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Zavérecna zprava o aktivitach v roce 2024

»HLAS ONKOLOGICKYCH PACIENTU“ (HOP)

www.hlaspacientu.cz

Hlas onkologickych pacientd Hlas onkologickych pacientl, z. s. vznikl vroce 2021 jako
zastreSujici spolek nyni 12+1* pacientskych a podpUrnych neziskovych organizaci, které
zastupuji zajmy nebo poskytuji sluzby onkologickym ¢i hemato-onkologickym pacientiim a jejich
blizkym.

V roce 2024 pristoupila jedna nova organizace, a to v ¢ervnu 2024 spolek Brain Czech, z.s., ktery
poskytuje podporu pacientdm s rakovinou mozku.

Aliance Zen s rakovinou prsu, 0.p.s., zahrnujici projekt Bellis*
Amelie, z.s.,

Brain Czech, z.s.

Dialog Jessenius, 0.p.s,

Ceské ILCO, z.s.

Cesky ob&ansky spolek proti plicnim nemocem (COPN)
Klub pacientd mnohocetny myelom, z.s.

Moje plice, z.s.

ONKO Unie, o0.p.s.

Lymfom Help, z.s.

STK pro chlapy, z.s.

Veronica, z.U.
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Zakladni cile HOP:

e vyvijet ¢innost v oblasti zastupovdani, podpory a prosazovdni zajmd a komplexnich
zdravotnich, socidlnich a psychologickych potieb vSech pacient( napfi¢ onkologickymi a
hemato-onkologickymi diagndzami,

e budovat povédomi o onkologickych onemocnénich a jejich prevenci v Siroké verejnosti,
véetné statni spravy a dalSich instituci a zvySovani zdravotni gramotnosti ceské
spole¢nosti.

Aktivity projektu HOP v roce 2024

V roce 2024 ziskal spolek financni podporu od 11 subjekt(, z toho 9 farmaceutickych
spolecnosti.

1. Edukacni a koordinacni setkani HOP pacientskych organizaci pro zvysSeni povédomi o
projedndvanych tématech (self-edukace) na rizna témata:
o elektronizace zdravotnictvi, EHDS, dispenzarizace péce, péce v
regionech (KOC x ROS), testovani nador( (biomarker testing predevsim
u dg. rakovina plic, kolorektalni karcinom), atd.

- Koordinacni seminaie HOP se vzdjemnou edukaci a sdilenim poznatkd a
informaci probéhly: (8.1.,5.2., 11. 3., 15.4,, 20.5., 25.6., 19. 8., 16.9., 30.10., 27.
11.,2.12))

- Spoleénd ucast na mnoha konferencich béhem celého roku

= | Molekularni metody pro zkoumani DNA/RNA

Idantifiacs jEdnotivyeh mutacs - dingnossckd matody od roos 2000
Komplen| vySeifeni diky tzv melcdd NGS {next generation sequenaing: masivai
= paraloini sekveraca)
- - Vytatfeni gonomu (soubonu gend) naderové buky - hiecénl somatickyon vanant
* genetické vyletleni pacientl Z krve - NMedind zaeodetnjch (Cadidnych) var kel
Datokee expresniha prafiu nddorové butky = gencmicke vysetfenl, vydetioni
o - korkritnihag néddar konkrétniho packnta korkzemich akthnich gend v dandm Csse

Kdo vysetfeni podstoupi?

- Léka? poZaduje vydetfenl ndikaitka jecnativych geni = predikion by
- Lekaf Neda moZnou terapl pro pacionta (piatl | pro MammaPrint) — nutna indikace
Komwisi KOC

Kiasicka hialologie nedaaze stanowl jasncu diagnaza a snadime se ji upiesnil ve
B spolupriici s patologem na zdkiadd molekulimine peofilu nddorovych bundk
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2. Survivorship Day (,,Den onkopacientti”) 2. 6.

o Druhy ro¢nik osvétové akce pro onkopacienty a
jejich rodiny v Praze + Sirokou verejnost (venku i
vevnitt, workshopy pro pacienty i jejich rodiny),
primarni a sekundarni onkologickd prevence, kvalita

Goeri s 90 celou dotu miltee ve stylowm segustatnim stinke Flam fam Plaggio

@
V. . o .. , Tésime se na Vsl 050 Hics .
Jivota pacientd a chronicita onko dg. s moderni www.hiaspacientucz Dl bacens T

lécbou, diraz na naslednou péci v remisi.
o Téma 2024: POHYB; moderovany program, rozhovory s odborniky (onkologové,
fyzioterapeuti, psychologové apod.)
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3. Zdravotné-socidlni pomeazi, "Ndavrat do prace"

e Téma zaclenéni pacientl do prace, jak napsat CV, socialni poradenstvi, rovné
podminky pro vsechny pacienty ve financni oblasti — pokracovani spoluprace
s CAP (Ceska asociace pojistoven), $ifeni informaci o samoregulaénich
standardech pro &leny CAP onkologickym pacientlim o moznostech ziskani
produktu pojistoven
https://www.cap.cz/odborna-verejnost/samoregulacni-standardy

S jakymi prekazkami se podle Vas tito lidé mohou setkavat?

Zaklad: Mysli si, 2e lidé vyledeni z n&jakého onkologického onemocnéni se v bézném Zivotd mohou setkdvat se
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e Uzavieno memorandum o spoluprdci s neziskovou organizaci Genixa
(https://www.genixa.cz/), navazana spoluprace pfi poskytovani sluzeb
pacientim (webinare, HR konzultace) a Skoleni pro firmy o potfebach a
moznostech onkologickych pacient(

e Odbornym garantem za HOP je ¢lenska organizace Amelie, z.s.

G couxa Powhamte  Mubwy  ONS | Kakwire

Nejblizsi terminy kurzi
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4. Komunikace s médii (Media relations) — monitoring médii (pro sledovani aktudlni
situace), tiskové zpravy a komunikace s médii, newsletter HOP, nabizeni témat médiim,
eventualné podle potfeby setkani s novinafi


https://www.cap.cz/odborna-verejnost/samoregulacni-standardy
https://www.genixa.cz/
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e Komunikace Survivorship Day
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MEDIALNI ZASAH V ROCE 2024

vy 1 oS hn Tty

o CELKEM HOP oslovil vice jak 10 miliond £tendfi/posluchatii dle sledovanosti T

jednotlivych médii — TV Nova, CT, Studio 6 Ceska teIevuze, Radiozurnal, €T24 FB, Blesk - . .

a dalsf média (online i press)
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e Newsletter HOP, vysla prvni dvé Cisla Zpravodaje HOP 2024

Zpravodaj Hlasu onkologickych pacientu

Cislo 1, roénik 2024

5. Cesta pacienta:
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Vazeni a mili,

i oteuirdle historicky preni Zpravods]
Hlasu onkologickjch pacientdi. Letos na
podzim slavime ul 3 roky své exislence &
vafime, 2e jo za ndm vidét kus prace v
pocpafe onkologckych pacientd a jejion kvalty

A za to dékujeme Vim viem!

Bez katdodenn! spokiprace by 1 toli2 nedlo,
Tédime se na daii roky a budeme moc radi
kdy2 5 nami zistanete vo spajani!

Za (starcoovy, 8. na dats #iced abdabi
Zvoleny) vibor

Patra Addmiové
Michaela Tamoré
Mol Pazdevod

Zpravodaj Hlasu onkologickych pacientd

Cislo 2, roénik 2024

e Vznik dalSich idedlnich Cest pacient(, k dispozici na webu, tisténa verze

rakovina prsu a plic
e Letacek o HOPu k propagaci Cest a dotazniku — grafika novych materialQ
e Dotaznikové Setreni:

KARCINOM
DELOZNIHO HRDLA

KARCINOM
PROSTATY

A

KARCINOM ZLUENIKU
A ZLUCOVYCH CEST

A

KARCINOM KARCINOM
PRSU VAJEENIKU

~
’

KARCINOM
MOCOVEHO MECHYRE

UVEALNI
MELANOM

1. ¢ast — vysledky realné cesty pacientl k diagndze
2. ¢ast — redlna cesta pacientl béhem lécby, finalizovano zafi/fijen

A

KARCINOM
STREV A KONECNIKU

A

NADOR MIZNICH
UZLIN - LYMFOM
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KARCINOM
PLIC

https://hlaspacientu.cz/zpravy-o-cinnosti/pomozte-nam-zmapovat-cestu-pacientu-k-

onkologicke-diagnoze-dotaznik-ii-faze/
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https://hlaspacientu.cz/zpravy-o-cinnosti/pomozte-nam-zmapovat-cestu-pacientu-k-onkologicke-diagnoze-dotaznik-ii-faze/
https://hlaspacientu.cz/zpravy-o-cinnosti/pomozte-nam-zmapovat-cestu-pacientu-k-onkologicke-diagnoze-dotaznik-ii-faze/
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S [ ; : s Naplfiujeme zdravotni, socilni a psychologické

potFeby onkologickych pacientd a jejich blizkych.

' ~CESTA PACIENTA
zdravotnim systémem
neni vzdy zcela pFima.

NAS PROGRAM

* Névrat do aktivniho Zivota

« Podpora screeningovych program(
+ Podpora prevence

+ ZlepSovéni zdravotnf gramotnosti

Prosim, podélte se s nami pravé o tu Vasi!

CESTY PACIENTA

AR A

Dékujeme!

X Karcinom e Karcrom
atiotnino hrda “ojetniks
I
g . e
. x x Y
Karcinom Karcoom Karcinom
prosiaty artot motorthe
mechite
x v x &
Nador misnich Yarcinom arcnom Karcinom
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2 stoveheen

JSME CLENEM

* Dostupnost relevantnich informaci o diagnostice a 16Zb&
+ Dostupnost moderni 1éZby

+ Navaznost péZe jednotlivych pracovist’

« Zajist&ni adekvétniho socidlniho zabezpegen|
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Kardinom
adiotni skance
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MAPUJEME CESTU PAGIENTU SYSTEMEM, POMO: VYPLNENIM DOTAZNIKU!
Viejte v druhé Cdsti dotazniku Hias. y ci kuery se zamatuis cesty paciensl v oblasti
LECBY jejich onkologické diagndzy.
1rahvy o wnosti] Dikigema za Vi £as phl joho vypingni,

DOTAZNIK MUZETE VYPLNIT ZDE

1 jak sloZitd byla Vale cesta ke stanoveni onkologické diagndzy?
7 Lisi se v jednatlivych krajich?
7 Co je potfeba systémavé 2lepdit?

2am

fan
SOLUTION

B T

Prosime, podéite se s ndmi o Vade zkuenosti v tomto dotazniku! PomiiZete lpe nastavit péli po celé Ceské republice a ukafete nam, jaké
probiémy bychom méli fedit, co pacienty v kaldém regionu nejvic trapi.

Jedné se o druhou tast velkého vyzkumného Setfeni Hlasu onkologickjch pacientd, které si klade za cll zmapovat situad u nés a na zakladé Vadich
odpavidi pak zadit fedit tzv, Jedd” mista, kie ne viechno funguje dpiné tak, jak mé

Vyplnéni dotazniku ndm samotnym trvalo nejdéle 30 minut, a | kdy2 10 neni Gpin& milo, moc Vs prosime: vénujte tento ¢as nejen ném, ale i viem
onkologickym pacientim!

Budeme se snalit vyu2it wsledky pro nastaveni co nejefektivndi3i a nejlepd! cesty pacientd onkologickou pédl v CR.

Ditkujerned!

Hias onkologickych pacienti, z.5.

Zasde&u;icl organlzace onkulopdy(h a hematoonkologickjch pacientskyjch a podplrmych organizaci v €R
2021, www . hlaspacie
Projekt Cesta pacienta uhmu;- toto dotaznikové Setfeni a ziroved tvorbu idedini cesty pacienta v dané diagnoze. Je k dispozici uf Vate diagndza?
Kouknite na: hitpsu/hlaspacientu czicesta pa

loZena v roce

oI
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6. Prezentace HOP a jeho témat na odbornych konferencich

Vil -
KONGRES CPFS a ! Spokuporatatsi e

CopPn, CPFS. CAS
XXX,
9451005 Zukéjond kongresu MORAVSKOSLEZSKE
L DSBS Rt PNEUMOLOGICKE DNY

1005-10.25 Pleddni ocendni

Vadéuad dce je poliding de Stavovshiho plodgisy
CLK £ 16, je aatazena do

J sysibm celobvotrihg
V. (e Krdlowe): 2pdivy 2 wadiivind MRl - Registy CLK 113073 & i phisilend

ook . Marel . _. »
- B > 0% 9 02 X ™ “€asnd detokce plicnich nemed, rvidisd CHOPN 6 Lot Ak garmnte Region Pratu CAS.

A025-1040: Zpvdyy & ¥ fooes EPES = N 930930 Kos 5. (Plzehl Aktivity COPN v 1. 2073- 2024 Odborn garant: Doc. MUDX Norbert Pavi. PR,
u - et - 930-245  Actimkous P IPraha Co je 1 HOP 3 jho Costy pockensal phocnosta Kinky g eamoicgie /N Sulovso o 1. LF UK

Zpracovala: Petra Addmkova, predsedkyné vyboru, Hlas onkologickych pacientd, z. s.

Dne 15. 12. 2024 LA ALTE



