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JSME SPOLEK

• Vznik podzim 2021, návaznost na nezávislou platformu 

• Memorandum o spolupráci

• Etický kodex

• 10+1 pacientských a podpůrných organizací 

• Onkologie, hemato-onkologie



STRUKTURA

Statutární orgán: VÝBOR

Revizor:

Petra Adámková
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Michaela Tůmová Nikol Pazderová

Zdeněk Kurka



ZAPOJENÍ A SPOLUPRÁCE

Hlas onkologických pacientů je zastoupen svými členy:

• Pacientská rada MZ ČR a její pracovní skupiny  (Štěpánka Pokorná, Marie Ředinová, Šárka Slavíková)

• Národní rada pro implementaci Národního onkologického programu (Šárka Slavíková, Petra Adámková)

• Národní asociace pacientských organizací (NAPO, Štěpánka Pokorná, Marie Ředinová)

• Česká asociace vzácných onemocnění (ČAVO, Alice Onderková)

• Pacientská rada MOÚ (Štěpánka Pokorná, Marie Ředinová, Šárka Slavíková, Michaela Tůmová)

• Česká onkologická společnost, Sekce preventivní onkologie (místopředsedkyně Michaela Tůmová)

• Evropské zapojení: ESMO, ESGO (člen Petra Adámková)

• European Patients’ Academy on Therapeutic Innovation (EUPATI, Petra Adámková, spolupráce s APO)

• Spolupráce s Českou onkologickou společností a dalšími odbornými společnostmi 

      ČLS JEP dle diagnóz zapojených organizací 



CÍLE HLASU ONKOLOGICKÝCH PACIENTŮ

2 základní cíle: 

1. Vyvíjet činnost zejména v oblasti zastupování, podpory a prosazování zájmů a komplexních potřeb 

všech pacientů s onkologickým a hemato-onkologickým onemocněním napříč těmito diagnózami. 

2. Budovat povědomí o onkologických onemocněních a jejich prevenci v široké veřejnosti a zvyšování 

zdravotní gramotnosti české společnosti.



HÁJENÍ ZÁJMŮ A PRÁV PACIENTŮ

• Cesta pacienta v jednotlivých onkologických diagnózách (zmapování jednotlivých diagnóz v ČR, 

vypracování „cesty pacienta“ od diagnózy k léčbě či následné rehabilitaci, důraz na důležitost 

KOC) https://hlaspacientu.cz

• Dostupnost cílené léčby (§16 aj.)

• Dlouhodobá následná péče (post-care) onkologických pacientů

• Zviditelnění témat a nemocí, které nemají pacientskou organizaci

• Právo být zapomenut v českém kontextu (https://hlaspacientu.cz/co-delame/, MZ ČR – tisková 

zpráva 9. 10. 2023)

• Právo na druhý názor

• Účast pacientů v etických komisích 

https://hlaspacientu.cz/co-delame/
https://hlaspacientu.cz/co-delame/


ZDRAVOTNĚ-SOCIÁLNÍ POMEZÍ

• Vytváření podmínek pro onkologické pacienty také v oblasti sociální: 

• zapojení do tvorby legislativy, vyhlášek, vzdělávání posudkových lékařů

• poukazování na nepřímé náklady v sociální oblasti

• jednání s posudkovými lékaři, sociálním výborem PSP ČR, zástupci MPSV apod. 

“SNAŽÍME SE ZLEPŠOVAT KVALITU 
ŽIVOTA ONKOLOGICKÝCH 
PACIENTŮ.”



ONKOLOGICKÁ ONEMOCNĚNÍ A JEJICH PREVENCE

• Edukace pacientů a veřejnosti o onkologických onemocněních

• Šíření povědomí o prevenci onkologických onemocnění

• Spolupráce s praktickými lékaři na primární prevenci

• Zvyšování zdravotní gramotnosti v oblasti onkologie 

     (informovaný souhlas, etika, klinické studie, farmakovigilance apod.)

• Spolupráce s Národním screeningovým centrem, NZIP



KONTAKTY 

www.facebook.com/hlaspacientu/

@HlasPacientu

adamkova@hlaspacientu.cz

https://
cz.linkedin.com/company/hlas-pacientu

www.hlaspacientu.cz
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