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Pacientska organizace Veronica sdruzuje pacientky

s karcinomem endometria, vulvy, vajecnikll, délozniho hrdla a zeny
s genetickou mutaci BRCA1 a BRCA2.



VERONICA

Clenové spravni rady

Zleva: MUDr. Lukds Dostalek, Ph.D., Ing. Veronika Cibulova, Mgr. Petra Adamkova,
JUDr. Tomas Sejkora, Ph.D., Ing. Monika Fialova, PhDr. Sérka Slaba, Ph.D., Mgr. Denisa Laubrova.
(na fotografii chybi doc. JUDr. Michael Kohajda, Ph.D.)

Reditelka Zakladatelka Tajemnice
Mgr. Denisa Laubrova Mgr. Petra Adamkova Ing. Veronika Cibulova

Cile pacientské organizace Veronica

+ Vytvoreni celorepublikové platformy pro pacientky na sdileni informaci zalozenych
na poznatcich moderni mediciny.

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

Osvétové kampané v médiich, které povedou k postupné eradikaci karcinomu délozniho hrdla.
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Rada Pacientek

Rada pacientek byla zaloZena s cilem ziskat autentické zkusenosti pacientek, které maji onkogynekologické onemoc-
néni, nebo jim prosly a jsou vylécené. Clenem se také mize stat pribuzny pacientky. Pacientky pfichazeji s napady na
edukacni aktivity, osvétové kampané nebo setkani s odborniky. Do chodu vnaseji nepfenositelnou zkusenost a maji
majoritni vliv na chod pacientské organizace.

Kvéta Schrutova Eva Skalicka
Ivana Neuvirthova Pavla Parizkova
Denisa Braunova Karin Hauptova

Jarmila Hesounova

Kvéta Schrutovd, Ivana Neuvirthovd, Denisa Braunovd, Jarmila Hesounovd, Eva Skalickd, Pavla Parizkovd a Karin Hauptovd.
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TRADICNI NEFORMALNI SETKANI

pacientq, jejich blizkych, Iékara a sestficek v Melounu
na gynekologicko-porodnické klinice VFN v Praze
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TRADICNI NEFORMALNI SETKANI

pacientq, jejich blizkych, Iékara a sestficek v Melounu
na gynekologicko-porodnické klinice VFN v Praze
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PROMITANI DOKUMENTU
Jednotka intenzivniho zivota v kiné Pilotu

V listopudu jsme prozili mimofadny vecer, ktery se cely tolil kolem pod-
pdrné péce. Nejprve jsme spolecné zhlédli dokument Jednotku inten-
zivhiho Zivotu a po jeho skonceni jsme debutovdli s puni doktorkou Ru-
sinovou, jednou z protugonistek filmu. Kutefinu Rusinovd je pfednostkou
nové vzniklé a v CR vibec prvni Kliniky puliativni mediciny 1. LF a VFN
v Pruze.

Divaci kludli otdzky nu sméfovani podplrné péce v Cechdch u miuvili
také o zméné ve vhimani podpurné péce. Ze zhrubu 200 nemochic dis-
ponuje ulespon Mulym puliativnim tymem zhruba 50 z nich.

A co si odndsime ze zujimuvého poviddani?

Ze i se zavuznym onemoch&nim se dd dobfe u kvalithé Zit.

Pacientskad organizace Veronica - Vyro¢ni zprava za rok 2021




VERONICA

PROMITANI DOKUMENTU
Jednotka intenzivniho zivota v kiné Pilotu

. " “Co znamena zivot?
Nadacni fond Hippokrates To, Ze srdce bije

a Pacientska organizace VERONICA a plice dychaji?”
\/as zvou na projekci dokumentu

Jednotka
Intenzivniho
ZIvota

|

23. listopadu v Kiné Pilotd N
(Donska 19, Praha 10)

PROGRAM:
18:30 c¢ise vina
19:00 promitani dokumentu

Na promitani bude osobné pritomna
jedna z protagonistek dokumentu,
prednostka Kliniky paliativni
mediciny 1. LF a VFN v Praze

*, Ph.D.

MUDr. MgA. Katerina Rusin

Pro vstupenku/vstupenky si prosim piste
na adresu hippokrates®@veronikacibulova.cz
nebo volejte 601,222 929.

VERONICA

Sl @ HIPPOKRATES
organizace
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CELOREPUBLIKOVA KAMPAN
proti karcinomu délozniho hrdla: GO DAY 2021

Zdifi je celosvétové oznucovdno juko mésic osvéty a edu-
kace o onkogynekologickych diagnézdach, tedy zhoub-
nych onemocnéni délozniho C&ipku, vujecnikd, délohy
u vulvy.

Onemochéni rakovinou se obecnhé& ozhucuji stuzkou
u kazdy typ nddoru md svoji burvu. Onkoygynekoloyické

Pty

diugndzy maiji fiulovou, u tuk vzniklo FIALOVE ZARI.

Po celém svété je 20. zGii tuké ustunoveno juko Den
ohkoygynhekoloyickych diagndéz a vzhledem k tomu, ze
aunglicky preklad je ,Gyne-Oncoloyy”, vznikl World GO DAY.

World GO DAY 2021 byl po celém svété ve fialovém! Fiulovou cyklojizdou se shuzime upozornit nu
dvé zavuznd gynekoloygickd onemocné&ni a ha moznosti jejich prevence, karcinom endometria
u karcinom délozniho hrdlu,

¥
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VERONICA
CELOREPUBLIKOVA KAMPAN
proti karcinomu délozniho hrdla: GO DAY 2021

i

Y FIALOVA CYKLOJiZDA ow
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Edukacni videa se spickovymi odborniky

Mgr. Dana Strachotova na téma chemoterapie a zilni vstupy

Vladimira Kucharova na téma lymfodrenaz
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Edukacni videa se spickovymi odborniky

prof. MUDTr. Jifi Slama, Ph.D. na téma HPV

Pacientskad organizace Veronica - Vyro¢ni zprava za rok 2021
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Osvétova kampan na téma ovarialni karcinom

Vyznumné osobnosti podpotily nusi kampun proti ovaridinimu karcinomu hosenim symbolu tohoto
onemochéni- tyrkysové rousky u muslicky, tzv. cuncer ribbon.

#f BRCA 7.-21.kvétna 2021

nejsou jen

Foyer Gynekologicko-porodnické
kliniky VFN v Praze, Apolinarska 18

Znamy fotoyraf Lukas Houdek nafotil pucientky d jejich rodiny.
Piib&hy zachycené nu velkoformdtovych fotografiich jste si mohli prohlédnout
na gyhekoloyicko- porodnické klinice VEN v Praze.,

nejsou jen
PRSA
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Osveétova kampan na téma ovarialni karcinom

# BRCA
nejsou jen
PRSA

# BRCA _
nejsou jen
PRSA
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Osvetové materialy

Osvétové letdky prof. MUDr. Jifiho SIdmy s tématem prevence karcinomu délozniho hrdla jsme umistili
do 400 ¢ekdren umbuluntnich gynekoloyu v podctu 12.000 ks.
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Reditelka pacientské organizace, Mgr. Denisa Laubrové,
pomdahd jako dobrovolnice pacientkédm:

,Onkoygynekoloygické oddéleni u Apolindre, juko vétiinu nemoc-
nic, je nyni kvdli pundemii Covid 19 pro ndvstévy uzaviené. Uz delsi
dobu jsem premyslelu, ze bych pucientkdch rdda pomohla piimo
v Misté - ob&us totiz stuci velmi mdlo - povzbudivé slovo, rada hebo
zkrdtka jen naslouchat, Kdyz jsem se tedy dozvédélu, ze centrum
Amelie z.s. pofddd pro dobrovolniky certifikovany kurz, ktery umozni
vstup do hemochice u jesté vas skvéle piipravi, juk s pacienty ko-
munikovat, by jim bylo Iépe, nevdhalu jsem.

Nyni se potkdvdm s pucientkami na ,G1” zhrubu kuzdy tyden. Ne-
jen, ze véfiinu pucientek radu vidi nékoho ,bez bilého pIdsté”, navic vylécenou Zenu (prodélalu
jsem rakovinu pred 4 lety), ule tuké se dozvi o poradenstvi, které Amélie nabizi onkologickym pucien-
tim zdurma hebo o nusi pucientské orgunizaci Veronicu, kterd sdruzuje pucientky s gynekologickymi
nadory u u které mohou ndijit relevantni informace.

Vérim, Ze pokud jsme se potkaly, udélalo Vam to radost”. S [Gskou Denisu

Pacientska organizace Veronica - Vyro¢ni zpradva za rok 2021
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Joga (nejen) pro onkologické pacienty

V ramci zlepseni fyzického u dusevniho zdravi jsme piinesli pucientkdm s onkologickym onemocnénim
(v rizné fazi) pravidelné lekce joyy s lektorkou Markétou Obrovou, kterd md zkusenosti s vedenim lekci
pro sirokou verejnost od onko pucientl po seniory u skoleni budoucich lektord.

Pripravené lekce propojuji jemnost saumotného cviceni, meditachi bloky d sdileni zkusenosti, kdy
skupinu prochdzi podobnymi Zivotnimi zkusenostmi. V 1€Cbé u v rodiné jsou tuk zahrnuti véichni, proto
lekce mohou havstivit | rodinni prislushici.

V ramci Uspory Cusu u dopravy jsme lekce piipravili juk pii osobni nGvitévé v Pucientském Hubu,
tak i v on-line prostfedi.

Ing. Markétu Obrova

Pacientska organizace Veronica - Vyrocni zprava za rok 2021
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PREVENCE V MEDIICH

Ockovani proti HPV nu Ceské televizi: trend v proockovanosti ma konecné vzestupnou trajektorii.
Diky tomu onemochi méné Zen kurcinomem délozniho hrdlu u méné jich tuké bude mit zavuznou
prekancerdzu.
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reditelka pacientské organizace Mgr. Denisa Laubrova v poradu SAMA DOMA

Pacientskd organizace Veronica

Vyro¢ni zprava za rok 2021
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HLAS ONKOLOGICKYCH PACIENTU

V loriském roce se VERONICA stala hrdym clenem

Hlasu onkologickych pacientu. ’:. HlOS
HOP (Hlas onkologickych pacientu) je spolek, ktery tvori . .. onkologickfch

nestatni neziskové orgunizace (pucientské u podpurné
orgunizace), jez se vénuiji haplhovani zdravotnich, so-
cidinich u psycholoyickych potfeb onkoloyickych pu-
cientl u jejich blizkych.

pacienty

U&elem Spolku je vyviiet &innost zejménu v oblusti zustupovdni u prosuzovdni zajmU pucientd
s ohkoloyickymi u hemuto-onkoloyickymi diughdzumi s cilem komplexniho zdjisténi jejich potfeb. Jde
zejménu o ndsledujici uktivity:

® /lepsovat moznosti rovného pfistupu pacientd d jejich blizkych k informacim o piislushych onkolo-
gickych onemocnénich, jejich diagnostice, optimdini, véusné u efektivni terapii a opravnéné a ne-
Zbytné informovunosti juk v procesu I€Cby, tuk i v prabéhu ndsledné péce (). zlepseni jejich zdravotni
gramotnosti).

® Prispivat ke zvy3ovani drovné dispenzarizace d zlepdovani nhabidky poskytovanych zdravothich,
psycholoyickych u socidinich sluzeb v&etné podpurnych ddvek, u tim zlepsovut kvalitu Zivota on-
koloyickych pucientl, v€etné péce o chronicky hemocné u péce puliutivni,

® Obhujovut prava u prosuzovat zajmy pucientl v oblusti legislativni, statni zdravotni politiky (stra-
teyické u koncepdni pldny v oblusti onkoloygické 1&Cby, prevence u vyzkumu), prohlubovat spoluprd-
ci s odbornymi spolec¢nostmi Iékarskymi (nupf. Ceska onkoloyickd u Ceskd hemutoloyickd spolec-
nost CLS JEP), s ukudemickymi institucemi i s jinymi zuinteresovanymi subjekty a orgunizacemi s cilem
optimdaing prispivat k ucelenému zujisténi zdravotné-socidini péce o onkologicky hemocné obd&uny.

® Prispivat k Sifeni informac-
nich o edukucnich program
o onkoloygickych onhemoché-
hich zaméfenych nha Sirokou
verfejnost U podporovut pre-
ventivhi u screeningové pro-
gramy za (celem shizeni vy-
skytu onkologickych diagndz,
u tim jejich dopudu hu spolec-
nost, zdravotni systém a statni
finunce.

® ® Hias -
onkologickych
pacientu

Pacientska organizace Veronica - Vyrocni zprava za rok 2021
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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 ,pacientska organizace”) piné podporuiji pacientky s onkogynekolo-
gickym onemocnénim a Zeny s genetickou mutaci BRCAT a BRCA2 a jejich rodiny.

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

o

v Veskera jednani v pacientské organizaci jsou prosty mozného konfliktu zajm.

v Pacientskd organizace vznikla jako seskupeni dobrovolnik(, ktefi si byli védomi toho, Ze pro zeny s onkogynekologickym onemocné-
nim dosud nebyla vytvorena zadna platforma, kterd by je podporovala pfi lécbé.

v Jsme seskupenim s relevantnim nézorem pacientek s onkogynekologickym onemocnénim. Spravni rada pacientské organizace je
tvofena ¢leny s osobni zkusenosti s timto onemocnénim, stejné tak i bez této zkusenosti. Toto sloZzeni povaZzujeme za dleZité, nebot
pacientky a jejich rodiny pfinasi dlilezité poznatky, informace o prozitcich.

vV pacientské organizaci nerozlisujeme, kdo ma ¢i nema osobni zkusenost s onkogynekologickym onemocnénim, hlavnim kritériem je
pro nas snaha usnadnit zivot pacientkdm a jejich rodinam.

DARCI

v Pacientska organizace vynaklada darované prostfedky vyhradné na cile uvedené v zakladacf listiné.

v Pacientska organizace zadé o finan¢ni podporu, jen kdyz ji potfebuje. Vychazi tak ze zhodnoceni skute¢nych potieb a v komunikaci
s darci jsme upfimni, pravdivi a seriézni.

v Pacientské organizace informuje darce o poslani a praci, kterou organizace vykonava. Dale informuje o Ucelu, na ktery bude dar pouzit.
Pokud je darovani Ucelové vazano, je povinnosti pacientské organizace respektovat toto uréeni. Podrobnou Upravu obsahuje uzavrena
darovaci smlouva mezi darcem a pacientskou organizaci.

v Darce mé jistotu, Ze zddost o dar je zaroven pfislibem k efektivnimu vyuziti daru. Je zapotiebi, aby pacientské organizace byla schopna
realizovat UcCel, na ktery Zadala podporu.

v Dérce mé jistotu, Ze pacientska organizace s nim bude jednat profesionélné, v souladu s timto etickym kodexem.

v Pacientskd organizace je transparentni, dérce ma pravo védet, s kym komunikuje a jakou pozici v pacientské organizaci zastava.
Na webovych strdnkach pacientské organizace je uvedena organizacni struktura véetné personalniho obsazeni vrcholnych orgénd
a statutarniho zéstupce.

v Rozhodovani o cinnosti pacientské organizace je plné autonomni. O sméfovani a cilech pacientské organizace rozhoduje spravnf
rada na svych pravidelnych schlizich. Rozhodovani pacientské organizace nenf nikterak ovlivnéno vlivy tfetich subjektd, je nezavislé
na moznych vnéjsich tlacich ze strany statnich organ(, obchodnich spole¢nosti ¢i jinych subjektl neziskového sektoru.

v Pacientskéd organizace nepfijme financni ¢i jinou podporu od subjektu, ktery by mohl poskodit ddvéryhodnost a nazorovou neza-
vislost pacientské organizace; pacientska organizace nepfijimé dary od subjektd, jejichZ ¢innost je v rozporu s poslénim a hodnota-
mi pacientské organizace; v piipadé nejasnosti rozhoduje spravni rada pacientské organizace.

v Snazime se vytvotit portfolio darcl, abychom tim zajistili dlouhodobé a stabilni financovani pacientské organizace. Oslovujeme tak
potencionalni darce z fad obchodnich subjekt(, ale i jednotlivcd.

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

v Pacientské organizace nesmi pripustit, aby dar ved| ke zvyhodnéni v péci o jednu pacientku na ukor dalsich.
v Pacientské organizace nepfijme dar od neurcitého darce.

v Pacientské organizace bude odpovidajicim zplsobem informovat dérce, jak nalozila s darem, pokud souhrnné ziskané ucelové vazané
prostiedky prevysi skute¢né potfeby daného projektu.

Tento Eticky kodex vytvofrila JUDr. Sarka Specianova a zrevidovaly zakladatelka Mgr. Petra Adamkova
a tajemnice Ing. Veronika Cibulova.
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Rozvaha Strana 1
Veronica z.u. 1C: 07275811 Rok: 2021 Dne: 31.12.2021 Tisk vybranych zaznamu
Cislo Na G&t Pocatecni Obraty za Obraty za Obraty Koncovy
ety azevucty stav obdobi MD obdobi D rozdil stav
Aktiva
131 Pofizované zbozi 0,00 6 963,55 6 963,55 0,00 0,00
132 Zbozi na skladé a v prodejnach 0,00 6 963,55 6 963,55 0,00 0,00
211 Penézni prostfedky v pokladné 2 500,00 0,00 0,00 0,00 2 500,00
213 Ceniny 0,00 760,00 760,00 0,00 0,00
221 Penézni prostfedky na uctech 128 143,00 366 420,00 338 132,45 28 287,55 156 430,55
311 Odbératelé 0,00 9 000,00 9 000,00 0,00 0,00
335 Pohledavky za zaméstnanci 0,00 6 650,00 6 650,00 0,00 0,00
378 Jiné pohledavky 0,00 355 000,00 355 000,00 0,00 0,00
381 Naklady pfistich obdobi 2 970,00 6 480,00 2 250,00 4 230,00 7 200,00
Aktiva celkem 133 613,00 758 237,10 725 719,55 32 517,55 166 130,55
Pasiva
321 Dodavatelé 0,00 116 970,04 116 970,04 0,00 0,00
331 Zaméstnanci 8500,00 212 875,00 212 875,00 0,00 8500,00
333 Ostatni zavazky vici zaméstnancim 520,00 520,00 0,00 -520,00 0,00
342 Ostatni piimé dané 1 500,00 31 875,00 31 875,00 0,00 1 500,00
389 Dohadné ucty pasivni 11 000,00 11 000,00 12 000,00 1 000,00 12 000,00
901 Vlastni jméni 1 000,00 0,00 0,00 0,00 1 000,00
932 Nerozdéleny zisk, neuhrazena ztrata mint 111 093,00 0,00 0,00 0,00 111 093,00
Pasiva celkem 133 613,00 373 240,04 373 720,04 480,00 134 093,00
Hospodarsky zisk za obdobi 32 037,55
Hospodaisky zisk celkem 32 037,55
Tisk vybranych zaznamu: Datum >= 01.01.2021, Datum <= 31.12.2021

Vysledovka Strana 1
Veronica z.u. 1C: 07275811 Rok: 2021 Dne: 31.12.2021 Tisk vybranych zaznamt
Cislo . Pocateéni Obraty za Obraty za Obraty Koncovy
acty Nézev uétu stav  obdobi MD obdobi D rozdil stav
Naklady
501 Spotfeba materialu 0,00 37 321,67 0,00 37 321,67 37 321,67
504 Prodané zbozi 0,00 6 963,55 0,00 6 963,55 6 963,55
513 Naklady na reprezentaci 0,00 27 280,00 0,00 27 280,00 27 280,00
518 Ostatni sluzby 0,00 48 824,29 0,00 48 824,29 48 824,29
521 Mzdové naklady 0,00 212 875,00 0,00 212 875,00 212 875,00
549 Jiné ostatni naklady 0,00 1119,53 0,00 1119,53 1119,53
Naklady celkem 0,00 334 384,04 0,00 334 384,04 334 384,04
Vynosy
604 Trzby za prodané zbozi 0,00 0,00 9 000,00 9 000,00 9 000,00
649 Jiné ostatni vynosy 0,00 0,00 357 421,59 357 421,59 357 421,59
Vynosy celkem 0,00 0,00 366 421,59 366 421,59 366 421,59
Hospodaisky zisk za obdobi 32037,55
Hospodaisky zisk celkem 32 037,55

Tisk vybranych zaznam(: Datum >= 01.01.2021, Datum <= 31.12.2021

Ing. Petra Drabkova
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ENGAGeQ ESGQ

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

Gptio & € MsD

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
1CO: 07275811
Bankovni spojeni: 752269002/5500

www.pacientska-organizace.cz [i @POVeronica

Pacientskd organizace Veronica je hrdym é¢lenem skupiny ENGAGe,

kterd sdruzuje Evropské pacientské organizace.




