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Vazeni a mili,

rok 2018 se nesl ve znameni edukace predevsim o onko-gynekologickych
onemocnénich, i kdyz nase kampan Nejsem na odpis k metastatické rako-
viné prsu pokracovala. Spole¢nym jmenovatelem téchto vaznych diagnéz
je totiz inovativni lécba a jeji dostupnost (¢i nedostupnost) pro vSechny
pacientky v Ceské republice.

Vérim, ze nase snazeni doposud bylo Gspésné a prispéli jsme svou ,troskou
do mlyna“ v diskuzi o odstranéni bariér v pripravované novelizaci zakona
¢. 48/1997 Sb., ale nase prace stale neni u konce.

Dékuji vSem za spoluprdci a preji hodné sil do dalsiho roku!

Mgr. Petra Addmkova
reditelka
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| vroce 2018 ONKO Unie pokracovala v osvétové

I S L ; - Nejsem~
edukativni kampani na téma metastaticka rakovina NG Np'a |
prsu s nazvem Nejsem na odpis. SdPis? /

Edukativni kampani Nejsem na odpis chceme poukazat na to, Ze Zeny
s metastatickou rakovinou prsu maji sva prani, potreby, touhy a plany,
které nemoc sice limituje, ale v zadném pripadé je ze dne na den neru-

Si. Metastazy nejsou tabu, mysleme na to a dejme Zenam sanci bez obav
si Fict o podporu a pomoc tak, jak jim to individualné vyhovuje.

Jaky byl rok 2018 v kampani Nejsem na odpis?

* V breznu jsme na tiskové konferenci predstavili novou brozuru pro pa-
cienty s ndzvem Jak prekonat bariéry v dostupnosti lécby, kterou jsme
osobné predali nameéstku ministra zdravotnictvi prof. Prymulovi

K tématu ,bariér” ze svého Uhlu pohledu vystoupili:

e doc. MUDr. Petra Tesarova,
e MUDr. Mgr, Jolana Tésinova
e MUDr. Tomas Dolezal

Natoceno bylo | video, které poukazuje na délku
lhat spravnich fizeni na SUKL, které je k dsipozici na
YouTube kanalu ONKO Unie Nejsem na odpis s na-
zvem: Nadéje pro pacientky s rakovinou prsu?!
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* Nedilnou soucasti kampané byla také medializace a edukace Siroké ve-
rejnosti a vydavani newsletteru ONKOnoviny pro laickou i odbornou
verejnost (,stakeholdery” ve zdravotnictvi)

Rakovina prsu v posledni fazi je tabu, Fika
odbornice. ,Neumime o tom oteviené& mluvit”

ONKOnoviny

Zp j ze svita s ) prsu
Cislo 7 31.8. 2018
Vizeni a mill,

na tvod bych se rida vednia k situaci s COK 4/8 inhibitory, o kterych jsem se
2minita minute. Byla jsom Zaddtiom srpna informovang, 2o spravni fizeni obou
Kkt o cond a dhradd na SUKL stile probitd a zatim nikdo 2 jeho
dastnikd nedokidde kvalifikovand procikoval joho vysledek.
Dakufi a mae doutdm, $o tody je&td nic peni 2tracena!

Petra Adamkova, fecitelka Onko Unie, 0.p.8.
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Zapojeni do aktivit Ministerstva zdravotnictvi CR a ostatnich
pacientskych organizaci

 ONKO Unie se v roce 2018 stala aktivnim ¢lenem Pracovni skupiny
Pacientské rady MZ CR pro inovativni lévébu a pravidelné se Ucastni se-
tkdvani pacientskych organizaci na MZ CR

« Reditelka OU Petra Addmkova absolvovala v fijnu a listopadu 2018 pé-
tidenni intenzivni kurz MZ CR a Asociace inovativniho farmaceutického
pramyslu (AIFP) s ndzvem: Zapojeni pacientt do rozhodovacich procest
v ramci HTA
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e® Hias
g8 pacientek

Zapojeni do platformy Hlas pacientek

» Platforma Hlas pacientek zorganizovala v kvétnu 2018 setkani u kula-
tého stolu na MZ CR. Za Gcasti ministra zdravotnictvi Adama Vojtécha
a ministryné prace a socialnich véci Jaroslavy Némcové, zastupct lékar
a zdravotnich pojistoven se jednalo o zdravotnich i socidlnich potrebach
pacientek s metastatickou rakovinou prsu.

« Vijnu zorganizoval Hlas pacientek seminaf v Senatu Parlamentu CR,
jehoz zastitu prevzal doc. MUDTr. Peter Kolibg, CSc., predseda Vyboru
pro zdravotnictvi a sociadlni politiku Senatu PCR.

 Dne 12.10. 2018 si platforma jiz druhym rokem spolec¢né pripomnéla
Mezinarodni den metastatické rakoviny prsu happeningem v Praze na
Vysehradé.

‘gﬁ:{‘f‘“ﬁ“ Zen n legéguﬁlus ONKO UNIE amelie
S rakovinou prsu
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Uéast Onko Unie na konferencich a workshopech

ONKO UNIE B

Prague Onco,
Brnenske onkologlcke dny,
Berlin, Opatija,
Viden, Lyon

Patient |
Seminar

Dny ONKO Unie 2018 - tradi¢ni odborny seminar

Termin: 1. 12. 2016, 10:30 — 16.30 hodin
Misto: kongresovy sal spole¢nosti Olympus, Evropska 176, Praha 6

Odborny program:
Mozna Gskali pri uzivani lékd — PhDr. Ivana Plechata, Privodce pacienta, z. .

« Shrnuti aktivit a informaci Onko Unie 2018 — Mgr. Petra Adamkova,
feditelka Onko unie, o. p.s.

* BRCA mutace - MUDr. Olga Dubova, vedouci specializované genetické
ambulance Nemocnice Na Bulovce

« Karcinom vajec¢nikd — prof. MUDr. Michal Zikan, PhD., prednosta
Gynekologicko-porodnické kliniky Nemocnice Na Bulovce

« Karcinom délohy — MUDr. Bc. Filip Frithauf, PhD., Gynekologicko-
porodnicka klinika 1. LF a VFN

« Karcinom délozniho hrdla - MUDr. Lukas Dostalek, Gynekologicko-
porodnicka klinika 1. LF a VFN

» BRCA a fertilita, predstaveni pacientské organizace Veronica, z. 4. -
MUDr. Lukas Dostalek, Gynekologicko-porodnicka klinika 1.LF a VFN

» Prispévky z organizaci

lavné testim na mutaci
[ ...retisérovi, celému itdbu,... \ genu BRCA!

Diky nim mam San
pasbirat vic podobnych
teZitek!
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Spolecensky program — vanocni koncert:

Vystoupeni zakd ZUS Praha 8, Taussigova

Domaci vyroba aneb PECKY VSECKY
Petr Hanzlik a jeho kapela pro radost!

Repertodr je inspirovany samymi
zndmymi melodiemi od 60. let
po soucasnost, Cili néco bigbitu,
country i jazzové standardy (Bob
Dylan, Van Morisson, Johny Cash,
Josef Kainar, Framus 5 atd.)
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Financni zprava ONKO Unie 2018

Vysledovka Strana 1
ONKO Unie, o0.p.s. IC: 24846856 Rok: 2018  Dne: 06.03.2019 Tisk vybranych zaznami
Cislo ity Pocateéni Obraty za Obraty za Obraty Koncovy
ety Nazev d stav obdobi MD obdobi D rozdil stav
Naklady
501 Spotfeba materialu 0,00 1 399,00 0,00 1399,00 1 399,00
513 Naklady na reprezentaci 0,00 2174,00 0,00 2174,00 2 174,00
518 Ostatni sluzby 0,00 1109 592,00 0,00 1109 592,00 1109 592,00
521 Mzdové naklady 0,00 83 000,00 0,00 83 000,00 83 000,00
542 Ostatni pokuty a penale 0,00 500,00 0,00 500,00 500,00
584 Vracené clenské poplatky 0,00 200,00 0,00 200,00 200,00
Naklady celkem 0,00 1196 865,00 0,00 1196 865,00 1196 865,00
Vynosy
682 Pfijaté pHspévky (dary) 0,00 0,00 121657100 1216571,00  1216571,00
684 Pfijaté Elenské prispévky 0,00 0,00 5 000,00 5000,00 5 000,00
Vynosy celkem 0,00 0,00 1221 571,00 1221 571,00 1221 571,00
Hospodafsky zisk za obdobi 24 706,00
Hospodafsky zisk cell 24 706,00

Tisk vybranych zaznamd: Datum >= 01.01.2018, Datum <= 31.12.2018

Dozordci rada Onko Unie, o. p. s. na své schizi v breznu 2019 schvélila hos-
podareni spolecnosti za rok 2018.

Vsechny ucetni doklady a podrobna Ucetni uzavérka jsou zdjemcam k dis-

pozici u reditelky Onko Unie, o. p. s. na vyzadani.
Dékujeme vSem darciim za podporu!

~\ Boehringer
I"II Ingelheim

10

Dermacol
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Ajak sejiz stalo zvykem, na zavér opét prani vseho nejlepsiho
do dalsiho roku 2019 od Jana Hofmana!

?F ﬁ Af se Vém podafi prekonat

viechny prekdzky
@ e hravé a s nadhledem
N i v roce 2019!

Webova stranka kampané
www.nejsemnaodpis.cz

Socialni site

n facebook.com/onkounie

twitter.com/ONKOUnie

instagram.com/onko_unie
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Organy ONKO Unie, o. p. s.
Reditelka: Mgr. Petra Addmkova
Tajemnice: Jindriska Paleckova

Spravni rada:
Predsedkyné Spravni rady:

Doc. MUDr. Vilma Maresova, CSc.

Clenové Spravni rady:
Katerina Koubkova

Mgr. Lucie Pomajslova

Prof. MUDr. Ales Ryska, Ph.D.
MUDr. Alexandra Vrabcova
MUDr. Jana Zarubova

Sidlo spolecnosti:
Naardenskda 668/19
162 00 Praha 6

IC 248 468 56

Dozor¢i rada:

Predsedkyné Dozorci rady:

Mgr. Hana Nikodémova

Clenové Dozor¢i rady:
Blazena Rihova
Mgr. lvana Volenikova

ONKO Unie, o. p. s. je zapsana v rejstriku
u Méstského soudu v Praze odd. 0, vlozka 811

Cislo Gétu: 43-9967770217/0100, Komeréni Banka a. s.

Kontakty:

Mgr. Petra Adamkova
+420607 216 236
petra.adamkova@onko-unie.cz

Jindriska Paleckova

+420 602 684 524

jindriska.paleckova@onko-unie.cz
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ONKO Unie je clenem ECCA (European Cervical Cancer Assotiation) a ESGO
ENGAGe (European Network od Gynaecological cancer Advocacy Groups).

LU@ ENGAGe

European Network of Gynaecological
9 Cancer Advaocacy f.‘ll’uLpS

ONKO Unie je soucasti platformy Hlas pacientek a Uzce spolupracuje s pa-
cientskou organizaci VERONICA, z. u.

.. HIQS VERONIC%
)8 pacientek

www.hlaspacientek.cz www.pacientska-organizace.cz

Cilem ONKO Unie (OU) je poskytovani obecné prospésnych sluzeb,
a to zejména:

» Systematicka edukace verejnosti, onkologicky nemocnych, jejich rodin
a svépomocnych organizaci

* Prevence rakoviny a propagace zdravého zivotniho stylu formou
celostatnich kampani

» Prosazovani potreby zlepsit kvalitu diagnostiky a efektivity léCby
nadorového onemocnéni, a to véetné podplrné a paliativni péce

e Prosazovani individualizovaného pristupu a zaroven optimalnich
a rovnych podminek k lé¢eni a rekonvalescenci pacientl s nadorovym
onemocnénim

» Propojovani specialistt jednotlivych onkologickych obor(, podpora
vzdélavani onkologl a zajisténi vysokého standardu kvalifikace lékard
v ramci multidisciplinarnich tymu

e Diskuze pacientd, lékard i kompetentnich autorit v rdmci
rozhodovaciho procesu Uhrady nakladné lé¢by pacientd se zhoubnymi
nadory

« Budovani vztah( a alianci se zahrani¢nimi lékarskymi a pacientskymi
organizacemi
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