[image: image1.jpg]LI B I
jedna z piatich

Rakovina pankreasu e piata najéastejsia pricina
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Veasna diagnostika méze zachranit zivot.
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Každá piata žena s onkologickou diagnózou na Slovensku má rakovinu pankreasu!
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Nie je rakovina ako rakovina, pretože každý príbeh  je iný!
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Slovensko sa aj tento rok pridáva k Svetovému dňu boja proti rakovine pankreasu.  Dňa 16. novembra 2017 sa odborníci, pacientske organizácie, rodiny pacientov, ich priatelia, novinári a dobrovoľníci spoja, aby povedali NIE RAKOVINE a podporili ľudí trpiacich rakovinou pankreasu. 
Toto nebezpečné ochorenie patrí medzi najhoršie onkologické diagnózy. Rakovina pankreasu je jediná, pri ktorej úmrtnosť u mužov i žien vo svete ustavične rastie. Situácia na Slovensku je mimoriadne zlá, naša krajina je druhá na svete vo výskyte rakoviny  panreasu. Jedna z piatich žien na Slovensku s onkologickou diagnózou má práve rakovinu pankreasu! Toto ochorenie často postihuje ľudí s dospievajúcimi deťmi, uprostred kariéry.  Prichádza nenápadne a často sa diagnostikuje príliš neskoro. Operabilných prípadov je iba necelých 20 percent. Za každou diagnózou rakoviny pankreasu sa však skrýva jedinečný príbeh človeka, ktorý bojuje o svoj život.  Hoci situácia je stále kritická, už tretí rok sa naša krajina zapája do masívnej  informačnej a podpornej kampane na pomoc pacientom s rakovinou pankreasu a ich rodinám. Slovensko sa pridáva k európskym aktivitám 
Platformy karcinómu pankreasu prostredníctvom Aliancie NIE RAKOVINE  a  pacientskej organizácie o. z. Europacolon Slovensko, ktoré sú jej členom – s výraznou pomocou pacientov, lekárov, novinárov, dobrovoľníkov  a mnohých  inštitúcií.
Symbolom podpory pacientov počas tohtoročného Svetového dňa je fialové srdce so stuhou, symbolizujúcou boj proti rakovine.  
Slovensko svieti na fialovo
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Na znak podpory chorým a ich rodinám, bude na Svetový deň boja s karcinómom pankreasu dňa 16. novembra 2017 NASVIETENÁ NA FIALOVO  dominanta Bratislavy -  ZNÁME  UFO na  NOVOM MOSTE v  spolupráci s Magistrátom hlavného mesta BRATISLAVA a spoločnosťou SIEMENS.  V spolupráci s mestom KOŠICE a pod záštitou primátora Richarda Rašiho budú NASVIETENÉ NA FIALOVO DÓM SVÄTEJ ALŽBETY a SOCHA IMMACULATY na Hlavnej ulici v Košiciach. Slovensko sa tak pridá k desiatkam krajín po celom svete, ktoré v tento deň vysvietia svoje dominanty, kultúrne a historické pamiatky na fialovo, aby podporili pacientov bojujúcich so zákerným ochorením.
WORLD PANCREATIC CANCER DAY vo svete
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Mapa pomoci -  NÁJDITE si pomoc odborníka 
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Podpora pacientov s rakovinou pankreasu na Slovensku rozhodne nie je iba deklaratívna a symbolická. Aliancia NIE rakovine v spolupráci s odborníkmi z rôznych oblastí, lekármi, dobrovoľníkmi, novinármi  a mnohými inštitúciami robí konkrétne kroky, aby zlepšila vážnu situáciu pacientov s rakovinou pankreasu na Slovensku, podporila skoršiu diagnostiku, vedecký a farmaceutický výskum rakoviny pankreasu. Chce sa aktívne podieľať na hľadaní možností liečby, ktoré by pacientom predĺžili život a ponúkli im lepšiu perspektívu do budúcnosti než je niekoľko mesiacov pri neskoro diagnostikovanom ochorení. Jedným z najväčších problémov pri liečbe rakoviny pankreasu je práve neskorá diagnostika. Prvé príznaky ochorenia sú neurčité, ľudia prichádzajú k lekárovi neskoro alebo sa dostávajú ku gastroenterológovi až po viacerých vyšetreniach u iných odborníkov. 
Aliancia NIE RAKOVINE preto predstavuje MAPU POMOCI, aby ľudia zo všetkých regiónov Slovenska mohli rýchlo a jednoducho zistiť, kde im môžu pomôcť pri podozrení na rakovinu pankreasu v ich najbližšom okolí.  Nájdu ju tu: http://www.nierakovine.sk/najdigastroenterologa
Aliancia NIE RAKOVINE upozorňuje na 3 najčastejšie príznaky rakoviny pankreasu, ktoré zostávajú v prvých štádiách ochorenia často bez povšimnutia, no napokon sú dôvodom, prečo ľudia s karcinómom pankreasu prichádzajú do ambulancie lekára.

Sú to:

1. zmeny stolice /ílovitá stolica/ a plynatosť,
2. ožltnutie pacienta, 

3. strata hmotnosti, a prípadne ňou spojený vznik diabetu
Zároveň  pod heslom ZISTI, KDE TI POMÔŽU na svojej stránke www.nierakovine.sk  
Aliancia NIE RAKOVINE prináša MAPU gastroenterologických centier 
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http://www.nierakovine.sk/najdigastroenterologa

Je to podrobný, rozsiahly AKTUÁLNY zoznam odborných pracovísk podľa regiónov s menami gastroenterológov a telefonickými kontaktmi na ambulancie, kde pacienti s podozrením či  s príznakmi rakoviny pankreasu nájdu dostupnú odbornú pomoc, po poukázaní od všeobecného praktického lekára. V porovnaní s inými krajinami Európy Na Slovensku existuje veľmi dobrá sieť gastroenterológov.  Ich úloha je nezastupiteľná, práve oni môžu totiž  včasnou diagnostikou zlepšiť nádej pacienta na prežitie.

Kombinácia príznakov a rizikových faktorov zvyšuje pravdepodobnosť rozvoja rakoviny pankreasu. Pacienti s vysokorizikovým profilom by mali byť pravidelne vyšetrovaní a kontrolovaní, aby bol možný včasnejší záchyt možného ochorenia. Kvôli nešpecifickým príznakom sa nie vždy myslí práve na pankreas a pacienti často navštevujú najskôr neurológov, či iných odborníkov, čo má za následok oddialenie stanovenia diagnózy, kedy býva operabilných už asi len 20  percent pacientov. Aj preto aliancia NIE RAKOVINE rozdistribuovala do 1500 ambulancií praktických lekárov dokument – Myslite na karcinóm pankreasu! Povedomie o rakovine pankreasu treba stále zvyšovať, aby pacienti s touto diagnózu dostali lepšiu šancu na život.  

Aliancia NIE RAKOVINE chce zároveň poďakovať partnerom VšZP, SGS SLS, WWW.KRCA.SK, www.tvojlekar.sk, primárovi MUDr.Rudolfovi Hrčkovi CsC a tiež programátorovi Romanovi Novotovi, ktorí sa zaslúžili o to, aby bolo možné uskutočniť tento informačne náročný projekt. Zdieľajte prosím MAPU POMOCI, môže výrazne pomôcť včasnému kontaktu pacienta s nerozpoznaným karcinómom pankreasu a gastroenterológa v jeho blízkom okolí.   
*
Ako sme na tom s rakovinou pankreasu na Slovensku?
Bojovať môžeme len s tým, čo poznáme. Aktuálne epidemiologické údaje hovoria jasnou rečou: Podľa odhadov incidencie a mortality publikovaných v databáze GLOBOCAN pre rok 2012 (posledné dostupné údaje), sa v rámci Európy na prvých priečkach v incidencii karcinómu pankreasu (u mužov aj u žien) umiestňuje Česká republika, Slovensko a Maďarsko.  Slovensko je teda na druhom mieste vo výskyte rakoviny pankreasu vo svete.
Karcinóm pankreasu je desiate najčastejšie onkologické ochorenie a zároveň je štvrtou najčastejšou príčinou úmrtia na nádor v západnom svete. Incidencia karcinómu pankreasu sa ročne pohybuje od 2,25 do 13 prípadov na 100 000 obyvateľov, pričom relatívne nízky výskyt je v Ázii a podstatne vyšší v USA a v Európe. Na Slovensku sa v poslednom štatisticky spracovanom a publikovanom roku  (2009) registrovalo 426 prípadov karcinómu pankreasu u mužov a 412 u žien, čo u oboch pohlaví spolu predstavuje 838 novodiagnostikovaných prípadov, t.j. hrubú incidenciu 15,47/100 000 obyvateľov a štandardizovanú (priamou metódou na svetovú štandardnú populáciu – ASR-W) 9,30/100 000 obyvateľov. Predpokladaný počet novodiagnostikovaných pacientov s karcinómom pankreasu v SR pre rok 2017 predstavuje 1 018 pacientov. Vzhľadom na zlú prognózu ochorenia vývoj úmrtnosti  čiastočne kopíruje trend jeho  výskytu. Počet úmrtí v dôsledku karcinómu pankreasu v SR u mužov a žien spolu sa na základe predikčných modelov sa odhaduje na 828 prípadov v roku 2017. 

V súčasnosti každý rok zaznamenajú vo svete 280 000 nových prípadov rakoviny pankreasu a je to štvrtá najčastejšia  príčina úmrtia na onkologické diagnózy. Ak nič neurobíme, v roku 2030 bude rakovina pankreasu druhou najčastejšou príčinou  týchto úmrtí. Prežívanie pacientov sa v súčasnosti pohybuje od 3 do 6 percent a toto číslo sa žiaľ nemení posledných 50 rokov.
Zdroj: Ondrušová M, Pšenková M., Suchanský M. Vybrané ukazovatele deskriptívnej epidemiológie pri karcinóme pankreasu. Pharm-In, spol. s r. o., Bratislava.
http://www.pharmin.sk/sk/studie-realnej-klinickej-praxe-2017-karcinom-pankreasu-vybrane-ukazovatele-deskriptivnej-epidemiologie-pri-karcinome-pankreasu/. 
DVE pacientske poradne s expacientmi v osobnom kontakte
a DVE nové lekárske expertné pracovné skupiny:
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Okrem silnej podpory pacientskej aliancie NIE RAKOVINE  aj formou Pacientskych poradní v NOU Bratislave a VOU v Košiciach kde pomoc poskytujú expacienti  v osobnom kontakte a na Bez- platnej Infolinke 0800 800 183, vznikla samostatná iniciatíva aj v radoch lekárov – odborníkov, ktorí môžu pre záchranu pacienta  urobiť najviac.  Iniciovanie založenia pracovných skupín bolo vyvolané potrebou odborníkov pomocť pacientom s karcinómom pankreasu. Dôvodom bola snaha skoordinovať prístup viacerých špecialistov k tejto náročnej onkologickej diagnóze. Kombinácia niekoľkých odborných pohľadov na ochorenie pacienta je pri niektorých prípadoch potrebná a priam až nevyhnutná. A práve karcinóm pankreasu je takouto diagnózou. 
Prvotný podnet na skoordinovanie skupiny odborníkov vznikol na VOU v Košiciach. Z iniciatívy pána prednostu doc. Igora Andrašinu vznikol silný kolektív odborníkov z oblasti chirurgie, onkológie a gastroenterológie. Prvé stretnutie sa uskutočnilo v novembri 2016.  Vytvorenie expertnej skupiny vyvolalo pozitívny ohlas u ďalších odborníkov  a následne  vznikla rovnaká iniciatíva aj v Trnave. Vďaka úsiliu pána prednostu Mariana Streška sa spojili odborníci z FN Nitra a FN Trnava a začali úzkom spolupracovať. Tím odborníkov bol doplnený o radiodiagnostikov a patológov a pracuje od mája 2017. V súčasnej dobe odborní lekári hľadajú vhodné nastavenie systému expertných skupín tak, aby dosiahli včasný záchyt a diagnostiku pacientov už pri prvotných príznakoch karcinómu pankreasu, čím by sa výrazne zvýšila ich šanca na úspešnú liečbu. Pozitívnou správou je, že myšlienka oslovila aj odborníkov zo Stredného slovenska a v práve tomto období sa diskutuje o zostavení rovnakého odborného konzultačného tímu aj na pracoviskách v Banskej Bystrici a Martine. 
Klinické štúdie- nádej pre pacientov aj na Slovensku
Veľkým prínosom pre pacientov a vedecký pokrok sú klinické štúdie, ktoré sú pre pacientov príležitosťou vyskúšať novú liečbu. Cieľom výskumu dobrovoľníkov (účastníkov klinickej štúdie) je získanie nových medicínskych poznatkov. Existujú dva hlavné typy klinických štúdií: klinické štúdie (nazývané aj intervenčné štúdie) a pozorovacie štúdie. 

Klinické štúdie slúžia na testovanie efektu nových intervenčných opatrení na účastníkov klinickej štúdie. Nové intervenčné opatrenia môžu zahŕňať produkty ako lieky alebo zariadenia, tiež postupy alebo zmeny správania sa účastníkov ako napríklad diéta. V klinických štúdiách môže byť porovnávaný nový liečebný postup so štandardnou dostupnou liečbou alebo s placebom (žiadna intervencia, neobsahuje žiadne účinné látky.) 
V pozorovacích štúdiách sa sleduje efekt produktov (lieky alebo zariadenia) alebo postupov na zdravie, pričom tieto produkty a postupy sú súčasťou bežnej lekárskej starostlivosti. 

Na Slovensku v súčasnosti prebieha niekoľko štúdií, ktoré skúmajú pôsobenie viacerých terapií a ich kombinácií. Momentálne len jedna štúdia je otvorená na prijímanie pacientov .
Link na štúdie, ktoré v súčasnosti prebiehajú na Slovensku: https://clinicaltrials.gov/ct2/resultscond=Pancreatic+Cancer%2C+&term=&cntry1=EU%3ASK&state1=&recrs=
Prostredníctvom NIE RAKOVINE  - Europacolon je Slovensko  člen Európskej platformy pre rakovinu pankreasu a medzinárodná spolupráca
Rakovina pankreasu je celosvetovo na siedmom mieste v počte úmrtí na onkologické ochorenia a na štvrtom mieste v úmrtnosti na túto diagnózu vo vyspelých krajinách Slovenská republika je krajina s druhou najvyššou incidenciou (počtom novo diagnostikovaných prípadov za rok) a treťou najvyššou mortalitou v rámci Európy   Preto v novembri 2014 Aliancia NIE RAKOVINE reagovala na výzvu Európskych inštitúcií a  ako pacientska organizácia  sa zapojila do nadnárodnej iniciatívy. Spolu so zástupcami iných krajínn založili Platformu pre rakovinu pankreasu, v Európskom parlamente v Bruseli. Činnosť tejto pracovnej skupiny bola podporovaná pravidelnými stretnutiami  parlamente. Zakladajúci členovia platformy vypracovali „Deklaráciu pre rakovinu pankreasu“ a dokumenty, ktoré sumarizujú prvé, nešpecifické príznaky a upozorňujú na rizikový profil pacienta. Komunikácia postúpila na celosvetovú úroveň a tak aliancia mala príležitosť prezentovať projekty „Nie rakovine“ aj v Amerike a Kanade, kde sa aktívne zúčastňuje zástupkyňa NIE RAKOVINE epidemiologička Dr. Patrícia Kramárová. Na poslednom stretnutí World pancreatic cancer coalition, v máji 2017 v Montreale sa zosumarizovali aktuálne celosvetové ciele na rok 2017/2018 a sformulovali ďalšie kroky koalície a platformy. 
Cieľom je podporiť skoršiu diagnostiku pokračovaním v osvete o prvých príznakoch a zakladaním výskumných projektov zameraných na rakovinu pankreasu. Ambíciou Európskej pracovnej skupiny platformy je zriadiť referenčné centrá špecializované na rakovinu pankreasu a upevňovať spoluprácu odborníkov s pacientskymi organizáciami. Platfroma tiež chce posúdiť pokrok diagnostiky zmapovaním incidencie, prevalencie (počet všetkých diagnostikovaných prípadov) a mortality v Európe. Na základe posúdenia epidemiológie a úrovne diagnostiky tiež navrhne opatrenia špecifické pre jednotlivé štáty.

Situácia v liečbe rakoviny pankreasu je alarmujúca na celom svete. Aj preto Svetová koalícia rakoviny pankreasu začala pred tromi rokmi s iniciatívou, na ktorej sa zúčastňuje 6 kontinentov, 56 pacientskych skupín a 5 sponzorských spoločností. Slovensko nie je čiernou dierou na mape boja s touto zákernou chorobou. Výskyt rakoviny pankreasu na Slovensku je druhý najvyšší na svete, preto sa aktívne zúčastňujeme všetkých medzinárodných aktivít, ktoré zvyšujú povedomie o tejto diagnóze a bojujú za úspešnejšiu liečbu a  väčšiu šancu pacientov na prežitie. 
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10 vecí, ktoré by ste mali vedieť o rakovine pankreasu

1.Čo je rakovina pankreasu?
Rakovina pankreasu má najnižšiu mieru prežívania zo všetkých onkologických ochorení.  V prípade, že nič nepodnikneme, predpokladá sa, že v roku 2030 sa stane druhou najčastejšou príčinou smrti na onkologické ochorenia.
2. Aké vážne je toto ochorenie?
Len asi 15 percent všetkých prípadov je možné riešiť chirurgicky. Hlavnou príčinou neúspešnej liečby pacientov je neskorá diagnóza. Rakovina pankreasu má najnižšiu mieru prežívania zo všetkých onkologických ochorení. Pacienti s karcinómom pankreasu strácajú s diagnózou až  98 percent z pôvodne očakávaných rokov zdravého života. Náročná diagnostika zapríčiňuje, že priemerný čas prežitia pacientov s metastázujúcim nádorom pankreasu je 4,6 mesiacov. Diagnóza rakoviny pankreasu je dnes spájaná s úmrtím a veľmi málo pacientov prežíva viac ako jeden rok po diagnostikovaní.Včasnejšia diagnóza by mohla pomôcť zvýšiť šance na prežitie.
3. Koho  ochorenie najviac ohrozuje?
U takmer jednej tretiny prípadov zaznamenali fajčenie. Rizikovým faktorom je chronická pankreatitída, ktorá je najčastejšie zapríčinená dlhodobým požívaním alkoholu. So zvýšeným rizikom rakoviny pankreasu sú spojené aj predchádzajúce onkologické ochorenia a iné zápalové ochorenia tráviaceho traktu. Ľudia s rodinnou anamnézou rakoviny pankreasu majú takmer dvojnásobné riziko. Diabetes mellitus zvyšuje riziko vzniku rakoviny pankreasu takmer dvojnásobne.  Riziko sa zvyšuje s vekom. Najvyšší počet prípadov sa vyskytuje u ľudí nad 45 rokov.Obezita zvyšuje riziko v približne u 12% pacientov s nádorom pankreasu. Rakovina pankreasu je jediná, ktorá postihuje obe pohlavia rovnako.
4. Aké sú hlavné príznaky rakoviny pankreasu?
Hoci ochorenie spočiatku nemusí mať žiadne príznaky, môžu sa pri ňom prejavovať niektoré  z týchto symptómov:

Nevoľnosť;

Príznaky žltačky;

Depresia;

Bolesti brucha; 

Bolesti chrbta; 

Rozvoj alebo zhoršenie diabetes mellitus bez zvýšenia telesnej hmotnosti; 
Hlboká žilová trombóza;
Zmeny vo vyprázdňovaní: hnačka;
Zmena vo  vyprázdňovaní: ílovitá stolica; 

Nevysvetliteľná strata hmotnosti;
5. Ako sa rakovina pankreasu diagnostikuje?
• Diagnostika je veľmi náročná kvôli nedostatku identifikovaných biomarkerov a génov.

• Všeobecný lekár odporučí pacienta ku špecialistovi - testy a vyšetrovania (krvné testy, ultrazvukové vyšetrenie, röntgenové vyšetrenie, biopsia) 
• 40 percent diagnostikovaných pacientov je v pokročilom štádiu choroby a nádor už metastázuje.
6. Aké sú štandardné terapeutické postupy?

Možnosti liečby závisia od štádia nádoru, existujú nasledujúce možnosti;
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Chemoterapia, nanopartikulovaná medikamentózna liečba, a/alebo chemoradiačná liečba


[image: image12]paliatívna a podporná terapia 

[image: image13]chirurgická liečba
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7. Aký pokrok zaznamenali v manažmente tejto choroby v posledných rokoch? 

Rakovina pankreasu je jediným onkologickým ochorením kde mortalita rastie u oboch pohlaví. Kvôli problematickej diagnostike v neskorých štádiách sa prežívanie pacientov nezmenilo počas posledných 50 rokov. 

8. Ako je financovaný výskum rakoviny pankreasu?

Hoci je úmrtnosť na rakovinu pankreasu na 4. mieste medzi onkologickými ochoreniami, do výskumu sa dostáva menej ako 2 percentá zo zdrojov určených na výskum onkologických ochorení v Európe. 
9. Aká závažná je situácia v porovnaní s inými onkologickými ochoreniami?
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Hoci je mortalita na rakovinu pankreasu na 4. mieste v rámci onkologických ochorení neexistuje žiadna zmienka o jej manažmente v správe Európskej Komisie z roku 2014 "Skríning rakoviny v Európskej únii".  Aj preto v tom istom roku vznikla Európska Platforma pre rakovinu pankreasu, ktorá sa snaží túto situáciu zmeniť
10. Ako môžete získať viac informácií?

Ďalšie informácie nájdete na webových stránkach. Pripojte sa k podpore pacientov a ich blízkych na facebooku a tiež http://www.nierakovine.sk 
 10 varovných príznakov  rakoviny pankreasu
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depresia

· žltačka

· nevoľnosť

· bolesti brucha

· nevysvetliteľná strata hmotnosti

· zmeny vo vyprázdňovaní: hnačka

· zmena vo  vyprázdňovaní: ílovitá stolica

· bolesti v krížovej časti chrbta

· rozvoj alebo zhoršenie diabetes mellitus bez zvýšenia telesnej hmotnosti

· hlboká žilová trombóza
Pokiaľ sa u pacienta prejavia dva a viac z týchto symptómov, mal by navštíviť svojho lekára. Tieto symptómy môžu byť prejavmi karcinómu pankreasu!
Depresia
Po diagnóze rakoviny často nasledujú pocity depresie, ale v prípade rakoviny pankreasu môže byť depresia jedným zo symptómov tejto diagnózy (tzv. somatogénna depresia). 
Žltačka – bez bolesti
Hromadenie žlče spôsobí, že pokožka a očné bielka sa sfarbia dožlta.

Môže ju sprevádzať svrbenie a tmavo zafarbený moč. 

Príčinou môžu byť aj nenádorové ochorenia,  ako sú napríklad žlčové kamene. 
Nevoľnosť
Pocity nevoľnosti môžu vznikať z rôznych dôvodov -  nádor môže blokovať žlčovod alebo tlačiť na  dvanástnik čo komplikuje trávenie. Následkom môže byť zápal v okolitej oblasti alebo žltačka.
Bolesti brucha
Často začínajú pocitmi nepohodlia alebo bolesťou v bruchu, ktorá vystreľuje do chrbta. Bolesť sa môže zhoršovať po jedle alebo poležiačky.  Zo začiatku bolesti ustupujú, po krátkom čase ale postupne pretrvávajú.
Nevysvetliteľná strata hmotnosti
Telo spaľuje viac kalórií ako obvykle. Príznakom môže byť znížená chuť do jedla, alebo preferovanie len niektorých potravín.

Chudnutie (kachexiu) pri rakovine pankreasu zapríčiňuje predovšetkým zmena metabolizmu bielkovín.

Strata hmotnosti nemusí byť sprevádzaná výraznými bolesťami.
Zmeny vo vyprázdňovaní: hnačka
Pretrvávajúca hnačka  (vyprázdňovanie šesť alebo viac krát denne) môže byť príznakom vážnejšieho ochorenia, napr.  rakoviny pankreasu. 

Ak hnačka obmedzuje každodenné činnosti, poraďte sa so svojím lekárom.
Zmena vo  vyprázdňovaní: ílovitá stolica

Príznakom môže byť mastná, svetlá stolica s hnilobným zápachom. 


Príčinou môže byť upchatie žlčovodu v dôsledku nádoru v pankrease.
Bolesti v krížovej časti chrbta
Asi u 7 z 10 ľudí s karcinómom pankreasu je prvým dôvodom návštevy lekára bolesť chrbta. 

Predovšetkým ak sa nádor nachádza v tele alebo na chvoste pankreasu a vyvíja tlak na nervy.
Rozvoj alebo zhoršenie diabetes mellitus bez zvýšenia telesnej hmotnosti
Nádor pankreasu ničí bunky pankreasu, ktoré produkujú inzulín, čo môže viesť k vzniku diabetes mellitus. 

Príznaky sú rozmazané videnie, extrémna únava, pomalé hojenie rán, neustály pocit smäd a hladu.
Hlboká žilová trombóza
Dýchavičnosť alebo bolesť môže byť spôsobená krvnými zrazeninami v hlbokých žilách nôh, panvy a ramien ako dôsledok komplikácií rakoviny pankreasu.
Aliancia  NIE RAKOVINE  Pomáha onkológii na Slovensku.
Aliancia Povedzme NIE RAKOVINE vznikla 17.novembra 2016 z iniciatívy zakladateľov občianskeho združenia onkologických pacientov Europacolon Slovensko Jany Pifflovej Špankovej a Patrika Hermana a ďalších zástupcov onkologických pacientov. Ich cieľom je spájať úsilie a  zainteresovávať všetkých, ktorí majú, a chcú mať vplyv na zlepšenie celej situácie v onkológii na Slovensku. Nová aliancia Povedzme NIE RAKOVINE zlepšuje šance onkologických pacientov so všetkými diagnózami. Slovensko je žiaľ na popredných svetových priečkach vo výskyte viacerých druhov karcinómov so zlou prognózou. Aliancia NIE RAKOVINE prináša reálne informácie tam, kde chýbajú, a kde to má zmysel. Jej zakladatelia už 10 rokov vzájomne prepájajú pacientov, lekárov, politikov, inštitúcie,  a médiá. Vzdelávajú a zapájajú širokú verejnosť do boja proti zákernému karcinómu hrubého čreva, konečníka a pankreasu. Je však nevyhnutné pomôcť v celom systéme a bez rozdielu diagnóz. PRETO HOVORÍME NIE RAKOVINE!


Aliancia NIE RAKOVINE vznikla z podhubia pacientskej organizácie Europacolon Slovensko. Toto občianske združenie robí významnú a rozsiahlu osvetu týkajúcu sa karcinómu hrubého čreva, zlepšuje povedomie verejnosti o tejto diagnóze a vzdeláva laickú verejnosť v spolupráci s odboríkmi.  NIE RAKOVINE monitoruje potreby onkologickych pacientov, pomáha im v osobnom kontakte v PACIENTSKYCH PORADNIACH. Pôsobí v nich odborne vyškolený poradenský tím  s neoceniteľnými vlastnými skúsenosťami z boja s rakovinou. Tvoria ho bývalí pacienti, ktorí prežili a zvládli rakovinu a su takí silní, že pomáhajú iným v PORADNIACH v NOU a VOU (Kluby podpory pacientov) s mottom PACIENT PACIENTOVI ROZUMIE NAJLEPŠIE.
Na základe reálnych a skutočných poznatkov o tom, čo prežívajú pacienti, a čo potrebujú, členovia NIE RAKOVINE a Europacolon SK lobujú v poisťovniach, v odborných inštitúciách aj v rokovaniach s predstaviteľmi štátu za lepšie podmienky pre onkologických pacientov.
Aliancia Povedzme NIE RAKOVINE presadzuje centralizovaný skríning troch diagnóz, ktoré sa dajú odhaliť aj v bezpríznakovom štádiu: rakovinu hrubého čreva, krčka maternice a prsníka. Prezidentka NIE RAKINE a Europacolon SLOVENSKO Jana Pifflová Španková  je členkou odbornej skupiny  PILOTU SKRÍNINGU Kolorektálneho karcinómu na MZ SR, ktorý na tlak našej organizácie pripravuje na spusteie v už v r. 2018. Členovia združenia Europacolon už otestovali desiatky tisíc ľudí na prítomnosť krvi v stolici-  jeden z prvých príznakov vznikajúcej rakoviny hrubého čreva a konečníka. Rozsiahlym testovaním populácie dokázali, že takzvanou pozývacou formou skríningu  je možné zapojiť do testovania  dostatočné množstvo ľudí na to ( viac než 50%), aby sa nám podarilo znížiť počet zbytočných úmrtí na neskoro diagnostikovanú rakovinu hrubého čreva.

Počas takmer 10 rokov činnosti pacientskeho združenia Europacolon.sk sa jeho pomoc  postupne v r. 2014  rozšírila na ďalšiu veľmi zanedbanú onkologickú diagnózu - karcinóm pankreasu, a postupne sa na poradne združenia sa začali obracať ľudia so všetkými onkologickými diagnózami. Poradcovia združenia sú preto vyškolení komplexne na psycho-sociálne poradenstvo pre všetkých onkologických pacientov a venujú sa praktickému sprevádzaniu liečbou a životom s onkodiagnózou  bez rozdielu - pod hlavičkou NIE RAKOVNE, ktoré má od decembra 2016 právny štatút občianskeho združenia .

Venujeme sa a pomáhame  v onkológii systémovo a systematicky: Informácie o reálnej situácii onkologických pacientov v čo najväčšej miere posúvame k tým, ktorí môžu ovplyvniť a zmeniť stav onkológie na Slovensku. PRETO SME PRIAMO MA MNISTERSTVE  ZDRAVOTNÍCTVA počas celého roku 2017 intenzívne  DISKUTOVALI  s MZ SR. PRIPOMIENKOVALI SME NOVELU ZZ 363/2011 „ZáKONA O LIEKOCH“ v mene pacientov CEZ NAŠE PACIENTSKE ORGANIZÁCIE o.z. NIE RAKOVINE   a o.z.  EUROPACOLON SLOVENSKO a  podali 13 zásadných pripomienok zákona. Pomohli sme tak eliminovať zamýšľané zvýšenie  spoluúčasti pacientov na platbách  za lieky až do 20%, ďalej sme eliminovali 5% spoluúčasť zdravotníckych zariadení na platbe za lieky poskytované pacientom, a presadili sme prizývanie pacientskych organizácií do rozhodovacích procesov o liekoch a liečbe.  Aliancia NIE RAKOVINE   a  o.z.  EUROPACOLON SLOVENSKO priamo OSLOVUJE  všetkých, s ktorými MôžE spoločne zlepšiť starostlivosť o onkologických pacientov, prevenciu, DIAGNOSTIKU a liečbu onkologických ochorení. 

Pomáhame s láskou: Pacientom s rakovinou pankreasu, ich príbuzným, všetkým, ktorí potrebujú kvalifikované informácie, združenie Europacolon Slovensko a aliancia NIE RAKOVINE ponúka nasledovné služby:
1.Bezplatná infolinka pacientskeho združenia Europacolon Slovensko: 
0800 800183   Pondelok - Piatok  8:00-16:00
2.Osobné poradenstvo vyškolených spolupacientov - členov o.z. 
V Pacientskych poradniach, predtým Kluboch podpory pacientov Eupropacolon, poskytuje osobné rozhovory, psycho-sociálnu oporu v osobnom kontakte,  i  odpovede o praktických stránkach liečby 
- v NOÚ Bratislava, Klenová 1, - pondelok a streda od 9 - 12 h
Poradenský box je pri vstupe rádioterapeutického pavilónu 

- vo VOÚ Košice - streda od 9 -12h 
Poradenský box  je na mínus prvom poschodí pri mamografii 
3.Poradňa odborníkov na webe  www.europacolon.sk ,  a www.nierakovine.sk 
Tu pacienti môžu položiť online otázku odborníkovi a dostať odpoveď na mail od nasledujúcich odborníkov:

lekár-onkológ,  MUDr. Radovan Barilla konzultant, MUDr. Tomáš Šále - fakty o chorobe
onko-psychologička, Mgr. Monika Dušová
pacientska poradkyňa zameraná na výživu Mgr. Anka Chudíková 
Ďakujeme, že pomáhate, veď žiť za to stojí!
Jana Piflová Španková,  Patrik Herman, Bibiana Ondrejková
Aliancia NIE RAKOVINE by o.z. Europacolon Slovensko

Sídlo: Cukrová 14, Bratislava 811 01,  Kontakt: Jana Pifflová Španková,  Mobil: +421 911 843 336
Bezplatná infolinka : 0800 800 183, www.europacolon.sk, www.nierakovine.sk
IČO: 37925555, Číslo účtu: 2620803890/1100  IBAN: SK5611000000002620803890
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FOTO „Pomáhame s láskou“:  PACIENTSKY SEMINÁR TERCHOVÁ 7.11.2017 -  STRETNUTIE PACIENTSKYCH DOBROVOĽNÍKOV A ODBORNÍKOV 

Ako podporiť pacientov a upozorniť 
na túto závažnú diagnózu?
Na vyjadrenie podpory všetkým, ktorí majú skúsenosť s týmto ochorením, si môžete pridať k svojej FB profilovej fotografii fialové srdce, ktoré je symbolom Svetového dňa boja proti karcinómu pankreasu. Môžete tiež poslať „ODKAZY PACIENTOM – ZO SRCA  DO SRDCA“ 
POVEDZME NIE RAKOVINE NA WEBE A FB
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 „Napíšte odkaz ZO SRDCA do SRDCA a zdieľajte. Zbierame Vašu podporu pre onkologických pacientov, hlavne tých, ktorí bojujú s karcinómom pankresu a majú proti sebe najťažšieho nepriateľa zo všetkých diagnóz.  Vaše odkazy budú použité v kampani na podporu boja proti rakovine pankreasu.“  Na FB linku napíšte svoj odkaz alebo slová podpory a zdieľajte http://www.nierakovine.sk/src/zosrdcadosrdca2017/zo-srdca-do-srdca-2017.php 
Ďakujeme, že pomáhate –  spolu hovoríme NIE RAKOVINE:
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Nsjdete nés v Bratislave (NOU) a Kosiciach (VOU)
Pacient pacientovi rozumie najlepsie...

Viscinfo na www.nierakoyine skipacientske-poradne
Bezplané infolinka: 0800 800 183
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