné informace o spolku
Identifika¢ni udaje

Nazev: Hemojunior, zapsany spolek

Sidlo: Klinika détské hematologie a onkologie,
V Uvalu 84, 150 06 Praha 5 -Motol

Bankovni spojeni: Moneta Money Bank, a.s.
¢.u. 159284017/0600

ICO: 26540584

Sp.zn. L 12056 vedena u Méstského soudu v Praze

Vykonny organ:
Predsedkyné: Katefina Altmanova
Mistopfedsedkyné: Simona Svobodova

Clenka Vyboru: Anna Mal3

2. Rezignace na funkci pfedsedy a mistopfedsedy a novy vykonny orgén

28.1.2019 rezignoval Mgr. Michael Bereri na funkci predsedy a Silvie Berefiova na funkci
mistopiedsedy. Z tohoto divodu bylo nutné svolat Valnou hromadu k mimoradnym volbam
do Vyboru Hemojunioru. Valna hromada byla svolana na podzimnim rekondiéné eduka&nim
pobytu v Drhlenech ve dnech 20 - 22.9.2019
Na zakladé Stanov Hemojunioru Cl. VI. bod 3 prob&hlo dne 21.9.2019 druhé kolo

mimoradnych voleb do Vyboru Hemojunioru. Novou predsedkyni se stala nyn&j&i &lenka
vykonného organu Katefina Altmanova a mistopfedsedkyni nové Simona Svobodova, své
funkce pfijaly a byli zvoleni na dal$i funkéni obdobi. Novou &lenkou vykonného organu byla
zvolena Anna Mald. O ucetnictvi nadeho spolku se stara Ing. Daniela Hejzlarova. VSechny
uvedené zmény byly zapsany a zaloZeny do sbirky listin vefejného rejstiiku na Méstském
soudé v Praze.
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3. Realizované akce v uvedeném obdobi

27.4.2019 Oslavy svétového dne hemofilie- Svétovy den hemofilie ma tficet let!!!
Kazdoroc¢né si prfipominame Svétovy den hemofilie a tak ve stiedu 17.dubna by méla zafit
pouze Cervena. Ve spolupraci s CSH a za podpory spol. Novo Nordisk se oslavy ke Svétovému
dni hemofilie konali v ostravském Landek parku. Seglo se mnoho dospélych hemofilik s
rodinami, ale i déti z Hemojunioru se svymi rodici. Leto$ni akce byla vyjimecna tim, Ze
uplynulo tficet let od chvile, kdy Svétova hemofilicka federace (WFH) na pocest narozeni
Franka Schnabela, jejiho zakladatele, ustanovila stejné datum za Sveétovy den hemofilie, Také
hemofilici v Cesku si svilj svatek pfipominaiji podobné jako v jinych zemich a spole¢né
jednodenni setkani byva vyvrcholenim jarnich oslav.

10.-12.5.2019 Jarni rekondi¢né edukaéni pobyt v Brné
Oblibeny jarni pobyt pro nas tentokrat pfichystala a pozvala vSechny ¢leny Anna Mala.

Rekondicné edukalni pobyt se konal na Brnénské pfehradé (Prygl) v hotelu Font4na. B&hem
celého pobytu probihala individualni fyzioterapie hemofilikii pod vedenim nasi zkugené
fyzioterapeutky Bc. Lenky Tiché. Také prob&hl workshop doc. MUDF. Jana Blatného Ph.D. -
primare Oddéleni détské hematologie FN Brno a uZili jsme si i vylet parnikem na Hrad Vevefi.

8 2019 ,maly tabor” Béle¢ nad Orlici

Take letos probéhl rekondi¢né edukaéni tydenni pobyt pro malé hemofiliky, jejich
sourozence a rodice v BEICi nad Orlici. Tabora se zt&astnilo 10 rodin. Souéasti pobytu byla
pravidelna kazdodenni rehabilitace hemofilik zaméFrena na spravné procvi¢ovani kloubd a
protazeni svall, edukalni a vzdélavaci prednasky. Nedilnou sou&asti tabora, jako kazdy rok
byla rovnéz pravidelna aplikace Iéka, bud'v rdmci prevence déti nebo jako nacvik aplikaci
samotnych rodicu a to za dohledu zdravotni sestry a asistence lékarky.

28.7.-8.8.2019 LHT v Penzionu Safrankiv Miyn

Tradicni letni tabor pro starsi déti s hemofilii, jejich sourozence a kamarady pod vedenim
zkusenych vedoucich, lékafti a fyzioterapeutek, ktery pravidelné zaji$tuje Cesky svaz
hemofilik (dale jen CSH) a U¢astni se ho i déti z Hemojunioru. Tabor probéhl pobliz Tisnova
na rozhrani Jihomoravského kraje a Vysociny.
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20.-22.9.2019 Podzimni rekondicné eni

Po uspésném navratu k tradici podzimnich pobytl se Hemojunior rozhodl uspoiadat dalsi,
a to znovu v RS Drhleny na kraji Ceského raje. Na rekondi¢né edukaéni pobyt nas pozval
Pavel Rosenberg. Soucasti pobytu byla individualni fyzioterapie hemofiliki pod vedenim Bc.
Lenky Tiché, program pod vedenim ergoterapeutky Michaely Rackové, edukace rodiéa,
prednaska pro rodice od odbornikii. Na ¢lenské schiizi v sobotu 21.z4fi 2019 byl
v mimoradnych volbach na zakladé stanov zvolen novy Vbor Hemojunioru.

4.10.2019 Regionalni hemofilicky seminaf

Probéhl regionalni hemofilicky seminaf v Liberci uréeny pro pacienty s vrozenymi
krvacivymi chorobami a jejich blizké. Odborny garant:MUDr.Lenka Walterova - KNL a.s. -
OKH.

15.-17.11.2019 Mezigeneraéni setkani Jihlava

Uz nekolik let probihaji v rezii obou spolki a s podporou farmaceutické firmy Takeda
(dfive Shire,Baxalta &i Baxter) generaéni setkani s cilem pomoci se orientovat ve viem, co
s hemofilii i von Willebrandovou chorobou souvisi. Setkani probé&hlov EA Business Hotel.
Informace pfinesli odbornici na slovo vzati, a to z oblasti genetiky, psychologie, fyzioterapie,
ortopedie,hematologie a dalsi.

Prednasejici a témata prednasek/workshopa:

RNDr. Ingrid Hrachovinova — genetika u poruch srazlivosti krve

Doc. MUDr. Jan Blatny, PhD. — hemofilie + von willebrandova choroba
MUDr. Petr Teyssler — ortopedické korekce osy na dolnich kon&etinach
Mgr. David Bystricky — komunikace ve vztahu lékaf vs. Pacient

MUDr. Radomira Hrdlickova a MUDr. Juraj Sako — ortopedie a ultrazvuk
Mgr. Veronika Dostalova — psychologické aspekty — dospéli hemofilici

Mgr. Petra Buckova — psychologické aspekty — vnimani bolesti u hemofilie, wellbeing (pocit
pohody a spokojenosti)

Mgr. Marie Katzerova — fyzioterapie, efektivita kratkodobé intenzivni rehabilitace

Helena Kfivova — vieobecnd sestra FN Ostrava — spravna aplikace srazeciho faktoru + péce o
Zily.

V Uvalu 84, Praha 5 Bankovni spojeni: [ MONETA | s

150 06 ICO: 26540584 Cislo ué&tu: 159284017/0600



L]

J

M . :
U no FRE: o T | HemOJ UHIOI'
% .

e’ Klinika détské hematologie a onkologie

6.12.2019 Pivovar LuZiny

Vanocni oslavy s tombolou na podporu Hemojunioru za Géasti ¢lenti Vyboru Hemojunioru,
symbolické predani Seku a ucast ¢lens hemojunioru v pivni $tafeté.

12. ledna 2020 hotel Alcron Praha

Popaté jsme jiZ roztancily Alcron, Spoleéensky ve&er Hemojunioru a CSH. Pobavit se pfislo
devadesat hostl z fad hemofilikd, rodica déti s hemofilii, ale i Iékafd, sponzor a
podporovatell obou pacientskych organizaci. K tanci zahrala a zazpivala vyborna zpévacka
Teri Stépanova a se svym bubenickym &islem vystoupil patnéctilety hemofilik $t&pan Sres.

23.- 26.1.2020 Lesni chata Kofenov

Zimni rekondi¢né edukacni pobyt, ktery se pro nas stal jiZ pravidelnou akci pro nas
organizovala Silvie Bereriova. Silvie si pfipravila vypravu pro nejmensi déti za snéznym
muzZem. Také jsme si opekli s détmi bufty na venkovnim ohnisti na snéhu. Letos v Kofenové
probéhla prednaska od Mgr. Petry Buctkové, ktera se vénuje psychologii, a Ucastnici si také
mohli domluvit individualni terapii. Vedouci LHT Vojt&ch Hornik spole¢né s Janou Berefiovou
povidali o Letnim hemofilickém tabore urfenym pro starsi déti. Probéhla ¢lenska schize,
ucastnici méli k dispozici mistni wellness. Hlavni napinf pro hemofiliky byla opét individuaini
fyzioterapie pod vedenim Bc. Lenky Tiché.

9.4.2020 ON-LINE seminar

Webinaf spolu s CSH na téma ,,Co pro nés hemofiliky znamen4 Covid-19, kterého se
ucastnil doc. MUDr. Jan Blatny Ph.D. - primaF oddéleni détské hematologie FN Brno, Mgr.
Petra Buckova - klinicka psycholozka FN Brno, Mgr. Marie Katzerova - fyzioterapeutka FN
Brno

17.4.2020 Svétovy den hemofilie

Svét se hali do ¢ervené. Hemofilici maji sviij svatek. Praha nasvitila Petfinskou rozhlednu.
KazZdy rok si pfipominame Svétovy den hemofilie pro zvy$eni povédomi o hemofilii a von
Willebrandové chorobé a dalSich poruchéach krevniho srazeni.

Dovoz Iéki pro hemofiliky aZ domii ve spolupréci s CSH - v pfipadé nemoznosti se dostavit
k vyzvednuti na hematogickou ambulanci v dobé Covidu; na webovych strankach CSH se
vypini jednoduchy formulér , Léky od kuryra“
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Soutéze na fcb v ramci skupiny hemojunioru

Vzhledem k situaci s pandemii Covid-19, neprobé&hl rekondiéné edukaéni jarni pobyt, ktery
byl naplénovén v Brné a pfipravovala ho pro nas Anna Mal3.

11.-18.8.2020 ,,maly tabor” Béle¢ nad Orlici

Tradicni jiz 19. roCnik rekondi¢né edukaéniho pobytu pro pfedékolni déti s hemofilii do 7
let véku, jejich sourozence a rodice se konal v B&I& nad Orlici od 11. do 18. srpna, kterého se
ucastnilo 11 rodin s hemofilikem, z toho 3 nové rodiny. Leto3ni ro¢nik prob&hl v trochu jiném
rezimu, nez bylo ve vech predeslych letech. Situaci ndm zkomplikovala epidemie Covid-19.
Diky tomu nebyla moZnost pobytu zdravotni sestry a zarovef ani lékafe. Nicméné ve
spolupraci z FN Motol, ndm pan primaF Komrska zajistil hemofilické centrum v Hradci Krélové
v pfipadé potreby jakékoliv pomoci. V rdmci pobytu probihala tzv. tdborova hra na téma
»Maly doktor“. Probéhl také vylet do lanového centra a kukufiéného bludisté, nasledovala
take plavba clunem po mistnim rybniku, keramicky workshop a kaZdy vecer byl zakon&en
Ctenim z knihy pro déti. Probihala individualni rehabilitace déti zaméFens na spravné
procvicCeni celého téla a cviky zamé&fené na spravnou funkci kloubd, ranni rozcvicky v pfirodé,
edukacni a vzdélavaci prednasky, které po celou dobu pobytu vedla Bc. Lenka Ticha. Pani
Stanislava Motalova zajistila pedagogicko-psychologickou pomoc. Nedilnou soutasti tibora
byla rovnéz pravidelna aplikace léku.

15.-29.8.2020 LHT Rekreacni stredisko LuZnice

Jako kaZdy rok i letos probéhl LHT ur&eny pro starsi déti od 7let véku pofadany Ceskym
svazem hemofilikd. Ani letos se nevyhnulo stéhovani do nové lokality, protentokrat bylo
vybrano Rekrealni stfedisko LuZnice nachéazejici se pobliz Tabora v Jiznich Cechach. Hlavnim
vedoucim zustal Vojté&ch Hornik a zdravotnickou a fyzioterapeutickou stranku zajistil
osveédceny personal.
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25.-27.9.2020 Podzimni pobyt v Drhienech

Rekondicné edukacni pobyt se konal v Drhlenech v Ceském réji a ziéastnilo se ho pres
dvacet rodin, coZ znaci zna¢ny zdjem, potfebu a nutnost rodin setkavani se a udriovat
socialni kontakt v ramci hemofilické komunity i v dobé pandemie.

Pfivitali jsme i tfi nové rodiny a dal3i dvé byly na akci teprve po druhé. Bohuzel jsme byli
nuceni odvolat veskeré prednasky, z divodu nedoporugeného shromazdovani se. Brali jsme i
ohled na prednaejici, protoZe jsou to Iékafi a nechtéli jsme je vystavit riziku v tak velké
skupiné osob. Probé&hlo lezeni na lezecké sténé, také exkurze na statku v jezdeckém oddilu
KnéZmost a projizdky na konich, v arealu RS Drhleny probihala vytvarna &innost - malovani
na kameny, omalovanky s edukacni tématikou, stolni hry, hrani minigolfu, pobyt spole¢né
venku na hfisti a pro nactileté byl pfipraven vytvarny workshop. Pobytu se G&astnila i
fyzioterapeutka Bc.Lenka Tichd, ktera zajistovala fyzioterapii. Chlapci byli vySetfeni na
podoskopu a dle vysledku byly doporuceny konzultace na ortopedii, v podologické poradné
nebo cvieni dle daného problému. Novi chlapci absolvovali tzv. vstupni prohlidku
fyzioterapeutkou. Byla moZnost konzultaci, nacviku mickovani a tejpovani. Misto hromadné
prednasky se fyzioterapeutka vénovala viem individualné. B&hem pobytu jsme rodiny blize
seznamili se dvéma mobilnimi aplikacemi pro hemofiliky. Na pobytu probéhla i élenska
schize.

27.11.2020 Mezigeneracni setkani Jihlava

LetoSni ro¢nik oblibeného generaéniho setkani, které probiha jiz nékolik let, nemohl
vzhledem k situaci s pandemii Covid-19 byt uskute&né&n pfi osobnim setkani v Jihlavg,
nicméné obé spolupofadajici pacientské organizace CSH i Hemojunior se snazili viem &entim
aspon trochu setkani umoznit. Leto3ni roénik prob&hl on-line. Informace pfinesli odbornici
z oblasti hematologie, genetiky a psychologie. Nakonec je$t& promluvili pfedsedové obou
pacientskych organizaci.

Prednasejici a témata prednasek
MUDr. Ester Zapotocka - hemofilie + von willebrandova choroba

RNDr. Ingrid Hrachovinova — genetika u poruch srazlivosti krve
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Mgr. Petra BuCkova - psychologické aspekty — jak na nés piisobi situace a jaky ma dopad
pandemie s Covid-19

Pfedseda CSH Martin Bohtin — privitani zacastnénych a zodpovézeni doslych otazek

Predsedkyné& Hemojunioru — Katefina Altmanova — pfivitani zucastnénych, odpovédi na
otazky a sdéleni dalezitych informaci pro spravné fungovani spolku.

Hemojunior navazal spolupraci se viemi osmi détskymi hemofilickymi centry v Ceské
republice. Pro potfebu center byl v kazdém umistén jeden détsky mechanicky vozik zn.Meyra
a letacky Hemojunioru, pfevazné pro potfebu nové diagnostikovanych rodin. Voziky byly
zakoupeny na zékladé darovaci smlouvy, kdy Hemojunior ziskal finance na jejich nakup od
skupiny nad3enych osob s cilem pomoci zlepsit zivot d&tem s hemofilii.

Hemojunior se stal ¢lenem Ceského narodniho hemofilického programu a predsedkyné
Katefina Altmanova se Ucastni jednani rady.

Jednim z cilG Hemojunioru je pfedavani zkusenosti a znalosti mezi rodinami a v ramci
hemofilické komunity. Hemojunior se aktivné podili a pomaha pfi tvorbé nékolika webovych
stranek souvisejicich s hemofilii. SnaZi se o medializaci témat spojenych s hemofilii, at u3
prostrednictvim internetu, rozhovort pro rozhlas, televizi, tisk, tiskovych konferenci a zprav
atd. Podili se téZ na tvorbé edukaénich materialt uréenych, jak pro hemofilickou komunitu,
tak laickou vefejnost. Materialy jsou oblibené i u odborné verejnosti a nékteré se stali i
soucasti shirky Narodni Iékarské knihovny. Hemojunior informuje své ¢leny o tématech
tykajicich se hemofilie, jako je napf. ¢innost agentur domaci pece. Hemojunior je ¢asto
oslovovan s prosbou o zapojeni do dotaznik, anket s prosbou o pomoc pfi zpracovani
tématu hemofilie pfi psani zavére&nych praci na stfednich i vysokych Skolach. Dékujeme
vsem, ktefi se na této ¢innosti podileli.

Hemojunior k informovani o své innosti krom svého webu vyuZiva i sociélni sité. Instagram
a Facebook. Na Facebooku m3 oficidlni stranku a uzavienou skupinu, kde je aktivni a
k dispozici nejen svym &leniim, ale komukoliv z hemofilické komunity.

Béhem akci porfadanych Hemojuniorem obdrii &leni — hemofilici fadu zdravotnickych
pomucek potrebnych pro kazdodenni pééi a zivot hemofilika. Rehabilitaéni pomucky,
pomucky vhodné k intravendzni aplikaci 1ékd, jako je skrtidlo, naplasti, dezinfekce,
znecitlivujici mast. Pomicky pomahajici v prevenci krvaceni z oblasti dutiny ustni — zubni
kartacky, mezizubni pomacky.
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Hemojunior se vénuje i zdravym sourozenciim a pfenaseckam, protoze si je védom
specificnosti jejich postaveni v rodiné hemofilika a té? jim vénuje drobné darky a zapojuje je
v ramci komunity. V sou¢asné dobé s pandemii Covid-19 jsme zajistili jednorazové tstenky
Ceské vyroby pro déti a opakované jsme jim predali antibakterialni gely vhodné pro détskou
pokozku. Oproti planu jsme finance vyuZili pro nakup fyzioterapeutickych pomucek pro déti
s hemofilii, které jim budou zaslany doma a nasledné bude probihat online fyzioterapie pod
vedenim fyzioterapeutky Bc.Lenky Tiché. Déle jsme finance vyuzili k nakupu zdravotnické
pomucky s nazvem Transilluminator, jedna se o “prosvé&ovace” %il. Pomucky bude
Hemojunior zapujcovat svym clenim (rodinam), ktefi projevi zajem. Diky pomicce si snaze
osvoji hledani Zil pred i.v. aplikaci. Jedna se tak o edukaéni pomticku, vhodnou pii
kazdodenni péci o dité s hemofilii. Sou¢asti zaptjceni bude desinfekeni sada, ktera zajisti
bezpelné pouzivani. Transilluminator se pouziva ve zdravotnictvi, vyuzivaji ho i Iékafi pro
snazsi vyhledani Zil pfed vykonem. Pomi{cka neni hrazena zdravotni pojistovnou.

Vybor Hemojunioru se ucastni i sebevzdélavacich akci. Jedna se o seminafe a webinafe
rozvijejici znalosti v oblasti vedeni pacientské organizace.

Hemojunior rozvijel svou spolupraci s Ceskym svazem hemofiliki a v zasadnich otazkach
spojujicich hemofilickou komunitu vystupuje a jedna v souladu a soudinnosti.

Clenové obou organizaci, tak mohou cerpat vyhod spole¢ného projektu Identifikacnich sad
pro hemofiliky, dovoz Iék pro hemofiliky do domaciho prostiedi, spolecnych webinafd,
seminaru atd.

Jako velice uspé3né vnimame vydani Mezioborového stanoviska, kdy za podpory Ceské
hematologické spoletnosti a Ceského narodniho hemofilického programu, vydala Ceska
spolecnost urgentni mediciny a mediciny katastrof Mezioborové stanovisko pro pfistup
k pacientim s hemofilii a von Willebrandovou chorobou v pfednemocniéni pééi. Jde o
duleZity dokument se zadvaznym postupem zachranait ve vztahu k hemofilikim a pacientim
s von Willebrandovou chorobou. Uklada jim dopravit okamiité, v pripadé urgentnich situaci
spojenych s krvacenim hemofilika do nejbliz$iho hemofilického centra, kde mize byt
poskytnuta komplexni péce. Spole¢né s projektem Identifikagnich sad se jedna o Uspéénou
¢innost obou organizaci, kterd ma a bude mit pozitivni dopad nejen na ¢leny organizaci, ale
na viechny osoby s hemofilii v Ceské republice.
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4. Clenska zakladna

Hemojunior vede dvoji registraci ¢lenské zékladny. Clenem spolku je hemofilik do 18 let,
zastoupeny svymi zakonnymi zastupci, ¢lenem spolku nad 18 let je hemofilik, rodiée
dospélych hemofilikd nebo jejich pfibuzni a pfatele. BEShem uvedeného obdobi se &enska
zakladna rozrostla o dalsi ¢leny.

Clen Clen Celkem
(do 18 let) (nad 18 let)
Rok 2019 53 27 80
Rok 2020 57 27 84

Nadale zistava vyse ro&niho €lenského pfispévku 200, -K&, vy$e pFispévku neni nijak
omezena. Clenské pfispévky jsou fadné evidovany a kazdy ¢len ma moZnost se o prehledu
svych plateb informovat u pfedsedkyné Viyboru Katefiny Altmanové. Na zakladé pravidelnych
kontrol plateb Clenskych pfispévki je vidy ¢leniim, u nichz je zjisténa $patna platebni
moralka, oznameno, Ze nezaplatili dva roky &lensky pfispévek a at tak ucini, pfipadné at zvazi
své dalsi Clenstvi v Hemojunioru v souladu se stanovy Hemojunioru. Hemojunior vede
seznam svych Clent dle nafizeni GDPR a timto nafizenim se fidi. Hemojunior &erpa pouze ze
dvou financnich zdroji, jeden jsou &lenské pfispévky a druhy jsou dary od soukromych dérc
a firem. Hemojunior nikdy v minulosti neerpal a ani nyni necerpa Zadné dotace a je bez
jakekoliv statni podpory. V tuto chvili je to pro chod Hemojunioru dostatujici a neuvazujeme
prozatim o Zadné zméné.

5. Zhodnoceni uskutecnénych projekta

Diky zpétné vazbé svych ¢len(, hemofilické komunity, podporovatel(, sponzord, laické i
odborné vefejnosti hodnotime ¢innost v uplynulém obdobi kladné i pfes neobvyklou situaci
s pandemii s Covid-19.

V Uvalu 84, Praha 5 Bankovni spojeni: P{ MONETA | 2

150 06 ICO: 26540584 Cislo uétu: 159284017/0600



]

- Hemojunior

Klinika détské hematologie a onkologie

6. Spoluprace se sponzory

Diky podpore farmaceutickych firem i soukromych osob se nam i nadale dafi realizovat
nase cile, plany a projekty na podporu déti s hemofilii a jejich rodin.

Dlouholetymi a pravidelnymi podporovateli jsou:
Bayer

CSL Behring

Grifols

Hotel Alcron

Ing. Jana Kfistanova

Kazdy koS pomaha
Lékarna Hluboka

Miroslav Beren
Novonordisk

Octapharma

Ordinace Lenky Tiché
Pfizer

Pivovar Luziny

RC Mozaika

Roche

Skupina soukromych darct
Sobi

Takeda (drive Shire)

Ostatni darci, ktefi prispéli v obdobi leden 2019 aZ leden 2021
na ¢innost Hemojunioru :

Casopis Spark rock magazin

Elektorinstalace/Elektroinstallation - Petr Franek

Equa bank a. s.

Expo Barrag s.r.o., - pan Kyselak

Manzelée Lenka a Petr Martakovi prostiednictvim spolku Kazdy ko$ pomaha
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Michaela Urbanova
Nepala, spol. s r.o.

spol. Inter Expres servis s.r.o

spol. Stratmann

Velmi dékujeme vem sponzordm, ktefi se vyznamné podileli nebo stédle podileji na ¢innosti
naseho spolku.

Podékovani patfi zarover viem ostatnim, ktefi se Hemojunioru rozhodli jakkoliv pfispét a
pomoci, i kdyz nedali penize nebo vécny dar. Jména viech sponzori jsou uvedena na nasich
webovych strankach. Ale samoziejmé dékujeme také tém, jejichz jména zverejnéna nejsou.

7. Cinnost spolku a plan akei 2021

Hemojunior se bude nadale podilet na projektu identifikatorG pro hemofiliky. Po dohodé s
partnerskou organizaci CSH budeme pokratovat v pripravé informativni broZury pro
prenasetky viech vékovych skupin s praktickymi radami s tim, e bude garantovana
odborniky z oboru hematologie, psychologie, gynekologie/ porodnictvi a genetiky.
Hemojunior dal bude umoZiiovat rodindm s hemofilii pfedavat si zkuZenosti a znalosti, ale
vedeni Hemojunioru se distancuje od jakéhokoliv udileni rad tykajicich se 1ékl a lé¢by jako
takové. V této souvislosti, bude nadale vézt Eleny k dialogu a komunikaci se svym o3etfujicim
Iekarem — hematologem a dal$im zdravotnickym personélem.

Nasim cilem pro dal3i obdobi je stale se aktivné podilet na pomoci détem s hemofilii a jejich
rodinam, nadale rozvijet vzdjemnou spolupraci mezi rodidi, s Sirokou verejnosti a
zdravotniky, stejné tak pokracovat ve spolupréaci se spolecnostmi, firmami a darci, ktefi chtéji
nasi ¢innost podporovat.

Hemojunior bude nadale rozvijet svou spolupraci s Ceskym svazem hemofilik( a pracovat i se
starSimi détmi s hemofilii tak, aby byl jejich pfechod do Ceského svazu hemofilikii plynuly a
zUstali tak i naddle aktivnimi €leny ve spfatelené organizaci.

Hemojunior zatim upousti od plant znovu usporadat rekondiéné edukaéni pobyt u more a to
z duvodu pandemie Covid-19.
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Planované akce Hemojunioru:

Samostatné i ve spolupraci s Ceskym svazem hemofilikii navaieme na on-line &nnost
vpodobé webinarfhd tzv. happyhour, vidy sodbornikem zoboru napf. hematologie,
fyzioterapie, psychologie, stomatologie, ortopedie.

Jaro - misto: Brno — jarni edukaéné — rehabilitaéni pobyt pro rodiny déti s hemofilii

Jaro - spole€nd akce s Ceskym svazem hemofilikd, edukaéni pobyt pro pfenasetky hemofilie
Jaro - Svétovy den hemofilie

Léto srpen - pobyt na podporu vztahu otec a syn hemofilik

Léto srpen - Letni hemofilicky tabor poradany Ceskym svazem hemofilikdi, G&astni se i déti z
Hemojunioru

Leto srpen - misto: Bé&le¢ nad Orlici - rekondiéni pobyt pro predkolni d&ti s hemofilii a jejich
rodice

Podzim - misto: RS Drhleny v Ceském raji — podzimni eduka&né — rehabilitacni pobyt pro
rodiny déti s hemofilii (oslava 20ti let od vzniku Hemojunioru)

Podzim - Jihlava Mezigeneraéni setkani, spole¢na akce s Ceskym svazem hemofilik

Leden 2022 misto: Kofenov — tradi¢ni zimni rekondi¢n& eduka&ni pobyt

V Dymokurech dne 4.1.2021
Zapsala :

Simona Svobodova, mistopiedsedkyné

HEMOJUNIOR, z. s.

Hematofogické pddeleni Schvalily:
Klinika détske he ' .nkamg;e FN Motol
150 l C‘?ngg ibﬁ-’sgzalu Katefina Altmanova, pfedsedkyné

Anna Mal3, ¢lenka Vyboru
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