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Cile Aliance

« vytvorit informacni a edukaéni centrum pro vi@jnost, onkologicky nemocné a jejich organizace

« poskytovat metodickou pomoc organizacim onkologickgnocnych

« koordinovat projekty a kamparwe prosgch prevence a &y nadorového onemoéni prsu

+ sjednotit snahy pacientskych organizaci i jednailiv prosazovani prav a rovnych podminekdeié
a rekonvalescenci Zen s nddorovym onerdioicn prsu

« zastupovateské onkologické pacientky v mezinarodnich strédhr

Dékujeme viem, ktefi jsou spolecné s ndmi aktivni v boji s rakovinou prsu zaslanim darcovské SMS na Cislo 87 777 ve
tvaru: DMSmezeraRAKOVINAPRSU.

Cena DMS je 30 K¢, Aliance Zen s rakovinou prsu obdrzi 27 K¢. Vice informaci naleznete na: www.darcovskasms.cz
www.rakovina-prsu.cz
www.breastcancer.cz




VAZENI A MILI CTENARI, KOLEGYNE, PRATELE A
PRIZNIVCI| ALIANCE!

,Uvodni slovo pFedsedkyné spravni rady”

Dovolte mi vyjadrit velkou radost nad tim, Ze jsme se konecné dockali vzniku historicky prvniho Bulletinu
Aliance Zen s rakovinou prsu, po kterém jsme jiz delsi ¢as volali.
Za jeho pripravu dékujeme predevsim reditelce Aliance Janetté Bogdanové a asistentce JindfiSce Paleckové.

PAR SLOV UVODEM JE VZDY NA MISTE.

Aliance Zen s rakovinou prsu o.p.s. prochdazela v neddvné minulosti tézkym obdobim, kdy se soustfedila
predevSim na reSeni zakladnich existencnich zaleZitosti a pfi tom se snaZila zabezpecit pokracovani
zapocatych projektl. Zaroven jsme si vSichni uvédomovali, Ze musime vénovat vice ¢asu komunikaci

s pacientskymi organizacemi a s verejnosti a |épe prezentovat Cinnost této spolecnosti, které rozhodné nebylo
a neni malo.

Proto jsme se postupné zaméfili na zménu webovych stranek, reditelka vypracovala plan osobnich kontakt(

s organizacemi v celé republice a také jsme se dockali vzniku Bulletinu, ktery bude vychazet v pravidelnych
intervalech. Na jeho strdnkach najdete zajimavé informace nejen o déni v Alianci, ale i o vécech s nasi
problematikou souvisejicich.

Na uvod prvniho vydani Bulletinu bych jen rada zdUraznila, Ze se Alianci doposud podafily vyznamné kroky

v prevenci rakoviny prsu i v edukaci pacientek s touto diagndzou, Ze jsme pronikli do evropskych struktur —
loni na podzim se Aliance stala ¢lenem Europa Donny. A ddle jsme pfipraveni spolupracovat se vsemi
institucemi, které mohou ovlivnit droven lécby tak, aby se nemocnym dostavalo kvalitni 1écby podle
nejnovéjsich poznatk( onkologie.

Vérim, ze pro Vas bude Bulletin zdrojem aktualit z Aliance a zajimavych informaci.

Magr. Ivana Volenikovd, predsedkyné spravni rady

SETKANI V ORGANIZACICH

jsem méla moZznost navstivit klub Diana v Brné. Dévcata maji sice malou, ale velmi prijemnou
mistnost, kde pracuji a prijimaji navstévy. Klub Diana sidli pfimo na Zlutém kopci v Masarykové
onkologickém ustavu, takZe Zeny, které maji potifebu se poradit o své nemoci, nemuseji nikam cestovat.
Spole¢né s predsedkyni klubu Evou Najvarovou jsme stravily uzitecné odpoledne, kdy jsme mély
moznost prodiskutovat vSe ohledné soucasného stavu klubu, jeho ¢lenek a také jsme probiraly informace
z Aliance. Setkani to bylo velmi milé a hlavné piinosné.

Janetta Bogdanovd

jsem se rozjela navstivit Kapku 97 do Chomutova. Se Soniou Erdélyiovou jsme stravily den
v jejich prijemné kancelari v arealu nemocnice. Sonla mi ukazala mistnost, ktera je vybavena pristrojem
na lymfodrendz, hovorily jsme o tom, co vSechno v Kapce 97 délaji, a Ze se vénuji nejen divkdm na
stfednich Skolach, ale také chlapctim, a Ze jako prvni jim pifedvedli samovysSetieni prostaty. Sonia mé také
predstavila pani primarce onkologického centra v Chomutové, se kterou jsme probiraly soucasnou
situaci v 1é¢bé. Pro mé to byla velice piijemna navstéva, ktera byla prinosem pro obé strany.

Janetta Bogdanovd



MAJOVY PETIBOJ] V KARVINE 27.5. 2010

Napad usporadat sportovni setkani v Karviné vzeSel z iniciativy

severomoravskych pacientskych organizaci ONKO Amazonky Ostrava, ONKO

Nadéje Karvina a Klub Marie Ttinec.

Uéast za Alianci Zen s rakovinou prsu jsem slibila ihned, jakmile jsem se

o planované akci dozvédéla. Dovolim si stru¢né vylicit tento velmi prijemny

a neobycejné pozitivni zazZitek.

Dlouho pripravované setkani se uskutecnilo i navzdory povodnim, které zasahly

tento region tésné pied terminem konani. Ale Zeny jsou statecné v boji

s nastrahami, at' uZ se jedna o nemoc nebo neprizen prirody, a proto ani na

okamzik neuvazovaly o zruSeni akce. Na setkani se prihlasilo hodné Zen a nakonec se zde seSlo vice nez 100

nadsSenych ucastnic z Moravy i Polska.

Na nadrazi v Karviné mé Cekala pani BlaZzena Monczkova, se kterou jsme se znaly pouze z mailu. Vénovala se

mi pak jako ,vzacnému hostu z Prahy“ po celou dobu. Odvezla mé do penzionu Jelen, abych si odlozZila

zavazadlo a hned jsme pokracovaly v programu. Sly jsme na namésti, kde se pravé konal veletrh socialnich

sluzeb. Organizace ONKO NADEJE Karvina tam také méla sviij stanek.

Dale nas cekala prohlidka nadherného zamku v Karviné. Ani jsem netuSila, jak prijemné je toto

severomoravské mésto a jeho obyvatelé a jakou ma zajimavou historii.

Nasledoval spole¢ny prechod rozsahlym parkem do lazni Darkov, kde nas ¢ekal obéd ve Spolecenském domé.

Porad jsme ale netrpélivé sledovaly pocasi, vypadalo to na dést! To by pak znamenalo presunout sportovni

klani z prirody do interiéru a hodné improvizovat.

Asi si vSichni moc prali, aby se akce vydarila se vSim vSudy, proto bylo nakonec celé odpoledne krasné

slune¢né pocasi. Zeny soutéZily v nékolika zajimavych disciplinach, které ptipravila pani Vlasta Sebestova za

vydatného ptispéni svého manZela Tondy. Bylo to sportovni, hlavné vsak veselé a spontanni odpoledne.

Na vyhlaseni vysledki jednotlivych druZstev se prisel podivat i mistostarosta mésta, které velmi ocenuje

a podporuje iniciativy pacientské organizace.

Po oficidlnim zavéru Majového pétiboje jsme jeSté chvili posedéli s mistnimi ucastniky na terase

Spolecenského domu a pak mé p. BlaZzenka doprovodila do penzionu.

Jaké bylo moje pfekvapeni, kdyZ se rano neplanované objevily BlaZenka Monczkova s Vlastou Sebestovou, aby

mi piedaly par fotografii na pamatku, pochlubily se jejich klubovnou a odvezly mé na nadraZi.

Jsem velmi rada, Ze jsem se rozhodla podivat na Severni Moravu, kterou jsem dosud viibec neznala. Méla jsem

tak prileZitost zaZit pohostinnost a pratelskou atmosféru a doufam, Ze jsem ziskala i nékolik novych pratel.
Dévcata, diky!

BARCELONA

Mgr. Ivana Volenikovd, predsedkyné sprdavni rady

Rada bych Vas informovala o kongresu, ktery probéhl v Barceloné - EBCC 7.

Je to nejvétsi evropsky kongres vénovany rakoviné prsu.

Vzhledem k tomu, Ze jednim z hlavnich organizatora je Europa Donna, jejiZz jsme

Cleny, mély jsme - ja a Iva Volenikova moZnost zucastnit se.

Kongres byl velmi zajimavy a dcastnici byli ze vSech koutli svéta. Prednasky byly

vénovany prevazné tématu RAKOVINA PRSU. My jsme se zucastnily hlavné

prednasek urcené pro zastupce pacientd. Hlavnim tématem téchto prednasek byla

kvalita Zivota v pribéhu a po onkologické 1é¢bé , standardy 1écby, studie vlivu

chemoterapie na kognitivni funkce (funkce mysleni).

Vsechny tyto predndsky byly velmi zajimavé. Zaroven jsme na zasedani Clenti

Europa Donny, kterého jsme se zucastnily také, mély mozZnost potkat spoustu

~ novych lidi z jinych organizaci a vymeénit si tak dtlileZité poznatky a zkuSenosti.

ﬁ Dale jsme se dozvédély, Ze jsme spoleCnymi silami v ramci Europa Donny prispély
k podpisu Deklarace v Evropském parlamentu, ktera by méla prispét k dostupnosti

stejnych moznosti v 1é¢bé v ramci EU.

Janetta Bogdanovd



NEPREHLEDNETE

Aliance Zen s rakovinou prsu reaguje na soucasny stav v 1é¢bé karcinomu prsu.

Aliance zaslala dopis, ktery Prof. MUDr. Rostislav Vyzula, CSc, prednosta Kliniky komplexni onkologické péce
- Spolecna pracovisté s Masakykovym onkologickym ustavem - Lékarské fakulty, prezentoval na zasedani
vyboru Ceské onkologické spole¢nosti a Féru onkologii dne 21.5. 2010 v Brné. VSeobecné byl pozitivné piijat
aireditel VSeobecné zdravotni pojisStovny MUDr. Pavel Horak CSc. ,MBA jej pozitivné ohodnotil.

Na vyboru Ceské onkologické spole¢nosti padlo, Ze by nas dopis mély dostat viechny pojistovny.

Ucast a pfinos pacientskych organizaci osobné povazujeme za zasadni pti jednanich o moznostech 1é¢by.

Sledujte v pristim bulletinu. Jindriska Paleckovd

Nadace Dagmar a Vaclava Havlovych VIZE 97

Vdubnu jsem meéla prileZitost pohovorit spani Dagmar
Havlovou pri prileZitosti prijeti téch organizaci,

které se VIZE 97 rozhodla podporit. Setkani bylo prijemné.
Organizace mély moZnost informovat o své cCinnosti a
projektech. Pani Havlové jsem predala materidly Aliance a

také naSe nové preventivni video, které ji potésilo.
Janetta Bogdanovd




SEMINARE

»Jak komunikovat s 1ékarem aneb praktické rady pro pacienta“

12. dubna MOU v Brné, prednasejici: prim. MUDr. Katarina Petrakova, zastupce pirednosty Kliniky komplexni
onkologické péce, Mgr. Radek Halouzka, odbor pravnich sluzeb a personalistiky Masarykova onkologického tstavu
14. dubna v salonku Café Louvre, Praha, Pfednasejici: Doc. MUDr. Petra Tesarova, CSc, Onkologicka klinika
1.1ékarské fakulty UK a VSeobecna fakultni nemocnice v Praze, MUDr. Mgr. Jolana TéSinova, predsedkyné
Spole¢nosti medicinského prava Ceské 1ékai'ské spole¢nosti J.E. Purkyné

Vztah mezi pacientem a lékafem je sloZity a na jeho fungovani se musi podilet obé strany. Na jedné
strané ma lékar zodpovédnost za pacienta, na strané druhé musi akceptovat rozhodnuti a prani pacienta.
Pfednasela pani Doc. MUDr. Petra Tesarova, CSc. o tom, Ze obé strany maji stejny zdjem - vylécit
pacienta - a obé strany stresuje, kdyz se to nedari. Aby byl vztah vyvazeny, pro pacienta jsou dulezité
odborné informace, 1ékari zase chybi osobni zkuSenost s nemoci. Pacient potrebuje informace o nemoci,
o moznostech 1écby, o planovanych krocich v 1é¢bé, potrebuje znat svilij zdravotni stav a jeho vlivy na
ucinky lécby. Je dobie s 1ékafem komunikovat a nebat se na vse zeptat. Jako dulezité se jevi tzv. "second
opinion" - druhy nazor na 1écbu - nezavisla konzultace u jiného lékare nebo na jiném pracovisti. Mélo by
se utvorit seskupeni vyznamych osob angazovanych v dané diagndze - na zadost pacienta by udélali
doporucujici resumé (nikoliv zavazné). Lékari by v této oblasti uvitali pomoc pacientskych organizaci.
Zavedeni a prosazeni vySe popsaného postupu by mohl byt tkol pro Alianci. Druhou prednasejici byla
MUDr. Mgr. Jolana TéSinova, kterou uz z Aliance zndme, prednesla téma "Pravni aspekty poskytovani
zdravotni péce". DneSni zména postaveni pacienta vedla ke zvySeni poctu trestnich oznameni,
jsou spravné informace a také dobie jim porozumét (ucel 1é¢by, povaha 1é¢by a vSech vykont, diisledky
1éCby, alternativy v 1é¢bé, rizika lécby). Pacient ma pravo dostat informace ustné, mize nahlizet do své
zdravotnické dokumentace, mliZe pozadat o vypis z dokumuntace. Také souhlas s 1écbou miize vyjadrit
ustné, prip. mlcky nebo pisemné souhlasit. Negativni reverz musi byt vzdy pisemny.

Z Alenu se zucastnila Daniela, Ivana Grusova, Véra Uhrova, Zdena Hronovska, Dasa Sukov4, Lida Hamanova a Hana Bayerova

PRAGOMEDICA 20.-22.4.2010 PRAHA

DEKUJEME pacientskym organizacim

ALEN

BENKON (Benesovsky klub onkologicky nemocnych)

KLUB ZAP (Zeny s nadorovym onemocnénim)

za pomoc, organizaci a predevsim za vybornou
prezentaci na veletrhu PRAGOMEDICA, ktery se konal
ve dnech 20.4. - 22.4. na vystavisti v Praze -
HoleSovicich.




AVON POCHOD proti rakoviné prsu

AV O N

PROTI RAKOVINE PESU
POCHOD 2010

se chysta
na 10. pochod

AVON profi rakoviné prsu

S Aliance ten www.zdravaprso.cz Svou Géasti miZete zachrdnit :i-dE-k':;’ Zivoll

JiZ podesaté se prazské ulice obléknou do rizové.

Spolec¢nost Avon Cosmetics totiz vyhlasuje jubilejni 10. rocnik AVON Pochodu proti rakoviné prsu,
jehoZ datum letos pripadlo na 5. Cervna.
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ilustracni foto z Avon pochodu 2009

Start Pochodu je ve 14 hodin z prostor Praiského hradu a navstévnici budou mit moznost shlédnout
vystavu Ondreje Kavana, jeho?Z fotografie se stala pozvankou na Avon Pochod.

Cilem jsou pFes $est kilometr(i vzdalené Zluté 1azné a trasu zvladnou i rodiny s détmi.

Vcili se ndvstévnici mohou tésit na jedinecnou hudebni lahldku — se symfonickym orchestrem zde
vystoupi zpévacky Dara Rolins, Jana Kirschner a Monika Absolonova, ddle David Deyl a vitéz cesko-
slovenské SuperStar Martin Chodur.

Zavér vecCera bude patfit skupiné Krystof.



Cyklus Téma: ,Jak komunikovat s 1ékatem aneb praktické rady duben
seminafd pro pro pacienta”
vefejnost Pro koho: vefejnost
Sponzor: Novartis
Pfednésejici: MUDr. Petrdkova, MUDr. Tesatfovd, CSc.,
MUDr. Mgr. Tésinova, Mgr. Halouzka
Pfiprava a organizace semindf{i pro vefejnost (letaky,
obcerstveni, zasedaci mistnosti, pfednasejici)
Pragomedica Organizace tcasti na veletrhu Pragomedica duben
Komunikace pfipravy s organizacemi, pfiprava stanku,
vyzdoba, zajisténi prodeje rizovych symbolh
Projekt Zeny Piiprava a organizace projektu Zeny Zenam ve srpen
Zenam spolupraci s Avonem zari
Vybér nové koordinatorky projektu fijen
Pfedéni instrukei koordinatorce
Deklarace ED | Podpora podepsani Deklarace v Evropském parlamentu unor -
(E.D)) brezen
Osloveni europoslancti, komunikace s E.D.
Vyroéni Pfiprava a organizace Vyro¢ni konference Listopad
konference Oslovovéni sponzorti, piiprava sponzorskych smluv,
vybér témat konference dle zpétné vazby organizaci na
konferenci 2009, oslovovéni pfednésejicich,
organizace konference - zajisténi ubytovani, obcerstveni,
konferen¢ni mistnosti, techniky apod.
Den boje proti Piiprava a organizace 15.10. 2010 - v jednani fijen
rakoviné prsu
~Spokojeny Spoluprace na projektu ,Spokojeny 1ékar” v jednani
lékai”
Fundraising Prtibézné: jednani se sponzory, aktivni vyhledavani po cely rok
novych sponzorti, komunikace se zastupci SR, zasilani
informaci do organizaci
Spoluprace s Priibézna Komunikace a spoluprace s E.D. po cely rok

ED




VSEOBECNE INFORMACE

Aliance Zen s rakovinou prsu o.p.s.

Sidlo spolec¢nosti:

Vinohradska 176 (budova Vinohradské polikliniky 6. patro)

13000 Praha 3

stanice metra A Zelivského

nebo tram 10, 11, 16 zastdvka Zelivského, pied budovou Stavebni spofitelny CS
Tel: +420 222 733 733 +420 222 733 733

Fax: fax +420 222 733 736

Email: aliance@breastcancer.cz

Vedeni spolecnosti:

Janetta Bogdanova, reditelka spolecnosti
Tel.: work +420 222 733 733

+420222 733733 ,

cell +420 774 400 733

+420 774 400 733

Email: bogdanova@breastcancer.cz

Obchodni informace
Cislo Gétu: 27-9092620207/0100 (Komeréni banka)
IC: 26704374

Registrace v Obchodnim rejstfiku u Méstského soudu v Praze dne 9.7.2002, odd. O, vlozka 255

Spojte se s nami
INZERCE:

Skolici prostory

Hledate prostory pro Vas semindr, skoleni, prezentaci firmy ¢i maly raut pro 20 osob?

Mezi standardni vybaveni nasi konferencni mistnosti patfi TV + video a tabule. Dalsi potfebné vybaveni Vam po dohodé radi
obstardme. Jako Vas partner nezapomindme ani na osvézeni vodou a kdvou, které jsou samoziejmé kalkulovény v cené. Po

domluvé zajistime a pfipravime dalsi obcerstveni.

Kde nas najdete?

Adresa:

Aliance Zen s rakovinou prsu o.p.s.
Vinohradska 1513/176 (budova polikliniky)
Praha 3

Dotazy:

Tel.: cell +420 222 733 733
+420 222733733

Email: aliance@breastcancer.cz

Spojenti:

tramvaj ¢. 10, 11, 16 - zastavka Zelivského (pied budovou Stavebni spofitelny CS)

metro — trasa A - stanice Zelivského
Tésime se na partnerskou spolupraci.

Dékujeme vsem, ktefi jsou spolecné s nami aktivni v boji s rakovinou prsu zaslanim

darcovské SMS na Cislo 87 777 ve tvaru: DMSmezeraRAKOVINAPRSU.

Cena DMS je 30 K¢, Aliance Zen s rakovinou prsu obdrzi 27 K¢. Vice informaci naleznete

na www.darcovskasms.cz
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