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VYROCNI ZPRAVA
za rok 2020

Pacientska organizace Veronica sdruzuje pacientky
s karcinomem endometria, vulvy, vajecniku, délozniho hrdla
a zeny s genetickou mutaci BRCA1 a BRCA2.
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Clenové spravni rady Breznovy seminar ,Jak byt k sobé laskava”

Mili pratelé,

zde jsou fotky ze setkani na knihovné, na gynekologicko-porodnické klinice VFN v Praze, tentokrat s pod-
textem Jak byt k sobé laskava s kouckou Mgr. lIvanou Novotnou.

doc. JUDr. Michael Kohajda, Ph.D., Ing. Veronika Cibulova, JUDr. Tomas Sejkora, Ph.D.,
PhDr. Sarka Slaba, Ph.D., Mgr. lva Schimikova, PhDr. Jana Kropackova, Ph.D.,
Judr. Sarka Specidnova, Mgr. Petra Adamkova, Mgr. Denisa Laubrova,
MUDr. Lukas Dostélek (na fotografii chybi)

Reditelka Zakladatelka Tajemnice
Magr. Denisa Laubrova Mgr. Petra Addmkova Ing. Veronika Cibulova

Cile pacientské organizace Veronica

e \/ytvoreni celorepublikové platformy pro pacientky na sdileni informaci zalozenych
na poznatcich moderni mediciny.

e Zapojeni se do ¢innosti odbornych komisi ¢i spole¢nosti se zamérenim na medicinské,
legislativni a etické aspekty péce o pacientky s onkogynekologickym onemocnénim.

e Osvétové kampané v médiich, které povedou k postupné eradikaci karcinomu délozniho hrdla.
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Nase setkani - spolecné hackovani

~Milé pacientky,

prosim, dovolte mi, abych Vas srde¢né pozvala do nasi tvarci dilny na
posezeni nad hackem a jehlici, zaklada se totiz pravidelny krouzek
hackovani a pleteni. Neni dulezité kolik mate zkusenosti ¢i jste uplny
zacatecnik, Vy vsechny, které mate chut prijit a tvofrit, jste vice nez
vitany! Vyrabét muzete cokoliv, néco pro potfebu a radost svoji a
svych blizkych nebo se mlzete zapojit do vétsiho projektu a vyrabét
spolecné s ostatnimi. Inspirace je hodné, od drobnosti (podsalky, pro-
stirani, saly) k vice slozitéjSim a propracovanym vyrobk{m a vzoriim.
Radi Vam v zacatcich pomlzeme, naucime jak vznikaji prvni ocka,
sloupky a rady. V podstaté staci mit jen chut a trochu energie. Ze své
zkusenosti vim, ze to funguje i opacné - tvarci prace dodava energii
a chut do dalSich aktivit.

Dilna funguje od konce roku 2019 a je pro mé jakymsi splnénym
snem a odvijenim mé dalsi Zivotni cesty, kterd se nahle pred par
lety, z dGvodu nemoci zménila. Ve svych 42 letech jsem onemocné-
la rakovinou. V3echno co jsem doposud povazovala v mém zivoté
za jasné, jisté, dané.... se zménilo. Naro¢né pracovni vytizeni na
které jsem byla mnoho let zvykld skoncilo ze dne na den a ja se
stala pacientkou, a chté nechté jsem se zacala seznamovat s Uplné
jinym svétem. Zacal kolobéh vysetfenich a vysledkU, operace, Iécby
a dalSich kontrolnich testt atd atd. Ze zac¢atku jsem méla jsem po-
cit, Ze je to dalsi prace na plny uvazek, neméla jsem energii se vé-

novat vlastné nikomu a ni¢emu jinému neZ sama sobé, potfebovala

vsechny ty udalosti a informace, které se dély, vstiebavat a néjak se
v nové situaci vyznat a pokusit se s tim viim vyrovnat. Nastésti jsem na to nebyla sama, mam kolem sebe
nékolik opravdovych pratel, ktefi mné byli a naddle jsou skute¢nou oporou a s takovou pomoci se celi
nepfizni osudu o poznani lépe. A samoziejmé patii obrovské diky viem Iékarim, za jejich praci, podpo-
ru, profesionalitu a za jejich enormni pracovni nasazeni.

Za néjaky cas jsem se oviem zacala zabyvat tim, co bude dal. Jak budu, pokud to pujde, fungovat do
budoucna. Uvédomila jsem si, Ze se do pUvodni prace uz vratit nechci, ale musim zacit néco délat. Pre-
devsim jsem musela odvést pozornost od nemoci, zacit travit ¢as néjakou aktivitou a postrcit myslenky

jinam a zacala jsem se opét vice vénovat mému puvodnimu konicku - Siti. VZdycky mé to bavilo, Sila jsem

hodné, ale nikdy nezbylo tolik ¢asu, abych pracovala na vétsich a ucelenéjsich projektech, paradoxné ted

se zdala situace ,idedIni”. Casem, i kdyZ energie pfibyvala hodné pomalu, jsem se ponofila do 3iti uplné
a zacala si pohravat s myslenkou, Ze by bylo fajn vtom pokracovat a pokud seberu odvahu mohla bych se
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Nase setkani - spolecné hackovani

plné vénovat nécemu co mé vzdycky lakalo a bavilo! Shodou stastné
ndhody jsem se jednoho dne sezndmila s moji nynéjsi kamaradkou/
kolegyni, padly jsme si do oka a zjistily jsme, Ze mdme obé chut po-
sunout nas Sici zapal dale. BEhem nékolika dalSich mésict planovani
a tvoreni jsme si pronajaly prostor a nyni mame skutec¢nou malou Sici
dilnu! Prostor je sice primdrné vybaven pro potreby 3iti, ale nechceme
zUstat jen u toho a chceme se vénovat i dalsim rukodélnym dovednos-
tem. A pravé tady pfichazi napad s pravidelnym klubem hackovani
a pleteni. Kdybyste mély chut se zapojit nebo jen pfijit podivat jak
to funguje, prosim nevahejte a ozvéte se nam. Pfredpokladame, ze
setkani se budou konat 1x za 14 dni v podvecernich hodinach. Pra-
covni vybavu nemusite pfedem zajistovat, v dilné se vzdycky néjaky
hacek a bavinka najde, na Vasi vlastni vybavu jisté pfijde cas, az si

najdete svlj projekt a s technikami se trochu seznamite.

Rada bych také podékovala pacientské organizaci Veronica, za jejich pradi,
veskerou podporu a osvétu, kterou délaji. Setkani a seminaru, kterych jsem se
ja ucastnila mné byly a jsou oporou a vlastné také inspiraci, diky nim mé na-
padla myslenka klubu hackovani a pleteni. Dékuji moc za to, Ze tu pro nas jste!

Tyto fadky piSu v dobé, kdy jsou zavedena karanténni opatfeni z divodu Si-
feni koronaviru a tak tvarci krouzek se bude rozbihat az dle situace, az bude
bezpeclné se potkavat ve skupinkach. Prosim pro dalsi informace nam napiste.

Tésime se na Vas a prejeme hlavné hodné zdravi,”
Pavli a Radka
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CELOREPUBLIKOVA KAMPAN
proti karcinomu délozniho hrdla: GO DAY 2020

Zdii je celosvétové oznucovdno juko mésic osvéty a edukace o onko-
gynekologickych diagnézach, tedy zhoubnych onemochéni délozniho
Cipku, vajecnikl, délohy u vulvy. Onemocnéni rukovinou se obecné ”

Woeld GO Day

ozhuluji stuzkou u kazdy typ hddoru md svoji barvu. Onkogynekoloyic- 20. 248
ké diugndzy myiji fiulovou, u tuk vzhiklo FIALOVE ZARI.

VITE, ZE KROME
TRADICNI

Po celém svété je 20. z4ii tuké ustunoveno juko Den onkoygyhekoloyic- g;&?bggs}E &
JSI

v UURAT 5o Ghalielky Giaklad | } : PRESN
kych diugndz u vzhledem k tomu, Ze unglicky preklad je ,Gynhe-Oncolo HPV DNA TESTACE
yy", vznikl World GO DAY.

World GO DAY 2020 byl po celém svété ve fialovém! 4 ,;é [ - !
Pucientskd  orgunizuce Veronicu pripomnélu  tento  den AT 1
Fialovou cyklojizdou 20. 9. z Albertova do Modfan, kde po
pfjezdu vystoupila skupina Holki. Zpévacka této skupiny
Rudunu Lubdujova je hositelkou dédicné mutuce BRCA
u otevien& miuvi o preventivnich zakrocich, které podstoupilu.
Nud celou dkci prevzal zdastitu ministr zdravothictvi Adam
Vojtéch u osobné se tuké za&ustnil.

lHIPPOKRATES

E) HIPPOKRE
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CERVENCOVE LETNi NEFORMALNI SETKANI CERVENCOVE LETNi NEFORMALNI SETKANI
na gynekologicko-porodnické klinice na gynekologicko-porodnické klinice

Na gynekologicko-porodnické klinice VFN se v 1été kona tradi¢ni neformdlni setkani pacientek s od-

borniky. Letos vas pfislo vice jak dvacet se svymi kamaradkami, manzely nebo dcerami do Melounu,

plvabného atria porostlého bre¢tanem, které se nachazi na klinice, ale je skryto béznym navstévnikm
kliniky. Zde jste mély moznost si v klidu a bez ostychu popovidat s experty a klast otazky, na které tfeba

v ordinaci neni ¢as nebo chut.

Zatim nejteplejsi den vam nabidl
prostor popovidat si s onkogyne-
kology, paliatrem, nutri¢ni tera-
peutkou nebo psycholozku. Je o to-
lik pFijemnéjsi vyhledat experta,
s nimz potfebujete probrat svoje
obtize, a popovidat si ve stinu stro-
mu, nez vést podobny rozhovor
v ambulanci! Letos pfisly i byvalé
pacientky, které jsou jiz vylécené,
ale v pribéhu lécby si zde nasly
kamaradky a znamé.
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Listopadové online setkani Osvétova videa Spickovych onkogynekolog

Prvni online setkani se uskutecnilo na predvanocni témata: Jak se naladit na Vanoce, kdyz resite vase

(s . S0 . . . Lo o - .
za\iazne <.)nemvocnen|. Jak s’e stravovat, kdyz chodite na chemoterapii a neni vam dobre? Jak o sebe prof. MUDr. David Cibula, CSc., v rozhovoru s Radanou Labajovou
pecovat, i kdyz zrovna stonate?

PhDr. Sarka Slaba, Ph.D.:

.Vanoce jsou emocné velmi vypjaté svatky, a to i dobé,
kdyz je clovék naprosto zdrav. Hodnotime cely rok, jak
jsme ho zvladli, své uspéchy i neudspéchy. Pokud nam do
Zivota vstoupila nemoc, je to pfipominka toho, Ze Zivot
nejde tak, jak jsme ocekavali a chtéli. Proto citime mno-
ho rdznych emoci a kazdy reagujeme svym vlastnim zpu-
sobem. Nékdo chce na nemoc zapomenout, nékdo vidi
novy rok jako nadéji na vyporadani se s nemoci. Nékteri
vénuji ¢as premysleni nad tim, ¢im prosli a co se mize stat
v budoucnu. Jak toto obdobi zvladnout? To bylo obsahem
sdéleni.”

s

prof. MUDr. Michal Zikan, Ph.D. - genetické mutace BRCA

doc. MUDr. Michal Zikan, Ph.D.

"

Lenka KFizanova,

nutricni specialistka na gynekologicko porodnické klinice 1.LF ve VFN
v Praze s vdmi mluvila o spravné vyzivé pfi onkologickém onemocnéni.
Vysvétlila, jaké by mély byt vase nutricni cile a poradi vhodné recepty
na Vanoce.

} l
L ~

prof. MUDr. Michal Zikan, Ph.D.
. A

L )

)
p—
p-
p—

Renata Jiraskova, stylistka a vizazistka vam poradila, jak se nalicit
a proc je dllezité o sebe pecovat i kdyz neprozivate lehké obdobi.
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Pfibéhy pacientek natocené pro vas

Testimonial Hanky, mladé, nyni jiz vylécené pacientky, s karcinomem endométria

cwth’
+

#

IS ABOUT

O HAPPEN
.

Testimonial pacientky Evy, ktera onemocnéla karcinomem vaje¢niki a ma genetickou
mutaci BRCA.
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~Dobry den,

chtéla jsem podékovat za osvétu moznosti testu na HPV
viry, nebot se mé to tyka.

Je mi 41 let a mam 3,5/eté dité.

Kazdy rok jsem chodila na preventivni gynekologickou prohlidku, cytologie vZdy v poradku. Vic
Jjsem neznala, nevédéla a tedy neresila. Pfed koncem roku 2019 mi ma mama poslala odkaz na
clanek prof. Slamy o mozZnosti testu HPV virdQ, které mohou zpusobit rakovinu délozniho cipku.
Zaujalo mé to. V prosinci jsem tedy svou gynekoloZku pri pravidelné rocni prohlidce o test poZa-
dala. Rikala, Ze ale cytologii jsem méla vZdy ukdzkovou.... i tak jsem ten test chtéla.

A ejhle, test byl pozitivni. Sup na onkologii k Apolinafi a uz to jelo. Mdj nejhorsi mésic...
Premyslite porad a porad dokola, googlite, i kdyZ si to zakazujete. Strach jsem méla obrovsky.

K mému stésti v nestésti jsem méla adenokarcinom v 1. stadiu, takZe slo odstranit chirurgicky,
plus tedy rovnou na hysterektomii s ponechanim vajecniku. Ve probéhlo bez komplikaci, druhé
dité jsme nepldnovali, takZe ted jen mam obclasné ,Spatné myslenky” na to, aby se uz nikdy nic
takového nevratilo... poznamena to ¢lovéka, mé jen psychicky, ale Ziju.... a to jen diky jednomu
clanku prof. Slamy na internetu.

Jak by to dopadlo, kdybych si ten test udélat nenechala?”
Dékuji
Zuzana S.
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Eticky kodex pacientské organizace Veronica z.u.

PACIENTKY, RODINA A PRATELE

v Cinnosti a aktivity pacientské organizace Veronica z.U. (dale jen ,pacientskd organizace”) piné podporuji pacientky
s onkogynekologickym onemocnénim a Zeny s genetickou mutaci BRCAT a BRCAZ2 a jejich rodiny.

v Nasi snahou je vytvorit platformu, kde se budou pacientky rady setkdvat, budou citit klid a pohodu pro sdileni svych myslenek,
radostf a starosti.

v Veskerd jednani v pacientské organizaci jsou prosty mozného konfliktu zajma.

v Pacientskd organizace vznikla jako seskupeni dobrovolnikd, ktefi si byli védomi toho, Ze pro Zeny s onkogynekologickym
onemocnénim dosud nebyla vytvorena zadna platforma, ktera by je podporovala pfi lécbé.

v Chceme byt seskupenim s relevantnim ndzorem pacientek s onkogynekologickym onemocnénim. Spravni rada
pacientské organizace je tvorena cleny s osobni zkuSenosti s timto onemocnénim, stejné tak i bez této zkusenosti. Toto
slozeni povazujeme za dllezité, nebot pacientky a jejich rodiny pfinasi ddlezité poznatky, informace o prozitcich. Nastavuji
tak spravni radé zrcadlo, zda se rozhodovani ubird spravnym smérem a cinnost pacientské organizace se vyviji k podpore
aktudlnich potreb pacientek.

v V pacientské organizaci nerozlisujeme, kdo ma ¢i neméa osobni zkusenost s onkogynekologickym onemocnénim, hlavnim
kritériem je pro nas snaha usnadnit Zivot pacientkdm a jejich rodindm.

DARCI

v Pacientska organizace vynaklada darované prostredky vyhradné na cile uvedené v zakladaci listiné.

v Pacientskd organizace 7zada o finan¢ni podporu, jen kdyZ ji potfebuje. Vychazi tak ze zhodnoceni skute¢nych potieb a v komu-
nikaci s darci jsme upfimni, pravdivi a seriézni.

v Pacientska organizace informuje dérce o poslani a praci, kterou organizace vykonava. Déle informuje o Gcelu, na ktery bude
dar pouzit. Pokud je darovani Ucelové vazano, je povinnosti pacientské organizace respektovat toto urceni. Podrobnou Upravu
obsahuje uzaviena darovaci smlouva mezi darcem a pacientskou organizaci.

v Déarce ma jistotu, ze zadost o dar je zaroven pfislibem k efektivnimu vyuziti daru. Je zapottebi, aby pacientska organizace byla
schopna realizovat Ucel, na ktery Zadala podporu.

v Déarce ma jistotu, Ze pacientskd organizace s nim bude jednat profesionalné, v souladu s timto etickym kodexem.

v Pacientskd organizace je transparentni, darce ma pravo védét, s kym komunikuje a jakou pozici v pacientské organizaci
zastava. Na webovych strankach pacientské organizace je uvedena organizacni struktura vcetné personalniho obsazenf
vrcholnych orgdnt a statutérniho zastupce.

v Rozhodovani o cinnosti pacientské organizace je plné autonomni. O sméfovani a cilech pacientské organizace rozhodu-
je spravni rada na svych pravidelnych schazich. Rozhodovani pacientské organizace neni nikterak ovlivnéno vlivy tretich
subjektl, je nezavislé na moznych vnéjsich tlacich ze strany statnich orgdnl, obchodnich spolecnosti ¢i jinych subjektd
neziskového sektoru.

v Pacientskd organizace nepfijme finan¢ni ¢i jinou podporu od subjektu, ktery by mohl poskodit dtvéryhodnost a nézorovou
nezavislost pacientské organizace; pacientska organizace nepfijima dary od subjektd, jejichZ ¢innost je v rozporu s poslanim
a hodnotami pacientské organizace; v pfipadé nejasnosti rozhoduje spravni rada pacientské organizace.

v Snazime se vytvorit portfolio darct, abychom tim zajistili dlouhodobé a stabilni financovéni pacientské organizace.
Oslovujeme tak potencionalni dérce z fad obchodnich subjektd, ale i jednotlivcd.

v Pacientskéd organizace nepfijme dar od pacientky ¢i jeji rodiny, pokud je ve finan¢ni tisni. Pacientska organizace nepfijima
finan¢ni dary od pacientd s omezenou svépravnosti ¢i od nezletilych osob. Predstavitelé pacientské organizace nesmi pobizet
zdravotniky k tomu, aby poZadovali dary od pacientek ¢i jejich rodinnych pfislusnika.

v Pacientska organizace nesmi pripustit, aby dar ved! ke zvyhodnéni v péci o jednu pacientku na ukor dalSich.

v Pacientskd organizace pfijima finan¢ni dary vyhradné na transparentni Ucet. Pacientska organizace nepfijme dar od neurcitého
darce.

v Pacientskd organizace bude odpovidajicim zptsobem informovat darce, jak naloZila s darem, pokud souhrnné ziskané ucelové
vazané prostiedky prevysi skutec¢né potreby daného projektu.

Tento Eticky kodex vytvofila JUDr. Sarka Specianova a zrevidovaly zakladatelka Mgr. Petra Adamkova
a tajemnice Ing. Veronika Cibulova.
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Rozvaha podle Prilony &. 1

Nazev, sidio a pravni forma Géetni

wyhlasky & 50412002 55 ROZVAHA Jednotky
v piném rozsahu N Folmance 2155115
ke dni 31.12.2020 Praha
(v haléfich) 12000
Ugetni jednotka dorugi {efe]
1 x prislusnému fin_ organu
07275811
Onnacon e | ek | Skt
a | e | 1 ‘ 2
B. 'Kratkudab)'l majetek celkem Soucet Bl az B.IV. | 41 101 487,51 133 613,00
B.I. Zasoby celkem SoucetB.l1. a2z B.1.9 51 12 998,51
B.IL7 Aanin na skladé a v prodejnach (132) | 48 12 999,51 |
B | Kratiadoby finanéni majetek celkem SoutetBIIL1 a2 BALT. | B8O | 80 488,00 130 643,00
B 1 -Pané'zni prosifedky v pokladne 211} | 72 [ 2 500,00 2 500,00
B3 Penézni prostfedky na Uétech (221) | 74 77 988,00 128 143,00
B.IV Jind akliva celkem SoutetBIV.1 azBIV2 84 §000.00 297000
BV 1 Naklady pfistich obdabi (381) 81 | 8000.00 | 2 970,00
Aktiva celkem SoufetA.azB. 85 101 487,51 133 613,00
- o S | St
a b c 3 4
A Vlastni zdroje celkem Soucet Al.azAll. | 86 85 487 51 112 093,00
Al Jméni celkem SoucetAl1.azAl3. | SO 1000,00 1 000,00
Al Viastni jméni (@o1) | &7 1000,00 1000,00
‘ Al Vysledek hospodafeni celkem SoutetAll1azAll3, | 94 84 487 51 111 093,00
AL Uget wysledku hospodateni (963) | 91 X [ 26 605,49
A3 Nerozdéleny zisk, neuhrazena zirata minulych let (932) | 83 84 487 51 [ B84 487 51
[ B. Cizi zdroje celkem SouéetB.l.azB.IV. | 95 16 000,00 21 520,00
B Diouhodobé zavazky celkem SoucetBIl1.azBIL7. | 105 6 000,00 11 000,00
B.I.6. Dohadné uéty pasivni (389) | 103 6 000,00 11 000,00
[ B. Kratkodobé zavazky celkem SoucetBIIL1 aZ BII23, | 129 10 000,00 | 10 520,00
I B.IIL S Zaméstnanci (331) | 110 8 500,00 | 8 500,00
B. LG Ostatni zavazky vi&i zaméstnanciim (333) | 111 [ 520,00
B.IIL S Ostatni pfimé dané (342) | 114 1 500,00 1 500,00
[ Pasiva celkem SoutetA.azB. | 134 101 487,51 [ 133 613,00
Vikaz zs a Zidty . . Nazav, sidlo a pravni forma Ggetni
KAZ ZISKU A ZTRATY oty
Na Folimance 2155/15
ke dni 31.12.2020 Praha
(v haléfich) 12000
ﬂeetrﬂieuf-amu dorugi; loe)
1 x prislusnemu finanénimu organu
07275811
Cinnosti
Oznaeni TEXT Cisd  evni  Hospodsisks | Cekem
5 6 7
Al Spotfebované nakupy a nakupovaneé sluzby Scucet Al1. az AlG. 2 108 707.58 | 41 157,55 | 149 865,14
Al Spotfeba materialu, energie a ostatnich neskladovanych dodavek 3 42 893 44 8 269,00 | 5116244
Al2 Prodané zbozi 4 | 2154,79 | 2154,79
ALS Naklady na reprezentaci 7 23196.70 2819176 571 388,46
A LB Ostatni sluzby 8 42 617,45 2542,00 4515945
ALl Osobni naklady Souget AIIL10. az Alll14, 13 154 000.00 154 000,00
AL 10, Mzdove naklady 14 154 000.00 154 000,00
AV, Ostatni naklady Soutet AV 16 az ANV 22 21 75201 752,01
AN 22 Jiné ostaini nakiady 28 752,01 752,01
Naklady celkem Souget Al az A VI 39 263 459.80 41 157,55 30461715
B.Il.  Triby za vlastni vikony a za zboZi a7 T 4122000 4122000
B.IV. Ostatni vynosy Soucet B.IV.S. az BIV.10. 48 290 002.64 290 002 64
B.IV.10.  Jiné ostatni vynosy 54 290 002 .64 290 002,64
Vynosy celkem ScutetBl.aiBV. | &1 290 002,64 41 220,00 331 22264
C. Vysledek hospodafeni pred zdanénim F61-(F.30-137) | 62 26 543.04 62,45 | 26 605,49
D Vysledek hospodafeni po zdanéni FE2-F37 | 63 26 543.04 62,45 | 26 605,49

Ing. Petra Drabkova



ENGAGeQ ESGQ

European Network of Gynaecological European Society
ESGQ ‘ Cancer Advocacy Groups Gynaecological Oncology

Gptio & € MsD

Diagnostics

Dékujeme nasim darciim a podporovateliim!

VERONICA, z.u.

Zapsana pod spisovou znackou U 710 v Méstského soudu v Praze
Na Folimance 2155/15, 120 00 Praha 2
1ICO: 07275811
Bankovni spojeni: 752269002/5500

www.pacientska-organizace.cz

Pacientska organizace Veronica je hrdym ¢lenem skupiny ENGAGe,

ktera sdruzuje Evropské pacientské organizace.




