Zdruzenja bolnikov kot
steber celostne podpore

Metka Glas
Vodja programov za bolnike in svojce
Zdruzenje EuropaColon Slovenija
www.europacolon.si
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Zdruzenje EuropaColon Slovenija ¢

EuropaColon
Sloveria

Od 12007 (18 let delovanja) — sprva osredotoceno na bolnike
z rakom debelega Crevesa in danke;

Od L. 2017 - podrocCje delovanja se je razsSirilo na vse rake
prebavil;

Clani Digestive Cancers Europe (DiCE), ki $teje ved kot 35
¢lanov;

Danes - zdruzuje bolnike z rakom prebavil, svojce,

zdravstvene delavce in sirso zainteresirano javnost. i
Imonjsajte tveganje
za nastanek raka prebavill

Nudi podporo, informacije in povezovanje skozi razliche

programe in aktivhosti.
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Nase 3 glavne ciljne skupine

ﬂBolniki in njihovi svojci

Nudenje celostne podpore,
zagotavljanje uporabnih
informacij in prakti¢nih

nasvetov

2. Zdrava splosna javnb

Ozavescéanje o zgodnjih znakih
rakov prebavil, o prednostih

zgodnjega odkrivanja, dejavnikih
tveganja, presejalnih pregledih

4. Nacionalni posvet o rakih prebauvil
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3. Strokovna javnost

: “;*A»Q ‘j |

Izobrazevanje z namenom
zgodnjega odkrivanja rakov
prebavil, boljSi diagnostiko in
celostno oskrbo
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Eden od izzivov: STIGMA

Bolniki pogosto sporocajo, da dozivljajo:

Sram in zadrego, ker se bolezen nanasSa na »nerodne« dele telesa, povezane z
vitalnimi intimnimi telesnimi funkcijami (prebava, Crevesje, izloCanje);

Strah pred nerazumevanjem, kako okolica gleda na njihovo bolezen;

Obcutek izolacije, ker se bojijo stigmatizacije ali pomilovanja;

Zadrzanost pred iskanjem pomoci, tudi takrat, ko jo nujno potrebujejo;
Mnogi odlasajo z obiskom zdravnika, zamudijo zgodnje znake bolezni (niso
na njih pozorni, jih pripisujejo drugim stanjem), se umaknejo iz socialnega
zivljenja (obcutek osamljenosti);

Ustvarjamo VAREN PROSTOR ZA POGOVOR, kjer lahko vsak
deli svoje izkusnje brez sramu, predsodkov ali strahu.
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Nasa prizadevanja ¢

EuropaColon
Sloveria

Povecati znanje in ozavescenost o rakih prebavil med splosno javnostjo in
zdravstvenimi delavci (predvsem na primarni ravni, med zdravniki druzinske
medicine in medicinskimi sestrami).

Spodbujati ciljne skupine k sodelovanju v programu Svit za presejanje raka
debelega crevesa in danke (starost 50-74 let) in k testiranju na Helicobacter
pylori (starost 30-34 let).

Spodbujati zgodnje prepoznavanje in diagnozo rakov prebavil.

Opolnomogiti bolnike in njihove druzine (svojce) ter zagotoviti celovito podporo
(psihosocialno, prehransko, ...), da se lazje soocCijo z boleznijo.

Graditi povezano skupnost vseh, ki jih prizadenejo raki prebavil.
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NOVEMBET {

Spletna stran

WWwWWw.europacolon.si okuzba s H. pylori poveda tveganie

GLAVNI KOMUNIKACUSKI KANAL &

Ozavescanje o rakih prebavil (kampanje, Svit, H. pylori, ve€ o
posameznih rakih prebavil) |
Pricevanja / zgodbe bolnikov

Dogodki (spletna predavanja s strokovnjaki, Onkraj obzorja, drugo)

Psihosocialna podpora & svetovanje (individualno - strokovnjaki,
prostovoljci, skupinsko)

Ziveti z rakom (podpora, prehrana, komunikacija, intimnost,
akupunktura, Zivljenje po bolezni, plodnost, meditacija, ...)

Publikacije (Koloskop, zloZzenke, druge publikacije)

Novice, Mesecne eNovice, Skupnost (Clani priporocajo/ se
predstavijo)

spodbujane zdravega
nacina 2ivienia s telesno dejavnostjo t hoja

Spletna stran bo v letu 2025 zabeleZila preko 50.000 obiskov
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Glasilo KOLOSKOP siinma e L

Tiskana & pdf (www)

2 GLAVNI I1ZDAJI + BONUS (Poletje)

POMLAD: rak debelega Crevesa in danke, poziralnika, zol¢nika in
Zzoléevodov

JESEN/ZIMA: rak Zelodca, trebusne slinavke in jeter

Zgodba bolnice/bolnika Koloskop Kolosko.p

- oo - - v . . silo z Giasilo rdruienja
Intervjuji s strokovnjaki (0o posameznem raku, Zivljenju z rakom) Coropataion

Rubrike: Mladi in rak, Ziveti z rakom, Paliativna oskrba, Opolnomocen
bolnik z rakom, Pomo¢ in podpora svojcem, NaSa skupnost

Na voljo: po posti (¢lani), Ol LJ, KOGE LJ, UKC MB, NIJZ - ambasadorji
Svit in druge manjSe zdravstvene ustanove

Celostno podobo je l. 2024 zasnovala bolnica & ¢clanica Teja Ideja
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Ras
Jubowgn

Raki

prebavil

Z\ozenke in kn

o0\ o

jizice

EuropaColon Slovenija, DiCE, Program SHAPE

EuropaColon Slovenija
(tiskane, pdf)
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sibvevhe
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DigestiveCancers Europe
(v anglescini, pdf)

THE LAST THING
texpected AT THIS AGE

arren e 1) Yinswg Aite®s WU Sageative Copem

Supporting Your Mind:
A Patien! Guide
Trecugh Digestive
Concer Diognoss

Program SHAPE, Servier
(tiskane, pdf)

- o c ”
MojeGibanje MojePocutje MojPogovor

Vkljucitev telesne

Ohranjanje Napotki za pridobitev ¢im
psihicnega zdravja vec kori formacij
jenje med

hgh

z rakom prebavil zd

Prilagajanje
prehrane pri
bolnikih z rakom
prebavil

Premagovanje avir
med zdravljenjem
rakov prebavil

&
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7o DIGESTIVE CANCERS
EUROPE

Slovenija



Spletna predavanja s strokovnjaki

Posnetki na voljo na YT in www

RAZLICNE TEME, POVEZANE Z RAKI PREBAVIL & ZIVLJENJEM Z RAKOM

RAK ZELODCA - Ko pravoéasno ukrepamo, lahko
reSimo zivljenje

BOLECINA IN RAK - Obvladovanije bolecine pri
bolnikih z rakom prebavil

RAKI PREBAVIL, CREVESNA MIKROBIOTA - Vloga
mikrobiote pri nastanku raka prebavil

ZDRAVIJE IN NEGA KOZE - Kaj pri¢akovati in kako
pomagati kozi med in po zdravljenju rakavih obolenj?
DUSEVNA STISKA IN RAK - Prepoznajmo, razumimo,
podprimo

MLADI IN RAK - RDCD ni le bolezen starejsih
PREPRECIMO RAKA NA DEBELEM CREVESU - Vse,
kar morate vedeti o programu Svit in kolonoskopiji
GENETIKA & RAK - Dedne predispozicije za razvoj
tumorjev prebavil

4. Nacionalni posvet o rakih prebauvil

KDAJ: 2.6.2025 ob

asist. Jana
med., spec. p

Samo Plut, dr. med. spe
nt. gast

27.1.2025 ob 18.00
Zoom

Izr.prof. dr. Mateja Krojc,
dr. med jjo oddelka zo
kD lodk NIcNo ¢

DUSEVNA STISKA & RAK:
Prepoznajmo, razumimo, podprimo

\ W

prof. dr. Bojon TepeZ,

dr. mec., apec. et s < -
- 2 RAK ZELODCA: Ko pravocasno
carter Bogedie vkrepamo, lahko resimo zivijenje

PREPRECIMO RAKA NA DEBELEM CREVESU:

Vse, kar morate vedetfi o programu Svit in
kolonoskopiji

&
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Onkraj obzorja

Jadranje skozi izzive zivljenja z rakom

CELODNEVNI IZOBRAZEVALNO-DRUZABNI DOGODKI NA
LOKACIJI - za bolnike, svojce, zdravstveno javnost

Namen dogodkov je opolnomogiti, izobraziti in opogumiti bolnike in
svojce, da se bodo pocutili bolje opremljeni za pot, ki je pred njimi, ter jim
pomagati vzpostaviti pomembne stike z drugimi, ki razumejo njihove
izkusnje v sprosc¢enem in varnem okolju.

Kombinacija izobrazevanj, navdiha in deljenja izkusenj:

* strokovna predavanja,

« osebne zgodbe prezivelih (Bronja Zakelj, Stajka Skrbingek),

* vpogledivintegrativnie pristope (glasbena terapija, zvocno zdravljenje
in sprostitev, dihalne vaje, medicinska hipnoza),

* skupinski sprehod —aplikacija StepApp® do 20 mio korakov.

NASLEDNJI DOGODEK: april 2026

4. Nacionalni posvet o rakih prebauvil

| ZOBRAIEVALNO-DRUZABNI DOGODE!

ONKRAJ
OBZORJA

Jadranje skodl lzzive Iivijenjo  rakom

TOBRAJEVALNO -DRUIAENI DOGODEE

ONKRAJ
OBZORJA

Jadranje skozi izzive fivijenjo & rakom
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“Ko se ¢lovek sooCi z diagnozo rak, iSce "Dogodek je presegel vsa pricakovanja-s e <uti
nergija, pocutje,

vsak koScek lesa na gladini, ki mu bo strokovnostjo, toplino in sréno podporo. Prinesel mi i . .
| A1 (e e A - - interaktivnost je bila
pomagal preziveti. V¢casih so ti koScki je dragocena spoznanja, nova poznanstva, ) .
. - L ey .. - . . enkratna. Vsebine poucne.
nevidni, a obstajajo in treba jih je neprecenljive uvide in predvsem obcutek, da nisem . . ..
. . . . .. . . . .. PriporoGam vsem, ki zZelijo
prepoznati. Takrat clovek zagleda tudi sama. Taksna srecanja dajejo moc¢ - gradijo . ) o,
. . . . . . nekaj vec. Zase ali za svojce.
obalo, ki mu bo nudila varno zavetje. ozavescenost, povezanostin razumevanje. Toplo UdeleZenka
A —Samo ! priporoéam."- Tina

s
=Korakop 2. £8
o > o " ‘\ 5
Py -r

1. Nacionalni posvet o rakih prebavil @

7o DIGESTIVE CANCERS
EUROPE

EuropaColon
Slovenija



Podporna skupina za mlajse
bolnike

VARNO IN PODPORNO OKOLIJE

Vodi dr. Vesna Radonji¢ Miholi¢, upokojena specialistka
klinicne psihologije;
Zaprta, majhna skupina (4-6 ¢lanov, bolniki z raki prebavil, stari

do 55 let);

SreCanja potekajo enkrat mesecno prek Zooma, trajajo 60

minut.

Omogoca varen in podporen prostor na temelju zaupanja, kjer
lahko ¢lani delijo svoje izkuSnje, prejmejo podporo

strokovnjakinje in drugih ¢lanov ter se pocutijo sliSani.

2 skupini / 7 ¢lanov

4. Nacionalni posvet o rakih prebauvil

"Hvala, ker ste. PridruZitev skupini je bila ena
najboljsih odlocitev letos — prava svetla

prelomnica v mojem Zivljenju" - Tina

! izpoinite prijavni obrazec TUKAJ
-V roku 48 ur vas bo kontaktiral predstavnik

zdrufanja EuropaCoion Stovenija *'
: Slodi spoznavna sredarie 1-na-1 2 dr. Vesno '3 Ny
Radonjié Mibolie (30-45 minut) Y , \ \ /

; ; Po spoznavnem sredanju prejmets povabilo
In povezavo ra srecanie podporme skupine bolnikoy \

(46 bolrikov).
C:

EuropaColon
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"Runo, moj zvesti pes, se nam je

pridruzil pred letom dni-in me

nikoli ne pusti pozabiti na najine
jutranje sprehode."- Ales

s Rak je spremenil moje prioritete.
Bolje izkoristim ¢as s svojimi
najdrazjimi in prav vsak trenutek mi je
dragocen.” - Alenka

»lzkusnja mi je popolnoma spremenila
Zivljenje. Iz nje poskusam vzeti tisto
dobro — da mi je uspelo vse skupaj

prebroditi in sem si dovolj hitro
opomogla" - Maja

"O raku govorim odkrito z vsakim, ki
Zeli govoriti o tem in je pripravljen
poslusati."- Marko

h» 4
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Program za svojce: Od srca do srca
V nacrtu za 2026

IzboljSati znanje in praktiéne veséine svojcev-negovalcev, da bodo lahko

zagotavljali ucinkovito oskrbo bolnikom (prehrana, bolecCine, negovanje stome, ...)
OD SRCA DO SRCA

Okrepiti njihovo Gustveno odpornost in strategije spoprijemanja, da bi preprecili Program podpore svojcem
izgorelost in ohranili lastno dobro pocutje.

Spodbujati medsebojno podporo in oblikovanje skupnosti med svojci-negovalci, C
da si bodo lahko izmenjevali izkusnje, nasvete in spodbudo. DIGESTIVE CANCERS

IzboljSati samozavest in veSc€ine svojcev pri komunikaciji z zdravstvenimi Wolfram Nolte
strokovnjaki ter pri orientaciji v zdravstvenem sistemu. MermopammwaTs

Spletna sre¢anja (6-8), delavnice s strokovnjaki v zivo (2-3x), podporno gradivo
(dnevnik, kartice za samopomog¢, strokovne video vsebine), skupnost
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Ozavescanje o rakih prebavil

Kampanje & aktivnosti potekajo skozi vse leto

FEBRUAR -rak zolénika MAREC -rak debelega ¢revesa in danke APRIL - rak poziralnika
in Zoléevodov =
o~ Sl M

@UAR
MESEC OZAVESCANJA O QW
#UIYKYK

RAKU ZOLENIKA IN

ZOLCEVODOV
Redek, a agresiven. April - mesec ozaveséania o raku
Z zgodnjim poliralnika

odkrivanjem lahko
resujemo Zivljenja! — =
Marec - Mednarodni mesec o ﬂ
ozavescanja o raku debelega 2aa
crevesa in danke

ves #IYKYK -« Za zmanjsanje stevila

LAY EL 1 0 LLAL AR

.
N | '

- ’

MLADE & RAK: RAX DEBTLIGA CRTVEIA IN

DANSE W LE QOLEIEN STAREISM

Tgadnje prepoanmvenis ieduje thvijenin

Tednsm o wwgeis 19 MEDIS

PREPRECIMO JAKA NA DEBELEM CREVESY
Vir A morite veded o progomhy Sel i
oMo e

DIGESTIVE CANCERS
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Ozavescanje o rakih prebavil

Kampanje & aktivnosti potekajo skozi vse leto

21. MAREC - RAK ANALNEGA KANALA 22. MAREC - Sindrom Lynch AVGUST - Rak slepi¢a
e Qreeonen @3

—
-

Ali ste vedeli?

* V EU je vsako leto
diagnosticiranih vel fiso€ novih
primeroy onalnogo raku

e DIGESTIVE CANCERS
EUROPE

\Mesec ozavescanjal
0 raky sreplcm

1209mo rmura
L TTiT¥) c;o_-l 4

Sindrom Lynch

Ocenjuje se, da ima sindrom Lynch 1 od
300 fjudi. Vendar vecina ljudi ne ve, da
gaima.

¢ Dajavniki tyeganja so HPY,
ka]enje in oslabljen imunski

sistemn,
RESNICA

Prgtoary s Sewcr rwpeery
A W iracatls et
Pogstu 30 pusbn supm

OB, W12 g8 pongen
e=amiuron n prmalostm

N x ' B
N . -~
Qsebe ¢ druBnsko anamnero ab di

raka, ki koze n nLkynch b
prejefi genstiko svetovonjain testy

e DIGESTIVE CANCERS
FURCHY

Analni rak s redles et & - | )
T Vo~ Razbijmo stigmo in $iimo C
¥ Danes, 21. marc  ozaveicanjel s

je dan ozavesca , ey

Kaj pomeni ziveti s

- -
o kix - sindromom Lynch?
za bolezni
_ S0-odslolt  gndiom Lynch fe poveron & vedjo
moinost, ¢ verjeinostio 2o roxve] nekatedh vrst rako
spremanjé  prebavil, vidjuéno x:
prenesejo

/ D f g
vsokego ¢ (& -‘2-, @ e

lozoec Debes e
- onrte

Vprasanja glede
nacrta zdravljepja:

A 1] R, I——
¥ & Vet Intarmacy najoete na |
e/ Swww suropacolonal/
o-2ckih-prebavl himl

4. Nacionalni posvet o rakih prebauvil @

7 DIGESTIVE CANCERS
EUROPE

EuropaColon
Slovenija




Ozavescanje o rakih prebavil
Kampanje & aktivnosti potekajo skozi vse leto
OKTOBER -rak jeter NOVEMBER -rak zelodca NOVEMBER -rak trebusne slinavke

Koloskop

CurapaDotn

Mesec boja profi|
trebusne slinavke

B | Nove raziskave prinafajo upanje pri  Sme——e s

el zdravijenju raka trebuine sfinavie
T

TOWKADS GANTIVG GANGEN SOITENMG

Ce vas zanima vet o evropskem
projektu TOGAS, vas vabimo,
da poskenirate QR kodo in

si ogledate ved veebin.

SHIELD
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D\ DIGESTIVE CANCERS
» EUROPE

ENTERO

Naslavljanje vrzeli v ozavescanju, obravnaviin
podpori mladih bolnikov z raki prebavil (18 — 49 let)

Kljucna priporocila ENTERO Policy Brief

SPODBUJANJE RAZISKAV
IN ZDRAVLJENJA

Financiranje interdisciplinarnih raziskav
za odkrivanje genetskih, Zivljenjskih in
okoljskih dejavnikov tveganja.

Zagotavljanje pravocasnega dostopa

do precizne medicine, vkljuéno

z genskimi testi (zarodnimi in somatski-
mi), za bolj prilagojena zdravljenja.

IzboljSanje dostopa do klini¢énih raziskav
z ustvarjanjem privlafnega in ugodnega
okolja za izvajanje $tudij v EU.

KREPITEV PODPORE PREZIVELIM
IN KAKOVOSTI ZIVLJENJA

Vklju€evanje psihoonkoloske
podpore, svetovanja o spolnem
zdravju in onkofertilitete ter druZinske
in socialne podpore.

Siritev rehabilitacije, mreZ vrstniske
podpore, prilagoditev delovnega okolja
in finanéne pomo¢i.

Uveljavljanje politik, kot je
»Pravica do pozabe«, za
preprecevanje diskriminacije.

POVECEVANJE OZAVESCENOSTI
IN ZGODNJEGA ODKRIVANJA

IzobraZevanje javnosti in zdravstvenih
delavcev za prepoznavanje zgodnjih
simptomov.

Razvoj presejalnih programov, prilagojenih
tveganju, za rake prebavil z visokim
tveganjem, ne le raka debelega ¢revesa.

Vlaganje v inovativne diagnosti¢ne
metode (teko€inska biopsija, diagnostika
z umetno inteligenco) in izboljSanje
sodelovanja v EU za enakopraven dostop
do oskrbe.

"

>

13 _’
v

C DAGRSTIVE CAMCERS
WP WY

' L
7 0 )
A "{ »

SAVECIRI M IRONOE CHPONEN TRMPNL STATIE OCTeN T say Sogrenic
L L ST

ENTERE

DIGESTIVE CANCERS
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Zahvala vsem prostovoljcem & podpornikom

Nad Mavrika
e Horvat:
LOfn.ovsek S toplino
»Birti oplino,
prostovoljec §ocutjem
Je privilegij!« in srcem

Podgornik
»Rad podam
ljudem roko in
jim pomagam«

1. Nacionalni posvet o rakih prebavil @

DIGESTIVE CANCERS
EUROPE



Einspielerjeva 6, 1000 Ljubljana, Slovenia
EuropaColon zdruzenje@europacolon.si
ovene http://www.europacolon.si/

A: Zdruzenje EuropaColon Slovenija

Ivka Glas Metka Glas
Predsednica zdruzenja Vodja programov za bolnike in svojce
glas.ivka@gmail.com metka@europacolon.si
031313258 041779 747
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