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Sola za star$e otrok s kroni¢no vnetno ¢revesno boleznijo (KVCB)
Cedo Mugosa

Zacetna Sola

Drustvo za KVCB je med 7.12.2012 in 9.12.2012 organiziralo zacetno izobraZevanje za star$e otrok s KVCB.
Delavnice so bile organizirane kot zaéetna $ola za starse otrok s KVCB, od predstavitve in diagnostike bolezni,
seznanjanja z moznostmi zdravljenja, psiho — socialnim vidikom, ter pomena pravilne prehrane pri KVCB.

Pozdrav s spoznavanjem

Po prihodu in opravljenih formalnostih v hotelu smo se udeleZenci zbrali v konferencni sobi. Sre¢anje je odprla
predsednica Mateja Saje. S pozdravnim govorom ob prvem srecanju zacetne $ole za star$e otrok s KVCB smo se
spomnili tudi zacetkov Drustva KVCB. Asist. mag Darja Urlep, dr. med. je med pogovorom z otroci predstavila
poletni tabor/delavnice, otroci udeleZenci pa so povedali svoje izkusnje in doZivljanje s tabora. Splosho mnenje
otrok in izkusnje so bile izredno pozitivne.

Otroci udeleZencev so imeli v ¢asu trajanja celotnega seminarja/Sole organizirane pestre delavnice, zanimive
animatorje in strokovno varstvo.

Po predstavitvi udelezencev te¢aja $ole za starie otrok s KVCB se je pricel strokovni del seminarja

Kratek oris strokovnih vsebin:

Petkovo prvo predavanje "Predstavitev bolezni" je vodil asist. Dr. Matjaz Homan, dr. med. Izpostavil je klinicno
sliko in endoskopsko sliko, ter poudaril razlike med Crohnovo boleznijo in ulcerativnim kolitisom.

Nadaljevala je Valentina Stefanova univ. dipl. psiholog s temo "Obvladovanje stresa pri KVCB". Strasi smo
zvedeli na kaj moramo biti pozorni pri otrocih s KVCB ter psiho — socialnih elementih okolja , zdravljenja, ter
samega poteka razvoja otrok in mladostnikov s KVCB. Petkova predavanja je sklenila Branka Znidarsi¢, uni. dipl.
pedagoginja s temo "KVCB pri otrocih in mladostnikih in $ola". Opozorila je na pravne in pedagogke vidike
bolezni KVCB, strai pa smo bili seznanjeni z moznostmi otrok in mladostnikov s KVCB pri uveljavljanju pravic iz
naslova bolnikov s KVEB v uénem procesu.

Zanimiva predavanja smo nadgradili z neformalnim pogovorom v konferencni sobi in pozneje tudi med
druzenjem med in po vecer;ji.

Sobotno predavanje "Diagnostika KVCB" je predstavil asist. mag. Jernej Brecelj, dr. med. Zadetek in potek
diagnostike v ambulanti ter pot do postavitve kon¢ne diagnoze. Nadaljevali sta medicinski sestri K. Medija in A.
Smajlovski, ki sta podrobno podali oris potek endoskopskih preiskav.

Asist. mag. Darja Urlep, dr. med., tema "Zdravljenje KVCB s standardnimi zdravili"'. Opis zdravil, ki so v uporabi
pri zdravljenju KVCB ter standardni postopki zdravljenja. Nadaljeval je asist. mag. Jernej Brecelj, dr. med. s temo
""Zdravljenje KVCB z enteralno prehrano". Seznanili smo se s prehranskimi nadomestki, ki so na razpolago v
Republiki Sloveniji in so subvencionirani s strni ZZZS.

Sobotno predavanije je zakljuéila asist. mag. Darja Urlep, dr. med. na temo "Zdravljenje KVEB z bioloskimi
zdravili". Zvedeli smo o zgodovini uporabe bioloskih/tar¢nih zdravil, specifiko njihovega delovanja, namen
uporabe, moznih stranskih ucinkih ter predvsem katera so na voljo v Republiki Slovenjih.

Seveda se je po vsakem predavanju razvila debata. Strasi udeleZenci so lahko izvedeli iz prve roke veliko
informacij s strani predavateljev, postavila so se tudi vprasanja za katera pogosto v ordinaciji zmanjka ¢asa.
Strasi pa so izmenjali tudi izkusnje svojih otrok pri zgoraj omenjenih temah.

Proti veceru pa je bilo organizirano miklavzevanje. Vsi otroci so bili obdarovani, predstavili pa so se tudi s
krajsimi nastopi in pokazali izdelke, ki so jih naredili v ¢asu trajanja delavnic.

Nedeljski dan 3ole je pricela asist. mag. Mojca Tanjsek, dr. med. s temo "Presnovna bolezen kosti pri KVCB in
zdravljenje". Predavala je o posledicah same KVCB na zmanj$anje kostne gostote in stranke ucinke
kortikostroidnih zdravil na kostno gostoto ter nacine zdravljenja.

Nadaljeval je Evgen Benedik klini¢ni dietik, s temo "Pomen pravilne prehrane pri KVCB". Oértal je pomen
pravilne kombinacije prehrane z vsebnostmi mineralov, vitaminom, beljakovin, zdravih mascob (omega 6 in
omega 3).
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Predavanja je sklenila predsednica drustva Mateja Saje "'Predstavitev drustva in posebnih socialnih
programov".

Zakljucek

Med zakljuéno debato smo strasi skupaj z ostalimi ¢lani drustva KVCB in zdravniki slozno ugotovili, da je otroska
sekcija Drustva za KVCB zelo 7elena in s tem namenom smo izvoli tudi nove predstavnike in predsednika.
Vikend je minil zelo hitro v prijetnem vzdusju. Strasi smo pridobili veliko novih informacij, slisali trende in
moznosti zdravljenja KVCB. Predvsem so bili zanimivi neformalni pogovori in izmenjava izkugenj o bolezni.

Po skupinskem slikanju smo se pocasi razsli z Zelo po novih druzenjih in upanju, da bodo le ta — kmalu.



