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Chystané projekty
- Moznost spoluprace
Pacientské organizace

www.onkounie.cz




PREDSTAVENI SPOLECNOSTI ON \o U' IE

je platforma pro setkavani lékart podilejicich

se na lécbé onkologickych onemocnéni, pacientii se zhoubnymi nadory i mecenast, jejichz
spoleénym cilem je podporovat zlepseni kvality Zivota onkologicky nemocnych v Ceské
republice.

Cile spolecnosti:

* Systematicka edukace verejnosti, onkologicky nemocnych, jejich rodin a svépomocnych
organizaci.

* Celostatni kampané ve prospéch prevence rakoviny a propagace zdravého Zivotniho stylu.

» Prosazovani potreby zlepsit kvalitu diagnostiky a efektivity 1é¢by nadorového onemocnéni
a to vcetné podptlirné a paliativni péce.

* Prosazovani individualizovaného pristupu a zaroven optimalnich a rovnych podminek k
lé¢eni a rekonvalescenci pacientli s nadorovym onemocnénim.

* Propojovani specialistii jednotlivych onkologickych obort.

* Podpora vzdélavani onkologi a zajisténim vysokého standardu kvalifikace 1ékatt v ramci
multidisciplinarnich tym.

* Diskuse pacientt, lékarti i kompetentnich autorit v rdmci rozhodovaciho procesu thrady
nakladné 1é¢by pacientd se zhoubnymi nadory.

e Budovani vztahi a alianci se zahrani¢nimi 1ékatfskymi a pacientskymi organizacemi.

ONKO Unie se chce zamérovat zejména na rakovinu prsu a Zenskych organit.

ZAKLADATELKY

Mgr. Ivana Volenikova - piredsedkyné SR - je vysokoskolsky vzdélana sestra a celozivotné se
vénovala profesi odborné ucitelky oSetiovatelstvi a psychologie na zdravotnické skole a na 2. 1ékarské
fakulté UK. V soucasné dobé je jiz v diichodu. Ma zkuSenosti z prace v o.p.s., kde pracovala 6 let jako
Clenka a predsedkyné spravni rady. O obdobnou praci ve prospéch onkologicky nemocnych lidi ma i
nadale zajem, proto prijala nabidku vénovat se této problematice v ONKO Unii.

Mgr. Lucie Pomajslova - Pracuji ve spolec¢nosti Boehringer Ingelheim, s.r.o., kde mam na starost
uvadeéni novych 1écivych pripravki na ¢esky trh. Zaroven se zajimam o neziskovy sektor a
spolupracuji s nékolika pacientskymi organizacemi. Plivodné jsem zacala spolupracovat s pracovni
skupinou EpiStop, ktera se v priibéhu let zménila v ob¢anské sdruzeni. S Alianci Zen s rakovinou prsu
jsem navazala vztahy v dobé, kdy mij tehdejsi zaméstnavatel (spolecnost GSK) nové vstupoval do
terapeutické oblasti karcinomu prsu. Zakladatelky Aliance mne opakované zvolily do spravni rady i po mém odchodu z
GSK. V neposledni radé spolupracuji se spolecnosti Parkinson. Velice se téSim na spolupraci v nové zalozené ONKO Unii,
0.p.s., mnohé z ¢lent spravni a dozorci rady znam dobte nékolik let a jsou pro mé zarukou, Zze ONKO Unie bude

k problematice zlepSeni péce o pacienty s rakovinou pristupovat nejen profesionalné, ale také viele a lidsky.

Janetta Bogdanova - feditelka

0d roku 2008 jsem pracovala jako reditelka Aliance Zen s rakovinou prsu, o.p.s.,

kde jsem méla moznost ziskat zkuSenosti v neziskovém sektoru. Problematiku rakoviny prsu chci
roz$irit i o osvétu problematiky Zenskych organt, proto jsem prijala nabidku na pozici feditelky
v ONKO Unii, o.p.s.




Clenové SR

MUDr. Katarina Petrakova

Vzdélani: 1979 - 1985 Lékarska fakulta Univerzity
Komenského v Bratislavé 1987 1.
atestace, vnitrni lékarstvi 1996 2.
atestace, klinicka onkologie Studijni
pobyt: duben 1996 klinicky vzdélavaci
program M.D. Anderson Cancer Centre,
Houston, 1 tyden Zaméstnani: 1985 -
1989 Interni oddéleni Nemocnice u Milosrdnych bratii
v Bratislavé, sekundarni 1ékat od r. 1993 Masaryktlv
onkologicky ustav, Oddéleni klinické onkologie 1996-
1997 vedouci oddéleni klinické onkologie 1998-2000
vedeni Hospice sv. Alzbéty pri Masarykové
onkologickém tstavu od 2001 - zastupce pirednosty
pro LPP (1éCebné preventivni péci) KKOP ( kliniky
komplexni onkologické péce) Clenstvi v odb.
spoleénostech: Ceska onkologicka spole¢nost, ESMO
(European Society of Medical Oncology), Nadace
Masarykova onkologického tstavu.

Prof. MUDr. AleS Ryska, Ph.D.

Lékar, histopatolog, ktery se zabyva mikroskopickou
diagnostikou tkani. Zvlasté se
specializuje na nadorova
onemocnéni prsu, moderni
diagnostické metody
(imunohistochemie, molekularni
genetika, morfometrie, apod.).
Vénuje se také programu zvySovani kvality
histopatologické laboratorni diagnostiky.

MUDr. Jana Zarubova

promovala na 1. LF UK v Praze v roce 1985.
Postgradudlni studium zavrsila Il atestaci
z neurologie v roce 1991. Od roku 2000
do roku 2009 pracovala jako odborna
asistentka IPVZ na Neurologické Kklinice
Fakultni Thomayerovy nemocnice

v Praze 4 - Kr¢i. Od roku 2009 pracuje
jako vedouci EEG laboratote a dospélé casti Centra
pro epileptologii a epileptochirurgii na Neurologické
Kklinice Fakultni Thomayerovy nemocnice. Je aktivni ve
vyboru Ceské ligy proti epilepsii. 0d roku 1997 pracuje
v Obcanském sdruzeni EpiStop. Prednasi, publikuje,
spolupracuje na feSeni granti, klinickych studii,
spolupracuje na mezinarodn{ trovni. Od roku 1999 je
narodni koordinatorkou mezinarodniho registru
téhotnych, které museji v pribéhu téhotenstvi uzivat
antiepileptika, EURAP. V roce 2003 se stala
onkologickou pacientkou.

Véra Stanislavova

0d roku 2009 se 1é¢im s rakovinou prsu. Prodélala jsem
chemoterapii, mastektomii, biologickou
1é¢bu a cekd mne plasticka operace.
Béhem této doby jsem se ztcastnila
nékolika akcf pro pacientky s rakovinou
prsu. Vyuzila jsem i moznost konzultace
1é¢by s dal$im odbornikem. Proto jsem
se rozhodla prijmout nabidku mé spoluzacky a
kamaradky Janetty Bogdanové a prispét tak k osvété o
tomto onemocnéni. Je velice dllezité mit pristup

k informacim o této nemoci a védét, Ze na to nejste
sama.

Clenové DR:

Mgr. Hana Nikodemova - predsedkyné DR

Pracuji na 2. LF UK, jako lektor v oboru
Osetrovatelstvi.

Vasi ¢innost sleduji a obdivuji jiz fadu
let.

Je mi cti a jiZ nyni se téSim na
spolupraci s vdmi v ONKO Unie, o. p. s.

BlaZzena Rihova

Vroce 2001 jsem onemocnéla
rakovinou prsu, podstoupila operaci
a naslednou_lécbu. V roce 2005 jsem
odesla do dichodu, do té doby jsem
pracovala na MU v Biling, kde i v

soucasnosti Ziji. Jsem sestra Ivany
Volenikové a proto jsem prijala nabidku na spolupraci

v noveé vzniklé organizaci ONKO Unie o.p.s.

Katerina Koubkova

pracuje v oblasti klinického hodnoceni
1éCiv a soucasné se zabyva logistikou se
zamétenim na fizeni chladového
fetézce u termolabilnich 1é¢iv pro
vybrané zemé v ramci EU.

V oblasti neurologie spolupracuje od roku 1995 s
Obcanskym  sdruzenim EpiStop, které vytvari
platformu pro setkavani, spolupraci a aktivni Cinnost
vSech skupin a osob, které maji vztah k lidem s epilepsii
(pacientt, zastupcl pacientskych organizaci,
zdravotnikdi, odbornych  spoletnosti, socidlnich
poradctli, urednikli statni spravy, zastupci meédii)
s cilem zlepsit postaveni téchto osob ve spole¢nosti.



SPOLUPRACE A PROJEKTY 0 N m I E
L \

Pokud jsou nase cile v souladu s vasimi, a chcete s ONKO Unii spolupracovat, budeme radi.
ONKO Unie se nestavi do opozice viici zadné z existujicich struktur, neni tedy poti‘eba nijak
ukoncovat spolupraci s vasimi stavajicimi partnery, abyste mohli zacit spolupracovat s nami
a v plném rozsahu vyuzivat sluzeb nové organizace.

Pro nadchdazejici obdobi mame piipravené velmi zajimavé projekty a spolupracujicim organizacim
nabizime moZnost ziskdni finan¢ni podpory.

PACIENTSKE ORGANIZACE , KTERE MAJi ZAJEM O SPOLUPRACI SE MOHOU HLASIT
KDYKOLIVNA - info@onkounie.cz

Plan ¢innosti - informace reditelky o projektech

* Projekt ,Nejsi na to sama“

e Seminalr SKELETAL CARE ACADEMY

* ManaZerka roku

* Golf tour

e Pink Ribbon golf

e Projekt klinickych studii

e Materialy pro Zeny s metastazami

e Nové letdky s onkogynekologickou tématikou - realizace na podzim 2011.

* Edukace ve skolach - projekt ONKO Unie, spoluprace s prim. Skovajsovou (skripta),
vypracovat jednotnou metodiku. Zapojeni Pacientskych organizaci za finan¢niho ptispévku
ONKO Unie.

e Nové letdky k samovysetieni prsii - inovovat, pridat seznam akreditovanych mammo center.

+ Kosmeticka poradna pro pacientky v centrech béhem 1é¢by - ESTEE LAUDER, spoluprace s
prim. Skovajsovou.

¢ Konference ,Dny ONKO Unie“3.-5.11.2011
Navrhy na témata pirednasek a predndsejici: Ca délozniho ¢ipku, chirurgicka problematika,
lymfedém , plasticka chirurgie, cytologie, prezentace ¢lenti SR, prevence a edukace -
ockovani.

* Podpora pacientek v 1é¢bé prostrednictvim Pacientskych organizaci za finan¢niho prispévku
ONKO Unie a prislusnych firem. Info, kde mozno zakoupit pomticky(epitézy, pradlo, paruky).

KONTAKTY:

www.onkounie.cz

Janetta Bogdanova, reditelka, tel. +420 774 400 733, email : bogdanova@onkounie.cz

Jindriska Paleckova, asistentka, tel. +420 602 684 524, email : paleckova@onkounie.cz




