Tlacové materidly v Bratislave, 21. marca 2013

Obcianske zdruzenie Europacolon Slovensko

Europacolon Slovensko je nezdvisld, neziskova pacientska organizacia, ktord sa zameriava na
problematiku kolorektalneho karcindmu (KRCa, rakovina hrubého creva a konecnika). Na
Slovensku vznikla v maji 2007 a je clenom celoeurdpskeho zdruzenia Europacolon
spdjajuceho pacientske skupiny z roznych statov Eurdpy. Jej cieflom a poslanim je informovat
o tejto zakernej diagndze, prinasat realne fakty o jej zdvaZznosti, naucit Siroku verejnost
rozpoznat prvé priznaky choroby a ako s fnou ucinne bojovat.

Europacolon Slovensko sa snaZzi pomahat vsade tam, kde mobéze zlepsit situaciu ludi
postihnutych rakovinou hrubého ¢reva a kde je tato pomoc Ziadana a zmysluplna. Chceme,
aby slova o poruchdch vylucovania, stolici, hrubom ¢reve, ¢i krvdcani z konecnika boli celkom
beznymi vyrazmi, aby ludia vedeli, Ze tento typ rakoviny sa da lahko rozpoznat uZ vo
véasnom Stadiu a je najlepSie liecitelny spomedzi vSetkych zhubnych nadorov traviacej
sustavy - samozrejme, len ak sa odhali vcas.

Nase zdruZenie podporuje pacientov aich blizkych s ciefom povzbudit ich, aby svoj boj
s ochorenim nevzdavali, aktivne a zodpovedne sa spolupodielali na svojej lieCbe a tiez im

chce poskytnut ,priestor”, v ktorom sa budu citit bezpec¢ne a ndjdu oporu v tazkej chvili.

Zakladajuci ¢lenovia

0Z europacolon zalozili fudia, ktori maju s KRCa osobné skusenosti - bud' sa profesiondlne
venuju onkoldgii, alebo trpia ochorenim oni sami, alebo su to pribuzni pacienta, ktori tazku
chorobu preZivali spolu so svojim blizkym.

Zakladajucimi ¢lenmi neziskovej organizacie europacolon Slovensko su:

MUDr. Tomas Salek — namestnik riaditela Narodného onkologického Ustavu pre stratégiu,
rozvoj, vyskum a vzdeldvanie

Mgr. Patrik Herman — generalny sekretar neziskovej organizacie, medidlna tvar

Ing. Jana Pifflova-Spankové — prezidentka neziskovej organizacie

Cestni ¢lenovia:

MUDr. Rudolf Hréka, PhD. - Cestny ¢len spravnej rady OZ europacolon slovensko, Hlavny

poradca pre skrining, KRCa — OZ europacolon



MUDr. Elena Suskovd - cestnd ¢lenka spravnej rady, Predsednitka rady pacientov OZ

europacolon slovensko

Ciele

Medzi hlavné ciele OZ Europacolon patri podpora informovanosti verejnosti o kolorektdlnom
karcindme, upozorfiovanie na potrebu systematického vyhladdvania a skorej diagnostiky
kolorektalneho karcinému.

Podporujeme chorych a ich pribuznych, pomdhame im - poskytujeme infoservis
prostrednictvom bezplatnej infolinky a elektronického online poradenstva. PrinaSame osvetu
Sirokej verejnosti, pacientom, uskuto¢riujeme semindre.

Spajame pacientov, lekarov, politikov, média a Siroku verejnost v boji proti tejto zakerne;j
chorobe. Chceme vytvorit prostredie, v ktorom budi navzajom dobre komunikovat pacienti,
lekari, zdravotnicke organizacie ipoistovne, aby vsetci efektivne pracovali v prospech
zachovania Zivota a zdravia. Ulohou ob¢ianskeho zdruZenia Europacolon je aj presadzovanie
legislativnych zmien, ktoré by zabezpedili véasnu diagnostiku, optimalnu starostlivost
o pacientov s kolorektalnym karcindmom, ucinnejSiu liecbu, pomohli by znizit wvyskyt
rakoviny kolorekta a zastavit neustaly narast poctu chorych.

Na OZ europacolon sa mdze obratit kazdy, kto potrebuje pomoc, podporu, chce sa dozvediet
najnovsie informacie o ochoreni ajeho lieCbe, ma problém s dostupnostou liekov ¢ci
zdravotnej starostlivosti alebo sa chce podelit o svoje starosti s inymi pacientmi v rovnakej

situacii.

Hlavné aktivity

° Vzdelavame
PrinaSame osvetu Sirokej verejnosti a pacientom. Venujeme sa edukdcii v regiéonoch SR, vo
svojich doterajsich aktivitdach za zameriavame na edukdciu o ochoreni, jeho priznakoch,
prevencii a liecbe. Informujeme o moznostiach lieéby, diagnostiky, zvladnutia
kolorektalneho karcinému.

° Presadzujeme zmeny
Vyznamne sa podielame na etablovani véasného zachytu KRCa formou testov na okultné

krvacanie do stolice vo vSseobecnom povedomi verejnosti, realizovani osvetovych kampani



na celonarodnej Urovni, zameranych na poznanie priznakov a vcasne] diagnostiky. O miere
akceptovania tychto atributov verejnostou informujeme lekarov a ich odborné a stavovské
organizacie, vzdeldvame ich o tom, ¢o potrebuju pacienti a ¢o im najviac chyba.

° Presadzujeme a podporujeme funkény skrining na celonarodnej urovni

(vyhladdvanie v€asnych stadii ochoreni u najrizikovejsej skupiny)
Otestovali sme v praxi jeho realizaéné naroky, rozpracovali sme ho aj legislativne.
Podporujeme odbornikov a financujeme ich spoluprdcu s cielom kodifikovat odborné
a realizacné guideliny pre skrining, vratane prijatia legislativnych zmien.

° Chranime prava a zaujmy pacientov
Monitorujeme ich potreby azameriavame sa na informovanie o nich a presadzujeme
aktivity veduce k ich naplneniu.

° Podporujeme pacientov
Vzdeldvame a informujeme ich, pomahame im zvladnut novu psychickd i socio-ekonomicku
situaciu. NaSe zdruZenie podporuje pacientov a ich blizkych s ciefom povzbudit ich, aby svoj
boj s ochorenim nevzdavali, aktivne a zodpovedne sa spolupodielali na svojej liecbe a tiez im
chce poskytnut ,priestor”, v ktorom sa budu citit bezpec¢ne a najdu oporu v tazkej chvili.

° Podpora telefonicky, cez internet, aj osobne
Poskytujeme rady a oporu pacientom a ich blizkym na bezplatnej telefénnej infolinke 0800
800 183. Zistili sme, Ze ked' su telefonujuci v anonymite a ich Cislo sa nezjavuje, su ochotni
hovorit o intimnych veciach. Pomdhame im vyznat sa v odbornych vySetreniach, zistit
konkrétnu ambulanciu pre ,tvrdohlavych” pacientov, ktori sa hanbia ist k svojmu lekarovi.
Ich problémy konzultujeme sodbornymi lekdrmi... Infolinka je tiez origindlnym
monitorovacim prostriedkom aktualnej situdcie v regidnoch Slovenska a pre mnohych
telefonujucich je jedinou moZnostou, na koho st ochotni sa obrétit. Poskytujeme informacie,
rady, ako aj moZnost spojit sa sinymi pacientmi prostrednictvom web stranky

www.europacolon.sk. Podporu a pomoc pacientom zameriavame aj na klubovu a komunitnu

uroven a minuly rok sme otvorili prvy Klub podpory pacientov s kolorektalnym karcinémom
pri najva¢dom onkologickom tstave — NOU v Bratislave.
° Prispievame k tvorbe zdravotnej politiky, snaZzime sa o presadzovanie zmien
v prospech pacientov
Vypracovanie legislativnych ndvrhov a pripomienok, ich predkladanie v spolupraci

s odbornikmi, s ktorymi spolupracujeme, pravidelné informovanie MZ SR — listami, zasielanie


http://www.europacolon.sk/

vyziev, vytvaranie prilezitosti na pravidelné informovanie organov statnej spravy o skutocnej
situdcii pacientov, ich problémov a prdv, ako napriklad:
e Stretnutie s premiérkou v r. 2011
e Okruahly stol v Zdravotnickom vybore NR SR za ucasti Ministra zdravotnictva —
2010
e Stretnutie s ministrom a predstavitelmi poistovni o novom financovani liekov
e Vzdeldvanie pracovnikov ministerstva zdravotnictva a poslancov NR SR

0 zavaznosti a prevencii rakoviny hrubého ¢reva a konec¢nika

Doterajsie aktivity OZ europacolon na Slovensku

Marec — mesiac osvety o kolorektalnom karcinome

europacolon Slovensko kazdoro€ne organizuje osvetové aktivity zamerané na zvySovanie
povedomia o kolorektdlnom karcinéme, prevencii, diagnostike a liecbe tohto ochorenia, ako
aj podporu pacientov, Sirenie uzitocnych informacii o Zivote s ochorenim a po liecbe, rady
tykajuce sa spravnej Zivotosprdvy a podobne. Kazidy rok je Mesiac povedomia venovany

jednej téme suvisiacej s problematikou kolorektalneho karcinému.

Ndrodny prieskum verejnej mienky znalosti rakoviny hrubého c¢reva a konecnika
Prieskum verejnej mienky ajeho vysledky prezentovalo OZ europacolon na tladovej
konferencii v decembri 2007. Ciefom bolo zistit, ktoré informacie chybaju Sirokej verejnosti

najviac a odkial by ich chceli ziskat.

europacolonTOUR

Rozsiahla edukaéna celoslovenska kampan formou ,roadshow” s nadrozmernou
nafukovacou maketou hrubého ¢reva, ktora odstartovala v roku 2008 a postupne navstivila
vSetky regiony Slovenska. Aktivita europacolonTOUR sa stretla s velkym Uspechom a mestd

na celom Slovensku navstevuje dodnes.

Dotaznikovy prieskum znalosti o kolorektalnom karcinome
Navitevnici europacolonTOUR po celom Slovensku vyplifiali dotazniky s cielom ziskat

informaciu otom, kam sa posunula Urovenn vedomosti o rakovine hrubého ¢reva a jej



prevencii. Data boli odprezentované na 51. konferencii Slovenskej spolo¢nosti VSeobecnych
praktickych lekarov SLS priblizne 600 lekdrom prvého kontaktu. Pritomnym tieto poznatky
prednasal MUDr. Rudolf Hrcka, CSc., veduci lekdr projektu narodného skriningu KRCa

a zaroven €len spravnej rady europacolon slovensko.

Pilotny projekt skriningu kolorektalneho karcinomu na Slovensku

s mottom Toto nie je reklamnd kampari na prevenciu - je to kampari za Vads Zivot!

Minipilotny program skriningu rakoviny hrubého ¢reva a konecnika, v rdmci ktorého mohli
vsetci Slovaci nad 50 rokov zdarma poZiadat o test na skryté krvacanie do stolice, a to bez
toho, aby museli osobne navstivit lekara. Test im bol bezplatne doruc¢eny az domov spolu
s ndvratnou obdlkou. Napriek tvrdeniam, Ze Slovdci o prevenciu nemaju zdujem, sa do

projektu zapojilo a o test na okultné krvacanie poziadalo viac ako 80 000 Slovakov.

Tretia vyrocna Medzindrodnd konferencia eurépskych pacientskych zdruZeni europacolon
v Bratislave (3rd europacolon dffiliates meeting Bratislava — Slovakia), 11. — 12. september
2009

Bratislava privitala 20 pacientskych lidrov z Velkej Britanie, Franclzska, Spanielska,
Portugalska, Finska, Polska, Bosny a Hercegoviny a zo Slovenska. Cielom konferencie bolo
skonfrontovat si ¢innost pacientskych zdruzeni v jednotlivych krajinach, porovnat aktualnu
situdciu v oblasti Uspesnosti a dostupnosti lieCby, starostlivosti o postihnutych pacientov a
véasnej diagnostiky (skriningu) tohto zakerného ochorenia.

Svojimi aktivitami spomedzi ndrodnych pobociek najviac zaujalo domace zdruZenie
europacolon slovensko. U¢astnikov oslovil najmé slovensky projekt minipilotného programu
skriningu u skupiny obcéanov nad 50 rokov ,Kampan za vas Zivot - Spolu proti rakovine

hrubého ¢reva a konecnika“.

Medzindrodna spoluprdca europacolon-u Slovensko

0OZ europacolon sa intenzivne venuje aj medzindrodnej spoluprdci s ndarodnymi pacientskymi
zdruZzeniami a nadnarodnym aktivitdm s medzindrodnym vyznamom. Medzi vyznamné
zaradujeme spolupracu a Ucast nasej patclennej delegacie OZ europacolon Slovensko na
vObec prvej Eurdpskej Konferencii pacientov s kolorektdlnym karcindmom v ramci 13.

Svetového kongresu ESMO o rakovine traviaceho traktu v Barcelone — Spanielsku v juni



2011. Europacolon Slovensko je ¢lenom Global Colon Cancer , ktord zdruzuje rdozne
organizdcie zamerané na KRCa v Eurdpe. V janudri 2012 sme sa tieZ stali clenom Global Colon
Cancer Alliance (GCCA), ktora vznikla spojenim paneurdpskej pacientskej organizacie
Europacolon s Colon cancer alliance - najstarSou pacientskou Organizaciou bojujucou proti
kolorektalnemu karcindmu v USA.
Mdame zastupcu v Medzinarodnej Specidlnej pracovnej skupine pre pokrocilé stadia rakoviny
hrubého ¢reva a konecnika :

e workshop Barcelona 24.6.2011 — Ustanovenie pracovnej skupiny

e workshop Londyn 3.a 4. 12.2011 — Spracovanie dokumentu White paper pre

Eurdpsku Komisiu v Bruseli
e Kazdoro¢ne organizujeme Marec — Eurdpsky mesiac osvety o kolorektalnom

karcindme

Klub podpory pacientov s kolorektdlnym karcinomom

Prvy Klub podpory pacientov s kolorektalnym karcindmom otvorilo OZ europacolon v roku
2012 posobi v priestoroch Narodného onkologického Ustavu v Bratislave. Jeho poslanim je
vytvorit vzajomny Zivy kontakt, kde méZieme ponuknut najma chybajice informacie,
spolupatri¢nost, podporu a zaujimavy program, na ktorom nebudu pacienti hendikepovani
ochorenim, budu sa citit bezpecne a najdu pozitivnu podporu v tazkej chvili.

Chceme pacientov osobne a v priamom kontakte podporovat, informovat ich o vSetkom, ¢o
potrebuju vediet, pomahat im zvladat novu zdravotnu, ale aj psychicku a socio-ekonomicku

situaciu. Nasim cielom je monitorovat ich potreby a reagovat na ne.



