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Vazeni a mili,

kazdym rokem si myslim, Ze vyroc¢ni zprava bude kratka, Ze jenom “strucné
popisu”, co jsme udélali. Ale pak zjistim, Ze “ono se to tak néjak stru¢né”
pravidelné nepovede...

Moc si vazim vsSech, ktefi s ONKO Unii spolupracuji a dékuji jim za to.

Dékuiji za ¢as, ktery ONKO Unii vénuiji a jejich podporu, diky které dokdzeme
pomahat pacientkdm a podporovat témata, ktera jsou dllezita pro celou
nasi spolecnost.

A jedno specidlni podékovani
sméruje k tém, ktefi mne nomi-
novali a ndsledné pro mne hlaso-
vali v anketé Asociace nestatnich
neziskovych organizaci v Ceské
republice. Ocenéni mezi TOP 10
jako Osobnost neziskového sekto-
ru 2022 je zdvazek, jehoz vaznost
jsem si pri vyhlasovani vysledkd
v Sale statnich aktl Poslanecké
snémovny Parlamentu CR naplno
uvédomila.

Pomoc druhym ma opravdu smysl.

TakzZe na vidénou v pristim roce!

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

vyrocni zprava onko unie, 0. p. s. 2022
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Aktivity ONKO Unie v roce 2022

Rakovina délozniho ¢ipku/hrdla

V lednu si cely svét pripomina Tyden prevence rakoviny délozniho ¢ipku
a ONKO Unie nezlstava pozadu.

Na nasich socialnich sitich jsme informovali o pfiznacich tohoto
onemocnéni i dalSich dalezitych souvisejicich faktech.

TYDEN PREVENCE
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Mezinarodni den HPV jsme pripomnéli 4. brezna.




Mezinarodni den HPV

i ‘ i' ONKO UNIE

Rok 2022 se nesl ve znameni ¢asto tabuizovaného tématu Sexualni
zdravi onkogynekologickych pacientek.

® Vlednua Unoru jsme sdileli evropsky dotaznik nasi sité ENGAGe,
jehoz vysledky byly predstaveny na ENGAGe Patient Advocacy
Seminar v Berliné 27.-30. 10. 2022

S SExtClHealthET ey
S aGyvhaecoloticallsance
"Gyhnaecologitaleanter,

ESGO ENYGO ENGAGe?

European Society of ESGO | Evropean Network of ESG Eulop?an Network of Gynaecological
Gynaecological Oncology 2 Young Gynae Oncolegists Q cacy Groups

® Vytiskli jsme brozuru pripravenou dr. Kathrin Kirchheiner pro
ENGAGe, kterou jsme slavnostné pokitili na Dnech ONKO Unie
23. 4. spolecné s organizaci Freya. Ke stazeni je na nasich webovych
strankach.

vyrocni zprava onko unie, 0. p. s. 2022




ZAviatka libida po vakoving:
prekonAvan nizké, seslnf +ouy)

(EDICE PRO ZENY)

Tipy a triky pro akthmi sexudind #ivot se sebou anebo se svym partnersm '

Dr. Kathrin Kirchheiner

\ 0 77
ENGAGe?  oncGome K

® Na podzim jsme téma uzavreli usporddanim
workshopl a prednasky na téma Sexualni
zdravi s organizaci Freya v ramci projektu
Nejsem na odpis.
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Pakud hleddie
ztrocenou infmity, mide
byt naopak dobré.. ;

KdyZ néco hleddte,
je dobré si pro zadétek
rozsvitit

Mebo se pfibldat
na nél webindf o warkshop
na téma  Seavdlni zdrovi
onkelogickyjch pocientel”.

Brozura
ke stazeni

Mgr. Lucie Sidova

ZTRATA LIBIDA PO RAKOVINE:
PREKONAVANI NIZKE SEXUALNI TOUHY

Mgr. Pavia Speldova
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Nase pravidelné Dny ONKO Unie probéhly v roce 2022 podruhé v jarnim
terminu.

Hlavnim tématem bylo Sexualni zdravi onkogynekologickych pacientek
a predstaveni ENGAGe Teens v CR.

vyrocni zprava onko unie, 0. p. s. 2022




ONKO UNIE ENGAGeQ
DNY ONKO UNIE 2021 §

PROGRAM oy
4.12.2021 \ wps!

KONFERENCNI SAL, budova OLYMPUS, Praha 6, Evropska 176

11.30-13.00 | Pfichod, registrace, obéd

13.00-13.05 | Pfivitani, doc. MUDr. Vilma Maresova, ONKO unie, o.p.s.

13:05 - 13:35 | »Pozitivitou na pozitivitu”, RSDr. Mgr. Zuzana Nem¢ikova

13.35-14.00 | Vyzkum o metastatické rakoviné prsu
I:ucie Viékovi, Nielsen Admosphere

14.00 — 15.00 | Uvod do tématu Sexualita a onkologické onemocnéni (proé je

i : sexualita v nasem zivoté dllezits, jaké mdGzeme vnimat zmény, jak

se mizZe projevovat nenaplnénd sexualita)
Petra Hamernikova, Freya

15.00 - 15:30 | Pfedstaveni aktivit Projektu 35 Kondici proti rakoviné, prof. MUDTr.
Petra Tesarova, Marcela Svérakov3, Projekt 35

15:30-16.00 | Projekt ENGAGe Teens, Anika Adamkova, ONKO unie, 0.p.s.
Shrnuti aktivit a informaci Onko Unie 2021 z €R i zahrani¢i (ESGO
ENGAGe), Hlas onkologickych pacientd-novinky
Petra Adamkova, ONKO unie, 0.p.s.
Diskuze, zakonéeni odborného seminare

16.00—17.30 | Zpravy z organizaci, diskuze, networking

www.onko-unie.cz

https://www.Facebook.com/onkounie/

https://www.instagram.com/onko unie/

Dékujeme partnerovi akce

ESTEE LAUDER
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Rakovina vajecniki

® U prilezitosti Svétového dne rakoviny 4. Gnora 2022 jsme jiz potreti
zahdjili osvétovou kampan BRCA nejsou jen PRSA.

® Vramci kampané, kterou jsme realizovali spolec¢né s Nadacnim
fondem Hippokrates a organizaci VERONICA, z.0., jsme se opét
zamérili na edukaci pacientek a Siroké verejnosti o dllezitosti
testovani genetické mutace BRCA aneb OSVETY NENi NIKDY DOST!

Svetovy den zhoubného
onemocnéni vajecniku

8. kvéetna 2022

KAZDA Z
( S VAS JE
Sav'5032 PRO puis
DULEZITA

Svétovy den rakoviny vajecniki si svét pripomina 8. kvétna.

Letos jsme se kromé nasi kampané pripojili k Usili nasi evropské sité
ENGAGe, ktera se pripojila k tzv. Ovarian Cancer Commitment (OCC),
zavazku zlepsit kvalitu zivota pacientek s rakovinou vajec¢nikd.

Kazdé dvé minuty
SVETOVY DEN je nasvété
ZHOUBNEHO diagnostikovana Zena s

ONEMOCNENI nadorem vajeéniki
VAJECNIKU 2022

Cytologicky test

nedokaze detekovat
rakovinu vajeénika

VERONICA YAS JE
Y-
DULEZITA

vyrocni zprava onko unie, 0. p. s. 2022
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Oblibené sdileni fotek s maslickami, které znamenaji podporu
pacientkdm a nezbytna medialni kampan - ¢lanky, diky kterym se
o pfiznacich a moznostech lécby rakoviny vajec¢nikl dozvi co nejvice zen.

GYNEKOLOGICKE NADORY
A NGVINKY M MOLEKULARNI TESTACI

oslavili TRO
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Vsechny onkogynekologické diagnozy

Fialové zari a World GO Day 2022

® Svétovy den onkogynekologickych diagnoz si ve fialové jiz poctvrté
pripomnél cely svét véetné Ceské republiky.

® Nad World GO Day v CR opét prejal zastitu ministr zdravotnictvi
Vlastimil Valek — dékujeme!

® Start Fialové cyklojizdy v roce 2022 se vratil na pivodni misto na
Albertov, odkud jsme vyrazili do Zlutych ldzni na Praze 4.

® Tradicni tiskova konference ,U Apolinare” pripominku World GO Day
symbolicky odstartovala za Gcasti prednich ¢eskych odbornikd.

® Dékujeme novinaram, ktefi se tématu prevence a osvéty
o onkogynekologickych diagnézach zhostili na jednicku s hvézdickou
a nase téma mélo velky prostor!

® Shrnuti a video k celosvétové kampani World GO Day 2022 naleznete
na worldgoday.org
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Jvolni mysl._soustied se | = .
pouze na svlj dech.

S spatelnd ancridine jdgu!
To je ted’ jedno, 2
Hiawrd, de ve
ridound.
jdach .addesh. /

 Nel Ted te soustiod
| jen o avij dech!

FIALOVA JiZDA #5 20 z4f1
WORLD GO DAY / 2022

Hleddme dobrovolniky : . #GoForHealthyLifestyle

Hiets sonm

cﬁmwnw - 1 GO

Pecujte o své zdravi
kaidy den g Chrante svoje zdravi
HGGHorHealthyt a nebojte se ptat.

vyrocni zprava onko unie, 0. p. s. 2022



Svétovy den rakoviny Zenskych organti
Rakovinou délozniho &ipku v Cesku roéné onemocni stovky Zen

)

youtube.com
TV NOVA: Den onkogynekologickych diagnéz a
preventabilita karcinomu délozniho hrdla

i World GO Day EqNGAGe&’}
GERTIFIGATE OF APPREGIATION

Proudly presented to

for their participation WORLD GYNECOLOGIC ONCOLOGY DAY
20 SEPTEMBER 2022
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GO for...

ENGAGe

European Network of Gynaecological
E@GQ ‘ Cancer Advocacy Groups
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RuUzZovy fijen ‘V/)

Rakovina prsu/metastaticka rakovina prsu //\\

® Pinktober jsme zah§jili spolupraci s ostatnimi pacientskymi
organizacemi, které se vénuji rakoviné prsu a spolecné jsme pripravili
kampan upozoriujici na dilezitost testace mutace BRCA i pro
rakovinu prsu.

® Spolecné jsme vydali brozuru k mutaci BRCA a ONKO Unie dale
pripravila aktualizovanou brozuru Zhoubny nador prsu, které jsou ke
stazeni na webu onko-unie.cz
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Zhoubny nador prsu

- edukaéni material pro pacieniky

i .‘.:-’.L 3 X
Mudace v genech BRCA| a BRCAZ
v sowisins{-i < kavcinomesm preu

prof. MUDr. Petra Tesafovd, C5c = prof. MUDr. Michal Zikdn, Ph.D.
prim. MUDr. Martina Zimovjanovd, Ph.D.

ufor. Doc, MUL b ushroce:; Jan Hotman s LR,
[pocientskd|
www.onko-unie.c2 Aliance zen | FEEEES DIALDG
N —— OleE & : B é4%us ONKO UNIE

vyrocni zprava onko unie, 0. p. s. 2022




Dale jsme rozeslali na mamograficka pracovisté u nas samolepky
s indikacnimi kritérii pro testaci na BRCA mutaci a pripomnéli si
Mezinarodni den metastatické rakoviny prsu 13. 10.

Mezinarodni den
METASTATICKE RAKOVINY PRSU

AKTUA

Jedine bz iskytu nddord ¥ odiné)
) SPORADICKE FORMY (nemocny) s

mmwmmmmlmﬁumpm

LNi INDIKACNI KRITERIA

ke genetické testaci (k 9/2022)
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lmﬂmwmumuymgsm
+ unllaterdini kardnom prsu do 45 Jet {do 50 let pokud nen zndmé vibec rodinnd
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Indikad k testovénl.
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2

. ‘pibuzni probandky) s karcnomem prsu, alespafijedna diagnosti-
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pro pimé pifbuzné nad 20 % 1. vysoké, a doporutujeme MAI prsou)

. probanda s karcinomenn prsu do 50 et pfimjm pibuznjm s nadorem spolenym

5HBOX (pfedevsim arcinom siivy,prostat)

ky: TNBC - triple neg HBOC - heseditdm karcinor prsu a ovafa
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Rijen jsme zavrsili Géasti na pacientském seminafi ENGAGe v Berling, kde
byla v rdmci OCC predstavena webova stranka Olivia — navigator cesty
pacientky s rakovinou vajecnik(. ovarian.gynecancer.org

uime ONKO Unie, 0.p.s. je ve mésté Berlin,
Némecko.
28,10.2022 - G

ONKO Unie, 0.p.s. se G¢astni kongresu #£SG02022 a
pacientského seminafe ESGO ENGAGe a %2 oslav

W L)) vyroéi této sité organizaci, jiZ je Elenem. Prvni
den Uspésné za nami__

ENGAGe

30 | European Network of Gynaecological
¥ | Cancer Advocacy Groups

vyrocni zprava onko unie, 0. p. s. 2022




e

Dékujeme pecujicim - CHRPA 2022

Podpora pecujicich

Kazdorocné jiz od roku 2019 se v fijnu zapojujeme do kampané Dékujeme
pecujicim — CHRPA 2022. Tu porada organizace platformy Podpora
pecujici, které jsme také ¢lenem, Alfa Human Service, z. s.

Celé léto jsme pomahali sbirat fotografie chrp a sdileli je na socialnich sitich.

Na Den pecujicich 2. fijna jsme se potom pripojili k ostatnim a témto
~neviditelnym” blizkym nejen nasich onkologickych pacientek jsme poslali
virtudlni podékovani.

Stejné jako v lonském roce i letos podpofrila

Estée Lauder CZ & SK

nagi éi nn OSt Fi na nén im d aremz p r0d eje SVyCh L JI:T;;;I:I;; . i?ems v ramci jubilejnino roéniku
razovych vyrobku v fijnu spolecnost Estée rsgach shack Kilfs Lot 6 B B

produktd ONKO Unii. RiZové, kterd ma smysl.
Lauder. Chei pomoci bit.ly/3T373%u. &°

#TimeToEndBreastCancer ONKO Unig, 0.p.s.

Velmi dékujeme!
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Letem konferencnim svétem

Rok 2022 se nesl opét ve znameni konferenci, na kterych jsme ONKO Unii
reprezentovali. Vybirdme jen ty NEJ...

Leden - PRAGUE ONCO spoleéné s kolegy @Ww

- L oL,
z Hlasu onkologickych pacientd N
niliE

ONCOLOGY

Cervenec - konference v Brné v rdmci ¢eského predsednictvi Evropské
komise

Madem Cancer Control:
Saving Lives through
Smart Solutions

Welcome remarks from the Minister .;.fccncer Control:
of Health of the Czech Republic i through Smart Solutio
Mr. Viastimil Valg

PR O MU

PR e

vyrocni zprava onko unie, 0. p. s. 2022




e

APO Letni Skola na téma Financovani
pacientskych organizaci, fotka s kolegy
z Hlasu onkologickych pacientu

Srpen - Akademie pacientskych organizaci - a

O

akademie
narcientskich nroanizac

/

ii Hlas onkologickych pacientt

s v

Zari - ESMO - European Society
Medical Oncology, reditelka
ONKO Unie Petra Adamkova
prednasela o World GO Day

Mcongress
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EUPATI

European Patients' Academy
on Therapeutic Innovation

" EUPATI

V [été 2022 vznikla Ceskd platforma [remssssmewie oo
EUPATI (Czech EUPATI National Platform),
jejimz cilem je priblizit vzdélavaci program
EUPATI ¢eskym pacientlm v jejich jazyce
s tuzemskou lokalizaci.

Rapo

Cely program je zalozen na spoluprdci tfi pi-
lirQG: pacientl, akademické sféry a farmace-
utickych firem a cilem je edukace pacient(
o vyvoji a vyzkumu lécivych pripravkd — od
molekuly az k postmarketingovym studiim.

Petra Adamkova jako jedind absolventka
EUPATI programu v CR (tzv. EUPATI Fellow)
se stala zastupkyni pacientd za ONKO Unii,
akademickou sféru reprezentuje CZECRIN
Academy a PharmDr. Lenka Souckov4, Ph.D. a konec¢né pramysl zastupuje
vedouci Patient Task Force AIFP (Asociace inovativniho farmaceutického
primyslu) Mgr. Lenka Breska (Pfizer).

Slavnostni predstaveni vzdéldvaciho programu EUPATI, které probéhne
vroce 2023 v ramci Akademie pacientskych organizaci (APO) se uskutecni-
lo na oslavé 10 let APO v prosinci 2022.

Dalsi informace o Czech EUPATI National Platform na: cz.eupati.eu

Annual General
Meeting

= ACADEMY

VZDELANI PROBIHA v RAMCI

ONKO UNIE 2apo

m EUPATI

vyrocni zprava onko unie, 0. p. s. 2022
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Financni zprava ONKO Unie 2022:

Vysledovka Strana 1
ONKO Unie, 0.p.s. IC: 24846856 Rok: 2022  Dne: 22.03.2023 Tisk vybranych zaznami
Cislo Nazev Uctu Pocateéni Obraty za Obraty za Obraty Koncovy
uétu stav obdobi MD obdobi D rozdil stav
Naklady
501 Spotieba materialu 0,00 320,00 0,00 320,00 320,00
513 Naklady na reprezentaci 0,00 3761,00 0,00 3761,00 3761,00
518 Ostatni sluzby 0,00 629 961,62 0,00 629 961,62 629 961,62
521 Mzdové naklady 0,00 38 900,00 0,00 38 900,00 38 900,00
549 Jiné ostatni naklady 0,00 1 467,00 0,00 1467,00 1467,00
Naklady celkem 0,00 674 409,62 0,00 674 409,62 674 409,62
Vynosy
644 Vynosové aroky 0,00 0,00 693,00 693,00 693,00
682 Pfijaté pfispévky (dary) 0,00 0,00 904 683,14 904 683,14 904 683,14
684 Prijaté Elenské prispévky 0,00 0,00 3700,00 3 700,00 3 700,00
Vynosy celkem 0,00 0,00 909 076,14 909 076,14 909 076,14
Hospodéarsky zisk za obdobi 234 666,52
Hospodarsky zisk celkem 234 666,52

Tisk vybranych zaznamui: (Datum > 31.12.2021), Datum >= 01.01.2022, Datum <= 31.12.2022

Dozorc¢i rada Onko Unie, o. p. s. na své schlizi v breznu 2023 schvalila hos-
podareni spole¢nosti za rok 2022.

Vsechny Gcetni doklady a podrobnd Ucetni uzavérka jsou zdjemcim k dis-
pozici u feditelky Onko Unie, o. p. s. na vyzadani.

Dékujeme vSem darcum za podporu!

AstraZeneca

ESTEE LAUDER <** Nielsen

) GILEAD

Creating Possible
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Prani do nového roku
jiz tradicné od Jana Hofmana -
dékujeme za spolupraci!

5 postupujicim Zasem
bohutel piibgvaji vrdsky.
Jok ostotné mitete viddt
i ma mnd.

B vrésky, pribjvejii
: légby!

Dalsi rok je za ndmi. S postupujicim ¢asem bohuzel pribyvaji vrasky.
Jak ostatné muzete vidét i na mné.
Ale stejné jako cas, postupuje i véda a vyzkum.
A stejné jako pribyvaji vrasky, pribyvaji i moznosti lé¢by?

Budme pozitivniivroce 2023!

vyrocni zprava onko unie, 0. p. s. 2022




Webova stranka spolecnosti

www.onko-unie.cz

Webova stranka kampané

www.nejsemnaodpis.cz

lni sité

Q-

Soci

facebook.com/onkounie

twitter.com/ONKOUnie

)

instagram.com/onko unie

linkedin.com/company/onko-unie
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Organy ONKO Unie, o. p. s. 2021

Spravni rada:

Predsedkyné Spravni rady:

Doc. MUDr. Vilma Maresov4, CSc.

Clenové Spravni rady:
MUDr. Olga Dubova
Katerina Koubkova

Mgr. Lucie Pomajslova
MUDr. Alexandra Vrabcové
MUDr. Jana Zarubova

Reditelka:
Mgr. Petra Adamkova

Sidlo spolecnosti:

Naardenska 668/19

162 00 Praha 6

IC 248 468 56

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

Cislo G¢tu:

43-9967770217/0100, Komercni

Banka a.s.

Dozor¢i rada:

Predsedkyné Dozorci rady:
PhDr. Hana Nikodémova

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

Tajemnice:
Jindriska Paleckova

Kontakty:

Mgr. Petra Adamkova

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

ENGAGe Teens Ceska republika
Anika Adamkova

E-mail:
anika.adamkova@onko-unie.cz

vyrocni zprava onko unie, 0. p. s. 2022
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& ONKO Unie je zakladajici a ¢lenskou
.@. Hlas ' organizaci Hlasu onkologickych
. . onkologickych  pacientd, z.s.

D pacienty

www.hlaspacientu.cz

VE RON |CA ONKO Unie spolupracuje s pacientskou

- ” organizaci VERONICA, z. 4. a Nadacénim
pQCI@ﬂTS a fondem Hippokrates

organ lzace www.pacientska-organizace.cz

www.nadace-hippokrates.cz

@ HIPPOKRATES

ONKO Unie je ¢clenem ENGAGe
RS o e Y (European Network od Gynaecological
- cancer Advocacy Groups), evropské
ENGAGe sité pacientskych organizaci pod
B | ) 8 patronaci ESGO (European Society of
[— Gynaecological Oncology).

...because we are powerful together

ONKO Unie je ¢lenskou organizaci volné platformy Podpora pecujicich.
X 3 X X X "y Klsra pnmléhé z=.
Unie pedujicich z.s. ON(OIUNIE g5 gﬁ ﬁ:l;t‘:b:m

Anociace rodida a platel
== edravodng postitenych
. . diti v R, e 8
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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 &by
nddorového onemocnéni, a to véetné podplrné a paliativni péce

* Prosazovani individualizovaného pristupu a zaroven optimalnich
a rovnych podminek k léceni a rekonvalescenci pacientl s nadorovym
onemocnénim

* Propojovani specialistl jednotlivych onkologickych obor(, podpora
vzdélavani onkologu a zajisténi vysokého standardu kvalifikace |ékar{
v ramci multidisciplinarnich tymu

 Diskuze pacient(, lékard i kompetentnich autorit v rdmci
rozhodovaciho procesu Uhrady nakladné lécby pacientd se zhoubnymi
nadory

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

vyrocni zprava onko unie, 0. p. s. 2022




