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Vazeni a mili,

kazdy rok se ONKO Unie snazi
dostat cildm, které stoji v jeji
zakladaci listiné a najdete je v zavéru
této vyrocni zpravy (ano, je dobré
docist az do konce). VSechny maji jedno
spolecné: zlepsit kvalitu Zivota onkologicky

nemocnych zen v Ceské republice.

Vérim, ze i rok 2019 byl dalsim krickem k naplnéni smyslu ONKO Unie
a dékuji za spolupraci vsem, kteri nasi obecné prospésné spolecnosti
pomahali a stale pomahaji.

Mgr. Petra Adamkova,
reditelka ONKO Unie, o.p.s.

Témata ONKO Unie 2019

Dostupnost inovativni lécby pacientim a §16 (na prikladu lé¢by
metastatické rakoviny prsu inhibitory CDK 4/6)

Onkogynekologickd onemocnéni a jejich prevence (HPV testace
a ockovani)

Lécba, prevence a vcéasny zachyt rakoviny vajecniku

Mezinarodni spoluprace a vyzkumy
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Aktivity ONKO Unie v roce 2019

»Kytice pro ministra zdravotnictvi“ (brezen 2019):

podékovani zastupclim ministerstva zdravotnictvi, zdravotnimu vyboru
Poslanecké snémovny a Sendtu, zastupclm zdravotnich pojistoven a no-
vindrdm; metastaticka rakovina prsu byla uznana celospolec¢enskym té-
matem a lécba CDK 4/6 inhibitory je odborniky povazovana za standardni
é¢bu evropskych méfitek, [é¢ba neni hrazena z vSeobecného zdravotniho
pojisténi, ale je umoznéna indikovanym pacientkdm

22. ledna 2019 (aktualizace 6.11.2019) bylo podepsdno Spolecné stano-
visko zdstupct Vseobecné zdravotni pojistovny (VZP) a zdstupct Ceské onko-
logické spolecnosti Jana Evangelisty Purkyné (COS), které indikuje podminky
pouZiti léku ze skupiny CDK 4/6 inhibitoru pri lécbé HR+/HERZ2- pacientek.
To umoZznilo uhradu této lécby pacientkam na zakladé Zadosti o paragraf 16,
tzv. ,systémovy § 16”.
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Seminare ve Snémovni 7, Praha 1

» Spoluprace ONKO Unie, Privodce pacienta a iHETA
. S eprivooce
;"L;H ETA {)Nmm 1 PACIENTA

- ,Paragraf 16 a jak s nim dale...."
* 25.dubna 2019
 Cilem seminare bylo priblizit soucasnou praxi a legislativni plany
v této oblasti zastupclm pacientd, pojisSténclm a Siroké verejnosti
* MUDr. Tomas Dolezal

» ,Je SUKL hodny nebo zly policajt?”
* 17.cCervna 2019

« Cilem seminare bylo pfiblizit srozumitelné ¢innosti a role SUKLu
v Uhradach (ékU, oteviené identifikovat slaba mista a prinést
pacientdm moznost diskutovat

 Mgr. Irena Storova, Feditelka SUKL

 MUDr. Tomas Dolezal
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Pripomenuti Svétového dne SVETOVY DEN
BLJE 5 HARLWINCOL

rakoviny vajecniku 8. 5. VAJECNIKD
e Kvéten 2019

« Symbolem dne je bila raze

- Kampan na socialnich sitich
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* Kulaty stil o rakoviné vajecniki VERONICA

* Ve spolupraci ONKO Unie a VERONICA, z. (. pocien’rskd
» 24.cervna 2019, Malostranska beseda organizace

* Mgr. Filip Vrubel — ndméstek ministra zdravotnictvi
« Mgr. Irena Storova, MHA - Feditelka SUKL
Ing. David Smehlik, MHA — ndméstek feditele VZP CR pro zdravotni péci

prof. MUDr. Michal Zikan, Ph.D. - pfednosta Gynekologicko-
porodnické kliniky Nemocnice na Bulovce
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"

e MUDr. Lukas Dostalek - zastupce
pacientské organizace Veronica,

o N. \X/) J
* MUDr. Tomas$ Dolezal - zdravotni 2\ u%
R S

ekonom Institutu pro zdravotni \

ekonomiku (iIHETA) '8 kvbten
* Hosté:
doc. MUDr. Jana Prausov4, PhD., bigla gt o
MBA, prof. MUDTr. Petra Tesarova, VAJECHIXU
CSc. W
Kulaty stdl na Mz €R 0% Hos
« Hlas onkologickych pacienti Dol hcmoietyen

(ONKO Unie je ¢lenskou organizaci HOP)
» 28.cCervna 2019

» 3.spolecné setkani, jehoz se Gcastnili i zdstupci odbornych lékarskych
spolecnosti, zdravotnich pojistoven a dalsi odbornici

« diskuse o legislativnich a exekutivnich ndvrzich na zlepseni
dostupnosti a kvality péce
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Fialové z4fi a GO Day 2019 ENGAGe

* Pripomenuti Svétového dne £y o ot o Gy
onkogynekologickych diagnéz e

(v anglictiné Gynae-oncology = GO Day) VERONICA
Tématem v CR 2019 byla preventabilita karcinomu
délozniho cipku, tedy predevsim edukace o HPV DNA
testu a ockovani proti HPV

Z4stita ministra zdravotnictvi CR Adama Vojtécha

Media Relations, socialni sité a webové stranky
+ celosvétoveé ve 22 zemich svéta na FB organizaci, sité ENGAGe
a worldgoday.org

GO for...

» Partnerem akce byla kosmeticka spolecnost Dermacol
* Propagace v prodejnach
* Rozdavani letackd, balicky pro ucastnice

| Pt " X‘F
“ - ﬂ \ |

Dermacol

Dermacol FIALOVE ZARI 3
SDERMACOL
vl
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» Dale spolupracovali:
Robert Cejnar, Markéta Vasifova, SillyToons, Erik Saroun, Martin Kasiar,
Kristyna Dolej$ova, Simona, Seligova, Tereza Kerndlova, Gabriela
Partysova
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» Tiskova konference
¢ 20.9.2019
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- Start FIALOVE CYKLOJizDY
* 11 hodin, trasa Albertov, Studnickova ul. - cyklostezka Podoli

. Jigdy se zUcastnil i ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch -
DEKUJEME ZA PODPORU!
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 Cil v Modranech za Gcasti zndmych osobnosti (Gabriela PartySova,
Radka Fisarovd, manzelé Barbora a Jan Stastni, Andrea Elsnerova)
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ONKO UNIE p—

Monitoring vystupu
* Pocet vystupl: 54 RAKOVINA,
. Ctenost/navitévnost: 5239526 IR hiere e o
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Happening na Vysehradé 11.10. 2019
* Pripomenuti Svétového dne metastatické rakoviny prsu
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Letem kongresovym svétem za Gcasti ONKO Unie

* Prague Onco, IGCC Praha, JACPO Zahreb, CTRL Cancer Summit
Brusel, ESGO ENGAGE Atény,

» Efektivni nemocnice Praha
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o Cymascnhegpral Orolagy
* Na kongresu Evropské e | Now 20, 20 | Ahaa, Gretin
onkogynekologické spolecnosti
(ESGO) v Aténach probéhla volba
nového vykonného vyboru ENGAGe,
evropské sité pacientskych organizaci pod patronaci ESGO pro
obdobi 2019-2021

» Petra Adamkova (ONKO Unie) se stala nominovanym ¢lenem EEG

ENGAGe Executive Group (EEG) ESC Q 21" European Congress

ENGAGE .:'... Dincovar Evanis Hosources Shories = ENGAGe

New patient representatives elected
to ENGAGe Executive Group for the
2019-2021 term
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Vyzkum CEE regionu, JACPO, cerven 2019

« Ceéti pacienti se zG¢astnili celoevropského vyzkumu Onkologicka

péce o¢ima pacientl

» Vyzkum probéhl ve 13 zemich a celkové odpovédélo 16 458 pacientl
« Vysledky vyzkumu piedlozila ONKO Unie vyboru Ceské onkologické

spolec¢nosti CLS JEP (COS)

Partnerihip and collabaration for botter outcomes

Haniinj

Making
the Cancer Partnership work

Fird Jaind Actlan of Caivoer Patisn Chrgandzation b CEE coarviriss

FHESE HT;'-'&TIEH OF THE RESULTS

» ZGcastnéné zemé regionu
* Participants by Residence Country (N = 16458)

SURVEY UTILIZATION AMONG COUNTRIES IN &

16,458 IN TOTAL
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 Shrnuti vysledku celkové - moznosti zlepseni onkologické péce

v celém regionu

» Sdélovani Spatnych zprav

« Cekaci doby
 Poskytovaniinformaci o

lecbé

* Poskytovaniinformaci o zdravotni a socialni péci

 Zdravotni a socialni podpora (psychologickd pomoc, sestry, domaci

pomoc atd.)

Newsletter ONKOnoviny

* ONKO Unie vydava obcasnik ONKOnoviny, ktery shrnuje dllezité
udalosti z oblasti onkologické péce a pacientu

ONKOnovin
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Ocenéni za kampan NEJSEM NA ODPIS podporujici pacientky
s metastickou rakovinou prsu

ONKO Unie spole¢né s agenturou ADison ziskala nejvyssi cenu v oblasti
Public Relations v Ceské republice za kampan Nejsem na odpis

LEMUR 2019 - ¢eska cena za Public Relations

Oceneéni: Absolutni vitéz, 1. misto v kategorii Farmacie a zdravotnicky
sektor, 2. misto v kategorii S6lokapr

DalSim ocenénim za tuto kampan byla cena
EFFIE Awards Czech Republic 2019

Kampan Nejsem na odpis ziskala 3. misto
v kategorii Socialni, ekologicky a kulturni
marketing

16
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Dny ONKO Unie 2019

* Pravidelny odborny seminar ONKO Unie se konal 7. 12. 2019
v kongresovém sale spolecnosti Olympus v Praze 6

e Odborny program:

Co nového v ockovani
Doc. MUDr. Vilma MaresSova, predsedkyné Spravni rady ONKO Unie, o.p.s.
Smichologie, joga smichu
Mgr. Petr Fridrich
Zapojeni pacientd do HTA, soucasny stav a vyhled do budoucna
MUDr. Tomas Dolezal, Institute for Health Economics and Technology
Assessment (iHETA)
Hlas onkologickych pacientu a jeho Uloha v ¢eské onkologii
PhDr. Ivana Plechatd, Prlivodce pacienta, z. G.
Podpora pecujicich osob, dopad onkologickych onemocnéni na
rodinny systém
Lukas Haupt, Alfa Human Service, z. s.
Co je koucink a jak mize pomoci onkologickym pacientkam
Mgr. Ivana Novotn4, profesni a Zivotni kouc
Dilezitost komunikace onkologickych onemocnéni a spoluprace
s médii aneb Pribéhy pacientdi a jejich vyznam
Jitka Cileckova, agentura ADison
Predstaveni projektu Gymbee.cz
Michal Vecera, Addicts
Shrnuti aktivit a informaci Onko Unie 2019 z CR i zahrani¢i, plan
komunikace na 2020, networking
Mgr. Petra Adamkov4, reditelka Onko unie, o.p.s.

Dny ONKO Unie
2019

Boehringer
IiHI Ingelhetm .

v—
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Financni zprava ONKO Unie 2019:

Vysledovka Strana 1
ONKO Unie, o.p.s. IC: 24846856 Rok: 2019  Dne: 02.03.2020 Tisk vybranych zaznamu
Cislo Nazev uét Pocatecni Obraty za Obraty za Obraty Koncovy
ety azevuctu stav obdobi MD obdobi D rozdil stav
Naklady
501 Spotieba materialu 0,00 901,00 0,00 901,00 901,00
504 Prodané zbozi 0,00 15 268,00 0,00 15 268,00 15 268,00
513 Naklady na reprezentaci 0,00 858,00 0,00 858,00 858,00
518 Ostatni sluzby 0,00 545 005,48 0,00 545 005,48 545 005,48
521 Mzdové naklady 0,00 79 000,00 0,00 79 000,00 79 000,00
Naklady celkem 0,00 641 032,48 0,00 641 032,48 641 032,48
Vynosy
682 Prijaté prispévky (dary) 0,00 0,00 645 696,00 645 696,00 645 696,00
684 Prijaté clenskeé prispévky 0,00 0,00 5 805,00 5 805,00 5 805,00
Vynosy celkem 0,00 0,00 651 501,00 651 501,00 651 501,00
Hospodarsky zisk za obdobi 10 468,52
Hospodaisky zisk celkem 10 468,52
Tisk vybranych zaznamu: Datum >= 01.01.2019, Datum <= 31.12.2019

Dozordci rada Onko Unie, o. p. s. na své schlizi v breznu 2020 schvélila
hospodareni spolecnosti za rok 2019.

Vsechny Gcetni doklady a podrobna ucetni uzadvérka jsou zajemcim

s 2

k dispozici u reditelky Onko Unie, o. p. s. na vyzadani.

Dékujeme vSem darciim za podporu!

> O

Dermacol

fip Bochringer  pjclsen | ADMOSPHERE

vyrogni zpréva onko unie, 0. p.s. 2019 ONKO UNIE 19




Prani do nového roku jiz tradi¢né
od Jana Hofmana - dékujeme za spolupraci!

rinjup b
v pzay Y

Af nadéje obklapuje | Vs
o cely rok 20207

| kdyZ nékdy prestaneme doufat...
...aosud uz se zda nezvratny...
...nadeéje tu vzdycky JE!
At nadéje obklopuje i Vids po cely rok 2020!

Webova stranka spolecnosti
www.onko-unie.cz

Webova stranka kampané
www.nejsemnaodpis.cz

Socialni sité

facebook.com/onkounie

<

twitter.com/ONKOUnie

instagram.com/onko_unie
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Organy ONKO Unie, o. p. s. 2019

Spravni rada: Dozorci rada:

Predsedkyné Spravni rady: Predsedkyné Dozordi rady:
Doc. MUDr. Vilma Maresov4, CSc. PhDr. Hana Nikodemova
Clenové Spravni rady: Clenové Dozor¢i rady:

Katerina Koubkova Blazena Rihova

Mgr. Lucie Pomajslova Mgr. Ivana Volenikova

Prof. MUDr. Ales Ryska, Ph.D.

MUDr. Alexandra Vrabcova Reditelka: Mgr. Petra Adamkova
MUDr. Jana Zarubova Tajemnice: Jindriska Paleckova

Sidlo spolecnosti:

Naardenskd 668/19

162 00 Praha 6

IC 248 468 56

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

Cislo Gétu:

43-9967770217/0100, Komercni Banka a.s.

Kontakty:

Mgr. Petra Addmkova
Tel.: + 420 607 216 236
E-mail: petra.adamkova@onko-unie.cz

Jindriska Paleckova
Tel.: +420 602 684 524
E-mail: jindriska.paleckova@onko-unie.cz

vyrogni zpréva onko unie, 0. p.s. 2019 ONKO UNIE 21



ONKO Unie je soucasti platformy Hlas onkologickych pacientl a Podpora
pecujicich a Gzce spolupracuje s pacientskou organizaci VERONICA, z. G.

%0 Hias VERONICA,
". onkologickych
19 pacienty

www.hlaspacientu.cz www.pacientska-organizace.cz
kX K KSUN #D Obrs gt 13 ——
ity ON IE L T ili| ===

ONKO Unie je ¢lenem ENGAGe (European Network od Gynaecological
Cancer Advocacy Groups), evropské sité pacientskych organizaci pod
patronaci ESGO (European Society of Gynaecological Oncology)

We are a proud member of ENGAGe ‘

ENGAGe

European Network of Gynaecological
ESGQ | Cancer Advocacy Groups

...because we are powerful together
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Cilem ONKO Unie (OU) je
poskytovani obecné prospésnych
sluzeb, a to zejména:

Systematickd 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 (é¢by
naddorového onemocnéni, a to véetné podplrné a paliativni péce

Prosazovani individualizovaného pristupu a zdroven optimalnich
a rovnych podminek k [éceni a rekonvalescenci pacientl s nadorovym
onemocnénim

Propojovani specialistd jednotlivych onkologickych obor(, podpora
vzdélavani onkologl a zajisténi vysokého standardu kvalifikace
lékard v ramci multidisciplindrnich tyma

Diskuze pacientq, lékart i kompetentnich autorit v ramci
rozhodovaciho procesu Uhrady nakladné lé¢by pacientd se
zhoubnymi nadory

Budovani vztahu a alianci se zahrani¢nimi [ékarskymi a pacientskymi
organizacemi
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