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1. Uvod

Drustvo je prostovoljno, samostojno, nepridobitno zdruZenje fiziénih oseb, ki se zdruZujejo
zaradi pomoci otrokom in mladostnikom ter odraslim osebam s kroni¢no vnetno ¢revesno
boleznijo (v nadaljevanju KVCB), s ciljem izbolj$ati kakovost Zivljenja oseb s kroni¢no vnetno
¢revesno boleznijo.

Drustvo zdruZuje tako odrasle osebe, kot otroke in mladostnike s to boleznijo.

Drustvo izvaja posebne socialne programe za funkcionalno, tudi socialno in predvsem
zdravstveno ogroZzene posameznike na podrocju celotne drzave Republike Slovenije.

Da bi svoje programe ¢im bolj priblizali uporabnikom, imamo ustanovljenih 8 teritorialnih
sekcij in 3 vsebinske sekcije, ki delujejo na obmocju celotne drzave. V zadetku januarja 2012
smo ustanovili 8 teritorialno sekcijo, in sicer Sekcijo dolenjske regije, in preimenovali
dosedanjo Sekcijo zasavsko dolenjske regije v Sekcijo zasavske regije.

2. Poslanstvo Drustva za KVCB

Poslanstvo drustva je predvsem v zdruzevanju zaradi pomoci otrokom in mladostnikom ter
odraslim osebam s KVCB in izbolj$anja kakovosti Zivljenja oseb s KVCB.

Drustvo za KVCB obstaja od julija 2004.

Drustvo je bilo ustanovljeno s strani star$ev otrok in mladostnikov s KVCB, ki so bili ustanovni
¢lani. Drustvo je bilo ustanovljeno s ciljem izboljsati kakovost Zivljenja oseb s KVCB. Poleti
2005 so za drudtvo izvedele odrasle osebe s KVCB in se Zelele vkljugiti v drustvo, zato se je
drustvo septembra 2005 preimenovalo v vseslovensko drustvo oseb s KVCB, tako otrok,
mladostnikov kot tudi odraslih oseb. V letu 2006 smo postali enakopravna C¢lanica
evropskega zdruZzenja oseb s KVCB, EFCCA. Septembra 2007 smo si na Ministrstvu za delo,
druzino in socialne zadeve pridobili status invalidske organizacije, ki nam obenem daje tudi
status delovanja v javhem interesu.

3. Kratka zgodovina drustva

14. 07. 2004 je bilo ustanovljeno Drustvo za otroke in mladostnike s kroni¢no vnetno
Crevesno boleznijo Maribor.

Ustanovili smo ga skupaj starSi otrok s kroni¢no vnetno ¢revesno boleznijo in zdravstveni
delavci Klinicnega oddelka za pediatrijo Univerzitetnega klinicnega centra Maribor. Za
ustanovitev smo se odlo€ili, ker smo hoteli izboljati kakovost Zivljenja oseb s KVCB, kajti
zavedamo se, da je KVCB tezka kroni¢na bolezen, kljub temu pa je pomembno, da osebe s
KVCB ob zdravljenju Zivijo povsem normalno, aktivno Zivljenje.



O delovanju nasega drustva so izvedele tudi odrasle osebe s KVCB in se Zelele prikljuiti.
Sklenili smo, da bo nase drustvo odprto in se odlocili, da bomo medse sprejeli tudi odrasle
osebe s KVCB. Ostaja dejstvo, da bodo otroci in mladostniki s KVCB kmalu odrasli in si bodo
Se naprej Zeleli delovati v drustvu.

Poleti leta 2005 smo uredili spletno stran www.kvcb.si in postni predal na spletu
info@kvcb.si. Tako smo informacije Se bolj priblizali ¢lanom.

Septembra 2005 smo organizirali skups¢ino drustva, na kateri smo sprejeli sklep o razsiritvi
drudtva tudi za odrasle osebe s KVCB in sklep o preimenovanju drustva ter zaleli z
ustanavljanjem sekcij drustva po vsej Sloveniji. Ustanovili smo sekcijo otrok in mladostnikov
SV Slovenije, Sekcijo otrok in mladostnikov osrednje Slovenije, Sekcijo odraslih SV Slovenije,
Sekcijo odraslih osrednje Slovenije in Sekcijo za avtoimuno obolenje jeter.

Marca 2006 je bila ustanovljena sekcija Pomurja, aprila sekcija ljubljanske regije, junija istega
leta pa Se primorska sekcija.

V letu 2006 smo gostili podpredsednico evropske zveze drustev kroni¢nih vnetnih ¢revesnih
bolezni in se vkljucili v evropsko zdruzenje EFCCA. Vzpostavili smo tudi stike z Drustvom za
avtoimuno obolenje jeter v Italiji. V letu 2009 smo zaceli sodelovati tudi z avstrijskim
drustvom OMCCV.

V letu 2007 so zazivele sekcije drustva in zacele z delom in tako so se aktivnosti prenesle na
lokalni nivo ter tako postale Se bolj dostopne ¢lanom. To se je poznalo tudi v povecanju
Stevila ¢lanov. Imenovani so bili novi vodje sekcij in ti so aktivno pristopili k delu.

Prelomnica v delovanju drustva je bila pridobitev statusa invalidske organizacije, za kar smo
se z mlini drzavne administracije borili skoraj leto dni. Status invalidske organizacije in status
drustva v javnem interesu nam je dne 27.9. 2007 podelilo Ministrstvo za delo, druzino in
socialne zadeve.

V letu 2008 smo opravili veliko dela, kljub pomanjkanju sredstev, kajti v ¢asu razpisa sredstev
fundacije FIHO sta dve »konkurencni« invalidski organizaciji proti nam sprozili postopek
preverjanja statusa invalidske organizacije, ki je bil zaklju¢en s poudarkom, da status ostane.
Vendar zaradi postopka nismo mogli sodelovati na razpisu ter kandidirati za sredstva.

Drustvo je v letu 2008 dobilo nov logotip, ki ga je plasiralo v uporabo v letu 2009. Logotip
nam je izdelal Izak KOUS, studiov7.com. S tem smo pristopili tudi k projektu celostne podobe
drustva. Nastavili smo predloge za predstavitveni material, ki smo ga dali v oblikovanje. Prav
tako smo se v drustvu opremili z nekaj promocijskega materiala, s katerim smo se
predstavljali navzven.
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V letu 2008 smo dobili ¢lanske izkaznice, s katerimi izkazujemo svoje €lanstvo pri pridobljenih
bonitetah, ki jih je pridobilo drustvo in so navedene pri izvajanju posebnih socialnih
programov.

V letu 2008 je drustvo pridobilo tudi mobilno telefonsko stevilko 041/665-000. Na tej Stevilki
so informacije mozne v ¢asu uradnih ur vsak prvi torek v mesecu od 16.00 do 17.00 ure, sicer
pa tudi vsak delavnik v ¢asu od 18.00 do 21.00 ure in ob sobotah od 10.00 do 18.00 ure.

V letu 2009 smo imeli prvo vecjo reorganizacijo v drustvu. Postavili smo sistem delovanja
drustva preko sekcij, in sicer:
e 7 regionalnih sekcij (Stajerska, ljubljansko gorenjsko notranjska, celjsko koroska,
pomurska, goriska, primorska in zasavsko dolenjska)
e 3 vsebinske sekcije na nacionalnem nivoju (otroska, mladinska in sekcija za avtoimuni
hepatitis).

V letu 2010 smo prenovili spletno stran in se odlocili za uporabo novega logotipa, ki ga
uporabljamo od 1. 10. 2010, in izgleda takole:

drustvo za
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Organigram drustva:

Izvréni odbor:
Disciplinska komisija: .
P ! Predsednik drutva: Mateja Saje Nadzorni odbor:
predsednica: Barbara Bradad Podpredsednica: Marijana Ribnikar . .
¥lana: Dejan Koren in Marko Tajnica: Danica Koren, dipl. oec. pm‘;"ﬂk: 3‘.1:"-'3
vidic Blagajniarka: Nadica Bejakovié, dipl. oec. _Zabukovmik
namestnika flanov: David | | Strokovni vodja: asist. mag. Darja Urlep-Zuiej, Blana: Mateja "l'?ggmk in
Sadl, Damjan Zupani# dr. med. ica Malesi
Clani: Dufan Baraga, dr. med. in Milena Kukrika
SEKCIJA SEKCIJA SEKCIJA SEKCIJA SEKCLJA ZA
LIUBLJANSKO CELJSKO GORISKE DOLENJSKE MLADINSEA AVTOIMUNI
GORENJSKO KOROSKE REGLIE REGLIE SEKCIJA HEPATITIS
NOTRANJSKE REGIJE vodja: Darja vodja: Olga vodja: Matej vodja: Zdenka
REGLIE vodja: Mateja Soban, tel. Bizjak, tel. Koren, tel. Steblovnik, tel.
vodja: Mateja Saje Potoénik, tel. 040/383-153 031/876-045 041/917-781 041/331-251
tel. ©31/636-601 031/365-367
SEKCIJA SEKCLIA SEKCILIA SEKCIIA
STAJERSKE ZASAVSKE PRIMORSKE POMURSKE OTROSKA
REGIJE REGIJE REGLIE REGIJE SEKCLIA
vodja: Petra vodja: Franc vodja: Milena vodja: Marijana | | vodja: asist. mag.
Leskoviek Kmetié, tel. Kukrika, tel. Ribnikar, tel. Darja Urlep -
Lasetzky, tel. 031/507-168 051/377-455 070/851-430 Zu¥ej, dr. med.
031/582-507
Komisija za
reimbusiranje
biologkih zdravil

V zacetku leta 2012 smo ustanovili Sekcijo dolenjske regije in Sekcijo Zasavsko dolenjske
regije preimenovali v Sekcijo zasavske regije, tako imamo od leta 2012, 8 regionalnih sekcij.



4. Delovanje drustva

4.1 Podatki o drustvu

Vodstvo in organi drustva

Predsednica Mateja Saje

Podpredsednica Marijana Ribnikar

Strokovni vodja drustva asist. mag. Darja Urlep-ZuZej, dr. med.
Tajnica Danica Koren

Blagajnik Nadica Bejakovic

Clan izvrénega odbora Milena Kukrika

Dusan Baraga, dr. med.

Nadzorni odbor

predsednik nadzornega odbora: Marija Zabukovnik

¢lana: Mateja Potoc¢nik
Anica Malesi¢

Disciplinska komisija

predsednica discip. komisije: Barbara Bradac

¢lana: Dejan Koren
Marko Vidic

dva namestnika ¢lanov: Damjan Zupanic
David Sadl

Stevilo ¢lanov na dan 31. 12. 2012
874 Clanov
549 rednih ¢lanov - oseb s KVCB
325 podpornih ¢lanov

5. Financiranje drustva in posebnih socialnih programov

Financirali smo se iz sredstev, pridobljenih:
e z donatorskimi in sponzorskimi pogodbami na nacionalnem nivoju (75.754,08 EUR),
e zrazpisi obcin ( 45 obdcin) in ministrstva za zdravje (19.645,03 EUR),
e zrazpisom FIHO v visini (59.979,93 EUR),
e 7z ¢lanarinami,
e ssofinanciranjem ¢lanov,
e od upravifencev za namenitev dela dohodnine.



6. Sodelovanje z domacimi institucijami in drustvi

Tudi v letu 2012 smo Se nadalje sodelovali z invalidskimi organizacijami povezanimi v NSIOS,
z Ministrstvom za zdravje, Ministrstvom za delo, druZino in socialne zadeve, Ministrstvom za
Solstvo, ob¢inami po Sloveniji, ZdruZzenjem NVO, bolniSnicami in s farmacevtskimi firmami.

Dne 1. 3. 2012 se je vodja Sekcije celjsko koroske regije Mateja Potocnik v Velenju udelezila
konference na temo Skupnost po meri invalidov.

Dne 15. 3. 2012 ob 18.00 uri so se predstavniki sekcij Stajerske in pomurske regije ter
mladinske sekcije udelezili sre¢anja ob otvoritvi nove gastroenteroloske ambulante v Centru
zdravja Fontana Maribor. Ob tem so ¢lani drustva izpostavili problem pomanjkanja
gastroenterologov v SV Sloveniji. V naslednjih dneh je MTC Fontana pripravila anketo, ki so
jo izpolnili ¢lani sekcij SV Slovenije. Dne 17. 4. 2012 je vodstvo drustva pripravilo
priporocilno pismo, da se ambulanta za gastroenterologijo v MTC Fontana vkljuci v javno
zdravstveno mrezo, saj je bilo iz ankete razbrati, da so ¢akalne dobe povpre¢no dolge pol
leta, kar je absolutno prevec.

Priporocilno pismo za podelitev koncesije smo dne 5. 4. 2012 poslali na Ministrstvo za
zdravje tudi za gastroenterologa g. Marka Klancica, dr. med. iz Nove Gorice.

Dne 5. 4. 2012 smo na Ministrstvo za zdravje naslovili dopis - potreba po zdraviliSkem
zdravljenju bolnikov s KVCB.

Dne 2. 6. 2012 se je tajnica drustva Danica Koren na povabilo invalidske organizacije ILCO
udelezila tradicionalnega srecanja te organizacije in na srec¢anju predstavila nase drustvo in
skupna prizadevanja vseh invalidskih organizacij v Sloveniji.

V mesecu maju smo na povabilo zdruzenja NVO posameznih regij sodelovali na sejmu
nevladnih organizacij v Murski Soboti (12. maja), Kopru (26. maja), KrSkem (26. maja) in

Mariboru (29. maja).

S stojnico smo sodelovali tudi na prireditvi Migajmo za zdravje Zensk, dne 26. maja 2012 v
parku Tivoli v Ljubljani.

S stojnico smo dne 21. 9. 2012 sodelovali na prireditvi Festival druga¢nosti v Slovenj Gradcu.

S stojnico smo dne 15. 9. 2012 na povabilo MO Velenje sodelovali na prireditvi "Velenje se
predstavi".

S stojnico smo dne 21. 9. 2012 na povabilo Regijskega NVO centra sodelovali na bazarju
nevladnih organizacij v Novem mestu.

Vodja Sekcije zasavske regije se je dne 14. 11. 2012 v Trbovljah udelezil okrogle mize v okviru
projekta "Obcina po meri invalidov".



7. Mednarodno sodelovanje

Sodelovali smo z evropskim zdruzenjem bolnikov s KVCB, EFCCA, kjer sta se aktivno
vklju¢evala v delo nasa delegata Dusan Baraga in Mateja Saje, ki sta se vdneh od 14. do 16.
februarja 2012 udeleZila konference o KVCB v Barceloni in v dneh od 19. do 22. aprila 2012
generalne skup$¢ine EFCCA v Portu na Portugalskem. Clanica drustva Biljana Bozinovski se je
dne 15. 5. 2012 udelezila sreanja v evropskem parlamentu, kjer so predstavniki drustev
zdruzenih v EFCCA parlamentarce opozorili na probleme oseb s KVCB. Delegata mladinske
sekcije EYG, zdruzZenja EFCCA sta se od 12. 7. 2012 do 15. 7. 2012 v Kopenhagnu na Danskem
udelezila sre¢anja mladih iz evropskih drzav.

Predsednik evropske zveze drustev Marco Greco je na povabilo nasega drustva sodeloval na
2. slovenskem simpoziju o KVCB, ki je bil v dneh 28. in 29. 9. 2012 na Medicinski fakulteti v
Ljubljani - predstavil je $tudijo o kakovosti Zivljenja bolnikov s KVCB na evropski ravni, v
Studiji so sodelovali tudi nasi bolniki.

Clanica drustva Maksim Besi¢ se je na povabilo EFCCA dne 18. 10. 2012 v Bruslju udelezila
prvega svetovnega simpozija, ki ga je organizirala EFCCA na temo "Raziskave o KVCB". Glavni
cilj raziskav je najti zdravilo za KVCB.

8. Operativno delovanje drustva
V letu 2012 smo imeli naslednje pomembne aktivnosti na podrocju operativnega delovanja:

- v dneh od 13. do 15. januarja 2012 smo v Rogaski Slatini za ¢lane 10 in vodje sekcij izvedli
izobrazevanje na temo celostne graficne podobe, ki jo uporabljamo v drustvu in priprava
javnih razpisov,

- dne 10. 2. 2012 ob 16.00 uri smo v prostorih UKC Maribor izvedli 8. redno letno skupscino
drustva in 3. 3. 2012 izredno skupscino v Murski Soboti,

- imeli smo 6. sej izvrSnega odbora in dve izredni seji.

Za nujno tekoce operativno delovanje lzvrSnega odbora in sekcij smo vec krat uporabili
videokonferencni stik.

Uradne ure:

Uradne ure drustva so vsak prvi torek v mesecu v ¢asu od 16.00 do 17.00 ure na tel. Stevilki
041 665 000, nujne informacije pa vsak dan od 18.00 do 21.00 ure in ob sobotah od 10.00 do
18.00 ure.

Uradni sedeZ drustva imamo v prostorih Kliniénega oddelka za pediatrijo Maribor UKC
Maribor. Od septembra 2010 koristimo tudi prostore na Partizanski 12, Maribor, ki smo jih
dobili brezplacno od MO Maribor. Sekcije brezpla¢no koristijo prostore v bolnisnicah,
zdravstvenih domovih oz. v Solah. Najvec dela za drustvo pa vodstvo drustva in vodje sekcij
opravijo na svojih domacih naslovih.



9. Posebni socialni programi drustva

Drustvo od leta 2004 izvaja sedem posebnih socialnih programov tako na nacionalnem
nivoju, kot tudi na lokalnem nivoju po sekcijah.

9.1 Socialna varnost in vkljucenost v obicajno Zivljenje

Program je izjemnega pomena zato, ker z izvajanjem tega programa c¢lani pridejo do
informacij, kajti KVCB je bolezen, ki je malo poznana med ljudmi.

V okviru tega posebnega socialnega programa smo skrbeli za dostopnost informacij ¢lanom,
jih informirali, jim svetovali in jim nudili druge oblike pomoci, predvsem pri pridobivanju
statusov (kroni¢no bolnega otroka oz. mladostnika po Zakonu o UOPP, odraslim pa pri
pridobivanju statusa invalida). Prav tako smo nudili svetovanja v zvezi s socialno varnostjo
¢lanov s podrocja delovnopravne zakonodaje.

V okviru tega programa tecejo podprogrami preko celega leta, v letu 2012 smo izvedli
naslednje aktivnosti:

e Siritev ¢lanstva oz. pridobivanje novih ¢lanov drustva - pridobili smo 124 novih ¢lanov
drustva,

e individualna svetovanja pisno ali po telefonu - v 80 primerih,

e pomoc pri pridobivanju statusov — status dolgotrajno bolnega otroka oz. mladostnika,
statusa invalida pri odraslih, olajSave pri dohodnini, zdravilisko zdravljenje...) - v 10
primerih,

e svetovanje v zvezi s socialno varnostjo ¢lanov invalidov, bolnikov s KVCB
(delovnopravna zakonodaja) - v 8 primerih,

e v letu 2012 oz. do marca 2013 bomo usposobili mrezo prostovoljcev, ki bodo
sodelovali v projektu HELP LINE oz. SOS telefon - v prvem polletju so potekale
pripravljalne aktivnosti za vzpostavitev projekta.

Namen:
Program ima namen nuditi svojim ¢lanom informacije, jih informirati ter jim zagotoviti druge
oblike pomoci in svetovanja v zvezi s socialno varnostjo.

Cilji:

e pomagati ¢lanom do informacij, s katerimi si lajSajo tegobe v vsakodnevnem Zivljenju,
ki jih prinasa bolezen in invalidnost,

e svetovati in informirati ¢lane o njihovih moZnostih ter jim nuditi vso podporo, ki jo
lahko preko drustva dobijo,

e svetovati v trenutkih, ko potrebujejo pomo¢ na razliénih podrocéjih svojega Zivljenja
(socialno, kulturno, druzabno, ...),

e konkretno pomagati pri izpolnjevanju razliénih obrazcev, ki jih potrebujejo v
vsakdanjem Zivljenju,
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e Siriti obzorja svojim ¢lanom povsod, kjer potrebujejo informacije (novosti s podrocja
bolezni, novosti pri razli¢nih statusih),

e opozarjati na pravocasno pridobivanje dokumentacije za uveljavljanje svojih pravic
(na socialnem, zdravstvenem in drugih podrogjih).

Nacin izvajanja programa
Program se izvaja po metodah:

e individualna (individualno svetovanje po telefonu ali preko e- poste, individualna
pomoc v individualnih zadevah) ali skupinska metoda (obvescanje ¢lanov v vedjih
skupinah, npr. na srecanjih),

e frontalna (v obliki predavanj), delavniska — ko sami preizkusajo z uveljavljanjem svojih
pravic, ko poslusajo, kako se ¢imbolj soocati s svojimi tezavami in jih sprejeti v svojem
zivljenju ter z njimi kolikor toliko normalno funkcionirati.

Program poteka na sedezu drustva v ¢asu uradnih ur in dnevno preko elektronske poste pri
vsakem uporabniku programa doma (¢lani 10 in vodje sekcij). Prav tako je program izvajan
mesecno na srecanjih po razli¢nih krajih v Sloveniji. Poteka tudi tam, kjer se zbere sekcija
oz. tisti uporabniki, ki potrebujejo pomog, nasvet ali informacijo.

Trajanje programa
Program poteka preko celega leta:
e dnevno (kontaktiranje preko elektronske poste s ¢lani izvrSnega odbora, vodji sekcij
in med ¢lani samimi na facebook skupini),
e uradne ure, ki so vsak prvi torek v mesecu od 16. do 17. ure, ob delovnikih v ¢asu od
18 - 21 ure, ob sobotah od 10. do 18. ure na tel. stev. 041/665-000,
e na skupnih sre¢anjih vseh ¢lanov, vmes tudi na rednih srecanjih posamezne sekcije,
e letno na skupscini drustva, kjer clani dobijo pregled nad vsem poslovanjem ter
izvajanjem posebnih socialnih programov.

Za ta posebni socialni program ne beleZimo porabe financnih sredstev, saj gre v vecini
primerov za svetovanja preko telefona, pisno ali preko e-poste.

9.2 Ohranjevanje zdravja

Program je izjemnega pomena, saj otroci in mladostniki, odrasli bolniki in invalidi potrebujejo
rehabilitacijo, kajti njihovo Zivljenje zahteva specifike, predvsem pri naporih, tako fiziénih kot
psihi¢nih, saj je njihovo zdravje zelo ogroZzeno. Zaradi vseh pridruzenih bolezni imajo manjse
moznosti, da ohranjajo zdravje v okviru programov, ki jih ponuja druzba za svoje zdrave
Clane.

V okviru tega programa bi Zeleli Se bolj obSirno postaviti podprograme, vendar je financni
zalogaj precejsnji, zato aktivnosti izvajamo na nacionalnem nivoju - v letu 2012 smo izvedli
naslednje aktivnosti:
e Rehabilitacija otrok in mladostnikov (pocitniski programi na morju, na celini) —
rehabilitacijski programi, namenjeni mlajs$im za ohranjanje njihovega zdravja ter
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postavitev temeljev za kasnejse Zivljenje s KVCB in vsemi zahtevami, ki jih bo pred
njih postavljalo Zivljenje — v prvem polletju 2012 smo izvajali priprave na otroski
tabor (priprava programa, vabila, ureditev namestitve, zagotovitev animatork... ),
ki smo ga izvedli v ¢asu od 15. do 21. 7. 2012 - prvotno smo nacrtovali dve loceni
starostni skupini, nato pa smo se odlocili za eno mesano skupino v starosti od 6. do
17 let (organizatorica asist. mag. Darja Urlep — Zuzej, dr. med. in namestnica vodja
otroske sekcije Tina Saje). Tabora se je udelezilo 14 otrok in 4 spremljevalke -
animatorke. PoroCilo in fotografije so dostopne na nasi spletni strani
http://www.kvcb.si/sekcije/otroska.html

Rehabilitacija odraslih — organiziramo preventivne programe za ohranjanje zdravja
svojih €lanov, bolnikov, invalidov. V okviru tega programa izvajamo t.i. Sole za osebe s
KVCB v zaéetni stopniji in Stirih nadaljevalnih stopnjah, zaéetna $ola zajema teoreti¢ne
vsebine bolezni, zdravljenja in spoprijemanja z vsakodnevnimi tezavami oseb s KVCB
ter lazjega vkljuCevanja v socialno okolje, nadaljevalne pa potekajo na temo gibanje,
prehrana, spoprijemanje s stresom in komunikacija. V prvem polletju 2012 smo
izvedli $tiri 3ole za osebe s KVCB v Rogaski Slatini za cca 20 oseb v vsaki skupini, in
sicer vdneh 26. 1. 2012 do 29. 1. 2012 in 22. 3. 2012 do 25. 3. 2012 - spoprijemanje s
stresom, 12. 4. 2012 do 15. 4. 2012 - prehrana in od 24. 5. 2012 do 27. 5. 2012-
gibanje (organizatorja Baraga Dusan, dr. med. in Saje Mateja). Prav tako smo dne
23. 10. 2012 na Klinicnem oddelku za gastroenterologijo UKC Ljubljana izvedli
enodnevno $olo za novo zbolele osebe s KVCB.

V drugem polletju 2012 smo izvedli dve 3oli za osebe s KVCB v Rogaski Slatini za cca
20 oseb v vsaki skupini, in sicer eno zacetno $olo v dneh od 22. do 25. 11. 2012 in eno
nadaljevalno Solo na temo Komunikacija v dneh od 29. 11. 2012 do 2. 12. 2012.

Prav tako smo v Rogaski Slatini izvedli prvo 3olo za star$e otrok s KVCB v dneh
7.12.2012 do 9.12.2012.

Program, porodila z vsake Sole in fotografije so dostopne na nasi spletni strani
http://www.kvcb.si/sola kvcbh.html

razlicne delavnice za osvajanje tehnik, s katerimi lahko ¢lani ¢im bolj neodvisno Zivijo,
smo izvajali ob rednih mesecnih srecanjih sekcij.

Za nase Clane smo Se nadalje pridobivali bonitete pri koris¢enju uslug v zdravilis¢ih s
Clansko izkaznico naSega drusStva in bonitete sproti objavljali na spletni strani
www.kvcb.si, novim ¢lanom pa o bonitetah poslali dopis skupaj s ¢lansko izkaznico.

Namen:
Program ima namen z rehabilitacijskimi vsebinami in dejavnostmi pomagati ohranjati zdravje
svojim ¢lanom.

Cilji:

otrokom in mladostnikom pomagati z rehabilitacijskimi vsebinami dvigovati kakovost
njihovega zdravja ter soocati se z boleznijo,

pomagati otrokom in mladostnikom postaviti temelje za njihovo kasnejse Zivljenje s
KVCB,

odraslim bolnikom, invalidom pomagati z razlicnimi rehabilitacijskimi programi
dvigovati kakovost njihovega Zivljenja,

pomagati na poti k ¢im bolj neodvisnemu Zivljenju.
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Nacin izvajanja programa
Program se izvaja po metodah:
e individualna (svetovalno delo in strokovna obravnava posameznika) ali skupinska
metoda (skupinski programi rehabilitacije za ohranjanje zdravja),
e direktna metoda (konkretni programi, operativni programi, fizicno izvajanje,
delavnice),
e eksterna (z zunanjimi izvajalci, strokovnjaki na podrocju rehabilitacije) ali interna
metoda (s svojimi ¢lani, ki so strokovnjaki na tem podrocju).

Program rehabilitacije poteka v zunanjih prostorih pri razli¢nih izvajalcih, pomo¢ za ¢im bolj
neodvisno Zivljenje pa v prostorih, ki smo jih brezpla¢no pridobili za delovanje sekcij.

Trajanje programa
Program poteka preko celega leta:
e redno tedensko ali mesecno (pomoc za ¢im bolj neodvisno Zivljenje poteka v okviru
sekcij, ki organizirajo redna srecanja),
e letno (v okviru Sol za osebe s KVCB, otroski tabori in $ole za mlade).

9.3 Izobrazevalne vsebine za potrebe invalidov oz. bolnikov s KVCB

Posebni socialni program izobraZevanje za specialne potrebe invalidov oz. oseb s KVCB je
najbolj obsezen in eden najpomembnejsih programov v nasem drustvu.

S tem programom se ¢lani spoznavajo s svojimi specialnimi potrebami — invalidi s svojo
invalidnostjo, bolniki s svojo boleznijo, oZji ¢lani o Zivljenju z invalidom, bolnikom, prav tako
sorojenci. Strokovnjaki, predvsem zdravniki, specialisti, pa spoznavajo nove primere ter tako
bogatijo svoje izkusnje in svoje bogato znanje delijo s svojimi uporabniki.

V okviru tega programa ves ¢as med letom teéejo podprogrami:

e Izobrazevalne vsebine na lokalnem nivoju (predavanja in strokovne delavnice na
temo prehrana, zdravljenje, diagnostika na lokalnem nivoju se izvajajo ob rednih
mesecnih srecanjih sekcij) in so razvidne iz koledarja dogodkov na spletni strani
www.kvcb.si in v poglavju delovanje sekcij.

e Srecanja in simpoziji (strokovna predavanja na nacionalnem nivoju izvedena v letu
2012):

o 10. 2. 2012 ob 16.00 uri smo v organizaciji Sekcije Stajerske regije v prostorih
UKC Maribor pred izvedbo redne letne skupséine organizirali strokovno
sre¢anje z predavanjem: Novosti v genetiki kroni¢no vnetne ¢revesne bolezni
in rezultati slovenske genetske Studije, predavatelj doc. dr. Uro$ Potocnik.
Sre€anja se je udelezZilo 56 clanov. Fotografije so razvidne v fotogaleriji na
spletni strani www.kvcb.si.

o 3.3.2012 ob 14.00 uri smo v Murski Soboti v organizaciji Sekcije pomurske
regije organizirali strokovno srecanje s predavanjem Tatjane Puc - Kous, dr.
med., gastroenterologinje na temo Funkcionalne motnje ¢revesja in Maslena
kislina — nov pristop k kroni¢no vnetnim ¢revesnim boleznim, predavateljica
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Namen:

o

o

o

dr. Danijela Kuster, predstavnica firme Farmicom. Srecanja se je udeleZilo 75
¢lanov. Fotografije so razvidne v fotogaleriji na spletni strani www.kvcb.si.

11. 4. 2012 ob 17.00 uri smo v organizaciji Sekcije ljubljansko gorenjsko
notranjske regije izvedli strokovno srecanje s predavanjem Eve Peklaj, univ.
dipl. ing. Ziv. teh., na temo Probiotiki, in mag. UrsSke Farazin, predstavnice
firme Jadran Galenski laboratorij d.o.o., ki je predstavila izdelke Normia in
Lactogyn. Srecanja se je udelezZilo 25 ¢lanov drustva. Fotografije so razvidne v
fotogaleriji na spletni strani www.kvcb.si.

Ob strokovni ekskurziji dne 9. 6. 2012 smo v organizaciji Sekcije celjsko
koroske regije izvedli strokovno srefanje s predavanjem na temo
Slabokrvnost in KVCB - predavatelj Zdenko Kikec, dr. med., specialist internist.
Srecanja se je udelezilo 54 ¢lanov. Fotografije so razvidne v fotogaleriji na
spletni strani www.kvcb.si.

Ob prednovoletnem srecanju dne 16. 12. 2012 smo v organizaciji Sekcije
dolenjske regije v Novem mestu izvedli strokovno srecanje s predavanjem na
temo Potovanje in KVCB, predavala je asist. Andreja Ocepek, dr. med. iz UKC
Maribor.

IzobraZzevanje zdravstvenih delavcev na primarnem zdravstvenem nivoju:

o Z zdravniskim drustvom Dolenjske in v organizaciji Sekcije dolenjske regije

smo 30. 3. 2012 ob 17.30 uri organizirali in izvedli sreCanje zdravnikov na
primarni zdravstveni ravni v Dolenjskih toplicah na temo "Kroni¢na vnetna
¢revesna bolezen", kamor smo povabili zdravnike in ¢lane drustva za KVCB.

o V sodelovanju s Katedro za druzinsko medicino, zdravniskim drustvom, revijo

ISIS in UKC Ljubljana Klini¢ni oddelek za gastroenterologijo smo v dneh 28. in
29. 9. 2012 na MF v Ljubljani organizirali in izvedli 2. slovenski simpozij o
KVCB za zdravnike in vse &lane drustva. Simpozija se je udeleZilo 95 zdravnikov
in 62 ¢lanov nasSega drustva. Strokovne prispevke s simpozija smo zbrali in
uredili v zbornik v nakladi 400 izvodov. Fotografije s simpozija so objavljene
v fotogaleriji na spletni strani www.kvcb.si.

Program ima namen izobraZevati svoje ¢lane za specialne potrebe invalidov oz. bolnikov s
KVCB. Prav tako ima namen izobraZevati zdravstvene delavce na primarnem zdravstvenem

nivoju.

Cilji:

seznanjati ¢lane z novimi informacijami ter z na¢inom iskanja potrebnih informacij ter
jim pomagati pri uporabi teh informacij v Zivljenju,

spodbujati k ¢im bolj samostojnemu Zivljenju,

povecevati splosSno poucenost s tega podrocja (zdravstvo, zakonodaja, pravice),
omogocati enake mozZnosti kot jih imajo nebolniki, neinvalidi,

razumeti bolezen, procese, ki so posledica bolezni ter pridruzene bolezni,

ustvarjati pozitivno sliko o sebi in svoji bolezni, invalidnosti,

razvijati samozavedanje, pozitivno samopodobo in samopotrjevanje,
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e pridobivati in poglabljati strokovno znanje in vedenje.

Nacin izvajanja programa
Program se izvaja po metodah:
e skupinska metoda (izobraZevalne vsebine v okviru strokovnih delavnic, poslusanje
predavanj),
e frontalna (v obliki predavanj),
e direktna ali indirektna metoda (v obliki delavnic ali z »domacim« delom),
e eksterna metoda (razli¢ni prostori, ki zadovoljijo kapaciteti udelezencev).

Program poteka v zunanjih prostorih, predvsem tam, kjer lahko pridobimo za izvajanje
programa prostor brezplac¢no.

Trajanje programa
Program poteka preko celega leta:
e mesecno (organiziranje strokovnih predavanj, srecanj in delavnic na lokalnem nivoju),
e vec krat letno (obseZnejSe srecanje s strokovnim delom, simpozijem in skupnim
sre¢anjem vseh clanov ter ostalih zainteresiranih).

9. 4 Odpravljanje ovir v bivalnem okolju

V okviru tega posebnega socialnega programa izvajamo akcijo Naj javno stranisce. S akcijo
smo zaceli v letu 2009, ko smo ocenili 10 mestnih obéin po Sloveniji. V letu 2010 smo v akcijo
vkljucili 25 obcin, v tem letu je akcija v javnosti naletela na pozitiven odmev in veliko
zanimanje. V letu 2011 smo jo razsirili Se na vec obcin in ocenjevanje javnih stranis¢ na
bencinskih ¢rpalkah ob avtocestah po Sloveniji. V letosnjem letu akcijo razsirili na
ocenjevanje stranis¢ tudi v 11 bolniSnicah po Sloveniji. V prvem polletju smo dolocili obline,
v katerih smo na novo ocenjevali javna stranis¢a, pripravili tabele za ocenjevanje, dolocili
komisije za ocenjevanje, pripravili dopise za najavo akcije in jih poslali upravam bolnisnic ter
upravam bencinskih servisov. Zagotovili smo si sponzorsko vozilo FIHA, s katerim smo se v
poletnih mesecih vozili po Sloveniji in opravili ocenitve. Akcijo smo v mesecu maju v okviru
komunikacijske akcije Trenutno odsoten - hvala za razumevanje preko medijev predstavili
Sirsi javnosti. V mesecu septembru in oktobru smo obdelali podatke in pripravili bilten Naj
javno stranis¢e 2012 ter aZurirali spletno stran www.najjavnostranisce.kvcb.si. Na zakljucni
prireditvi ob svetovnem dnevu strani$¢ (19. novembru) smo v Kopru dne 16. 11. 2012 ob
17.00 uri razglasili zmagovalca akcije za leto 2012 po posameznih kategorijah, izdali bilten in
objavili azurirane podatke na spletni strani www.najjavnostranisce.kvcb.si.

Namen:
Program ima namen osve$¢ati javnost o potrebah oseb s KVCB in spodbuditi ob¢ine in druge
javne institucije k razmisleku o Cistih in primerno urejenih stranisc¢ih, ki navsezadnje niso

pomembna le za osebe s KVCB.

Cilji:
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e odpravljati ovire pri vkljuéevanju v socialno okolje, ki jih imajo osebe s KVCB zaradi
specifike svoje bolezni,

e osebam s KVCB pomagati na poti ¢&im bolj neodvisnega Zivljenja,

e osvescati javnost o pomenu dostopnosti do javnih sanitarij,

e spodbujati obCine in druge javne institucije k zagotavljanju Cistih in primerno urejenih
stranisc.

Nacin izvajanja programa
Program se izvaja po metodah:
e skupinska metoda (komisije po kategorijah lastnikov stranis¢ ¢ez poletje opravijo
ocenjevanje po vnaprej dolocenih kriterijih),
e interna (komisije sestavljajo ¢lani drustva),
e eksterna (rezultati ocenjevanj so ob koncu projekta predstavljeni SirSi javnosti v obliki
biltena in objave na spletni strani www.najjavnostranisce.kvcb.si.

Trajanje programa
Program poteka preko celega leta:
e v spomladanskih mesecih (doloditev kategorij in institucij, ki jih bomo ocenjevali in
najava projekta javnosti),
e v poletnih mesecih (terensko delo z ocenjevanjem javnih stranisc),
e september in oktober (obdelava podatkov in izdelava biltena ter spletne strani),
e 0b svetovnem dnevu stranis¢ 19. novembru dne 16. 11. 2012 v Gledalis¢u Koper na
zakljucni prireditvi objava rezultatov.

9.5 Informativna in zalozniSka dejavnost

Kako pomembne so danes informacije v nasem Zivljenju, vemo vsi. Zato v nasem drustvu
posebno pozornost polagamo izvajanju tega posebnega socialnega programa, ki teCe Ze od
samega zacetka.

Ponosni smo na izdelano spletno stran, preko katere obveséamo svoje ¢lane o vseh aktualnih
vsebinah, pa tudi vse tiste, ki jih podro¢je zanima. Clani imajo tako neprestan dostop do
informacij s podrocja kroni¢ne vnetne ¢revesne bolezni in aktivnosti, ki se dogajajo v drustvu.
Zelo dobro Zivi facebook skupina, kjer ¢lani izmenjujejo izkusnje in se tako informirajo med
seboj, kar je zelo pomembno. V letu 2012 smo priceli z izdelavo eUcilnice z aktualnimi
video vsebinami predavanj, ki jih izvajamo v drustvu in eKnjiznice. eUCcilnica je izdelana in
v njej je na voljo vsem ¢lanom drustva prvih 8 video vsebin. eUcilnico bomo sproti
dopolnjevali z novimi video vsebinami, prav tako bomo v eKnjiznici objavili vse tiskane
vsebine, ki smo jih izdali v drustvu.

O razli¢nih akcijah izdamo zbornik ali bilten, ob koncu leta pa tudi glasilo Kroncek, kjer so
zajete strokovne vsebine in predstavljene vse aktivnosti drustva, ki so se dogajale v teko¢em
letu. V prvem polletju smo izdali zlozenko o akciji naj javno straniSc¢e in zlozenko o
komunikacijski akciji osveScanja javnosti z naslovom "Trenutno odsoten - hvala za
razumevanje." Ob koncu akcije Naj javno stranisce 2012 smo izdali bilten Naj javno
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straniSce 2012 in sredi decembra 7. Stevilko glasila Kroncek, v katerem so zajete aktivnosti
drustva, zgodbe ¢lanov drustva in strokovne vsebine s podrocja KVCB.

V prvem polletju smo priceli z pripravo broSure t.i. START PAKET INFORMACL, ki je
namenjena na novo diagnosticiranim bolnikom s KVCB, izdali smo jo v mesecu oktobru
2012 v nakladi 500 izvodov in na 3oli za novo zbolele razdelili bolnikom s KVCB.

Osrednje dogajanje posebnega socialnega programa informativna in zalozniska dejavnost
je bila komunikacijska akcija osve$¢anja javnosti o KVCB z naslovom "Trenutno odsoten -
hvala za razumevanje", ki smo ga v ¢asu od marca do maja izvajali po celi Sloveniji. O
akciji prilagamo posebno porocilo, ki je objavljeno tudi na spletni strani www.kvcb.si.
Fotografije dogodkov komunikacijske akcije so razvidne v fotogaleriji, video vsebine pa v
videogaleriji na nasi spletni strani.

V okviru posebnega socialnega programa informativne in zaloZniske dejavnosti smo v
porocCilnem obdobju izvajali:
e Predstavitev bolezni v javnosti (tezave bolnikov, invalidov):

o Delovanje preko sredstev javnega obvesc¢anja (osvesc¢anje, informiranje v
okviru komunikacijske akcije osve$¢anje javnosti o KVCB z naslovom
"Trenutno odsoten, hvala za razumevanje" in v okviru akcije Naj javno
stranisce 2012).

o lzdaja zloZenk, biltenov, zbornikov in plakatov (zloZzenka o projektu Naj javno
straniSce 2012, plakati in 8 silhuet v velikosti ¢cloveka komunikacijske akcije
"Trenutno odsoten hvala za razumevanje", v mesecu oktobru izdaja
zbornika predavanj z 2. simpozija o KVCB, oktobra izdaja t.i. start paketa, ki
vsebuje broSuro za novo zbolele bolnike in prehranski dnevnik, v novembru
izdaja biltena Naj javno stranisce 2012 in v mesecu decembru ponatis
predstavitvenih zloZenk drustva ter izdelava novih ¢lanskih izkaznic za ¢lane
drustva, ki jih bomo ¢lanom razdelili s 1. 1. 2013)

o 0Od meseca marca do konca meseca maja izvajanje posebne komunikacijske
akcije OSVESCANIJE JAVNOSTI O KVCB z naslovom "Trenutno odsoten, hvala
za razumevanje" - sodelovanje na razli¢nih prireditvah po Sloveniji.

o Sodelovanje na stojnicah ob razli¢énih prireditvah (predstavitev delovanja
drustva in teZav oseb s KVCB na stojnicah v obéini Koper dne 26. maja 2012,
v obCini Murska Sobota dne 12. maja 2012, v obcini KrSko dne 26. maja
2012, ob prireditvi Migajmo za zdravje Zensk v Ljubljani dne 26. maja 2012, v
Mariboru dne 29. maja 2012, 15. septembra 2012 v obcini Velenje, 21.
septembra 2012 v ob¢ini Novo mesto in 21. septembra 2012 v obcini Sloven;j
Gradcu).

o dne 12. 6. 2012 smo z predavanjem in razgovori sodelovali na OS Bicevje v
Ljubljani, kjer smo u¢encem 7, 8 in 9. razredov predstavili bolezen in tezave,
s katerimi se srecujejo osebe s KVCB.

e lzdaja glasila Kroncek (v mesecu decembru):

o Clani drustva, vodje sekcij in vodstvo drudtva ez vso leto pripravljamo
prispevke za 7. tevilko internega glasila KRONCEK, ki smo ga izdali sredi
decembra na 140 barvnih straneh A4 formata v nakladi 1500 izvodov in jih
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bomo razdelili nasim ¢lanom, po zdravstvenih domovih, bolnisnicah, Solah,
ministrstvih in lokalnih skupnostih po Sloveniji.
Dnevno urejanje spletne strani drustva na medmrezju, ki jo ureja nas ¢lan Dejan
Koren:
o Vse sekcije sodelujejo s prispevki in opisom svojih dogodkov z lokalnega
nivoja.
Tiskovne konference in javne tribune:
V letu 2012 nismo pripravili tiskovne konference, saj smo akcijo Naj javno stranisce v
javnosti predstavili v sklopu komunikacijske akcije "Trenutno odsoten, hvala za
razumevanje, kot nadaljevanje te akcije, saj morajo biti osebe s KVCB veckrat
trenutno odsotne zaradi odhoda na stranis¢e. Prav tako v letu 2012 nismo izvedli
nobene javne tribune.

Namen:
Program ima namen informirati ¢lane, zainteresirane ter drugo javnost o Zivljenju s KVCB.

Cilji:

Cim bolj kompleksno predstaviti kroni¢no vnetno &revesno bolezen v javnosti, s
katerimi tezavami se soocajo invalidi in bolniki,

Siriti informacije o delovanju drustva preko sredstev javnega obvescéanja,

izdajati zloZzenke na razlicne teme (bolezen, zdrava prehrana, pridruzene bolezni,
socialni pogled na bolnike, invalidnost zaradi KVCB...),

prevajati razli¢ne publikacije s tega podrodja,

izdajati plakate, biltene in zbornike z namenom informirati in osvescati,

izdajati glasilo ter tako informirati vse ¢lane, tudi tiste, ki nimajo dostopa do spletnih
strani,

urejati spletno stran drustva, kjer so predstavljene aktualne teme in dogodki v
drustvu, in delovanje facebook skupina, ki povezuje ¢lane in zunanje zainteresirane.

Nacin izvajanja programa
Program se izvaja po metodah:

individualna (posamezni prispevki za glasilo, intervjuji) ali skupinska metoda
(facebook skupina na medmrezju, uredniski odbor glasila),

direktna (podajanje informacij v sredstvih javnega obvescanja) ali indirektna metoda
(posredovanje informacij, izdaja glasila, zloZzenk, publikacij in drugega gradiva),
eksterna ali interna metoda (interno obvescanje ¢lanstva in informacije za SirSo
javnost).

Program poteka na sedezu drustva v ¢asu uradnih ur, preko elektronske poste pri vsakem
uporabniku programa doma. Prav tako se pojavljanje v medijih odvija tam, kjer se trenutno
dogajajo stvari (TV, radio).

Trajanje programa
Program poteka preko celega leta:

dnevno (kontaktiranje preko elektronske poste in facebook skupine),
obcasno, ob priloZznostih in kolikor se da pogosto - pojavljanje v sredstvih javnega
obvescéanja,
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e enkrat na leto - izdajanje glasila Kroncek ( ob koncu leta),
e obcasno - izdajanje drugih publikacij (dve do tri na leto).

9.6 Sportne, kulturne in druge interesne dejavnosti

Sport in gibanje je pomemben dejavnik vsakega posameznika, vendar se pojavi teZava, ¢e
ima Clovek stroge omejitve, kar jih nasi uporabniki vsekakor imajo. Ne smejo imeti prevelikih
naporov, ne fizicnih in niti psihi¢nih, saj vsak napor predstavlja potencialno moZnost
poslabsanja stanja, zdravja vsakega posameznika. Zato je potrebno prilagoditi Sportne
aktivnosti za nase ¢lane. V letu 2009 smo priceli s srecanji ob bowlingu in enkrat na leto
izvedli tekmovanje v bowlingu med sekcijami, od leta 2010 pa izvajamo dve tovrstni
tekmovanji, med letom pa imajo sekcije ve¢ krat treninge v bowlingu. V letu 2012 smo
tekmovanje v bowlingu izvedli dne 3. 3. 2012 v Murski Soboti, v organizacije Sekcije
pomurske regije, drugo pa dne 16. 11. 2012 v Kopru v organizaciji Sekcije Stajerske regije
in mladinske sekcije. Kot pripravo na tekmovanje imajo sekcije v zimskih in jesenskih
mesecih treninge v bowlingu. Nekatere sekcije imajo redne tedenske rekreativne aktivnosti
(mladinska sekcija in sekcija Stajerske regije), ostale pa mesecne aktivnosti, pozimi bowling
ali plavanje, v spomladanskih in jesenskih mesecih pa krajSe pohode na bliznje hribovje.

Dvakrat na leto ena izmed sekcij za vse ¢lane druStva organizira strokovno ekskurzijo, pri
¢emer se ¢lani med seboj druZijo in spoznavajo kulturne ter druge znamenitosti krajev po
Sloveniji. Dne 9. 6. 2012 je strokovno ekskurzijo v Velenje in druzabno tekmovanje
organizirala Sekcije celjsko koroske regije, dne 1. 9. 2012 pa strokovno ekskurzijo v Zivalski
vrt v Ljubljano in nato ogled gradu na Bledu Sekcija ljubljansko gorenjsko notranjske
regije.

Lazje je nacrtovati in organizirati kulturne dejavnosti, kajti ne predstavljajo tezav pri
njihovem izvajanju, predstavljajo pa moZnost osvescanja javnosti preko kulturnih prireditev.

Glasba je prav tako segment v ¢lovekovem Zivljenju, ki ima pozitivne ucinke. Nekaj ¢lanov je
glasbenikov, zato so glasbene predstavitve pester in pozivljajo€ program v nasem drustvu.

Vecina aktivnosti tega posebnega socialnega programa poteka na lokalnem nivoju, zato so
podrobneje predstavljene v delu porocila o aktivnostih sekcij na lokalnem nivoju.

V okviru posebnega socialnega programa Sportne, kulturne in druge interesne dejavnosti
potekajo podprogrami:
e Sportne dejavnosti:

o prilagojena telovadba, bowling, joga, nordijska hoja, pohodi ( tekmovanje v
bowlingu na nacionalnem nivoju dne 3. 3. 2012 v Murski Soboti in
tekmovanje dne 16. 11. 2012 v Ankaranu, ostalo na lokalnem nivoju)

e Kulturne dejavnosti:

o osvescanje osnovnosolcev preko umetniskih dosezkov, ( v letu 2012 nismo

pripravili nobene razstave na osnovnih Solah)
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o kulturno in umetnisko ustvarjanje (glasbeni nastopi nasih €lanov na nasih
prireditvah, izdelava Cestitk za rojstni dan nasih ¢lanov, likovne delavnice
otroske sekcije v sklopu otroskega tabora),

o prirejanje razstav del nasih ¢lanov ( ob razli¢nih prireditvah na stojnicah)

e Druge interesne dejavnosti - strokovne ekskurzije, izleti (strokovna ekskurzija
9.6.2012 v Velenje in 1.9.2012 v zivalski vrt v Ljubljani in nato na Bled ter
prednovoletno srecanje vseh ¢lanov drustva dne 16. 12. 2012 v Novem mestu.)

Namen:

Program ima namen organizirati Sportne, kulturne in druge interesne dejavnosti za
popestritev Zivljenja in za prilagojeno obliko teh dejavnosti svojim ¢lanom, bolnikom,
invalidom s KVCB in priloznost za druzenje ¢lanov in izmenjavanje izkugenj.

Cilji:
e poiskati Sportne panoge, ki ne obremenjujejo telesa (ne fizicno, ne psihi¢no) oz. so
prilagojene uporabnikom,
e s kulturnimi dejavnostmi osvescati javnost,
e kulturno umetnisko ustvarjati ter se druZiti v prijetni in koristni aktivnosti,
e bogatiti prosti Cas,
e druZiti se in izmenjavati izkusnje.

Nacin izvajanja programa
Program se izvaja po metodah:
e individualna (individualno ustvarjanje — kulturno, umetnisko ali glasbeno) ali
skupinska metoda (Sportno in kulturno ustvarjanje),
e direktna (konkretne aktivnosti) ali indirektna metoda (posredovanje informacij,
predstavitve v medijih),
e eksterna ali interna metoda (interno obvescanje ¢lanstva in informacije za SirSo
javnost).

Program poteka na lokaciji, ki je izven prostorov drustva. Najveckrat c¢lani drustva
individualno ustvarjajo doma. Tam, kjer se je potrebno srecevati (glasbeno ali likovno
ustvarjanje v skupini), se sre¢ujejo v prostorih sekcij. Sportne aktivnosti se izvajajo v bowling
centrih, v telovadnicah ali na razli¢nih lokacijah v naravi.

Ko se pripravlja prireditev, ta poteka tam, kjer so zunanji sodelavci (razstavni prostori,
osnovne Sole in podobno). Datumi aktivnosti posamezne sekcije so razvidne v koledarju
dogodkov www.kvcb.si. in navedene v poglavju aktivnosti sekcij na lokalnem nivoju.

Trajanje programa
Program poteka preko celega leta:
e tedensko ali mesecno (nacrtovane Sportne aktivnosti),
e obcasno, ob priloznostih (kulturno umetnisko ustvarjanje, izleti, strokovne
ekskurzije),
e obcasno, ob priloZznostih (glasbeno ustvarjanje in nastopi ob prireditvah drustva).
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9.7 Zagovornistvo / samozagovornistvo

Ko je ¢lovek v situaciji, da ga velikokrat njegovo telo ne uboga in dela po svoje, ko se sooca s
svojimi posebnostmi, postane ¢lovek nezaupljiv, ima slabo podobo o sebi in vse to Se bolj
nacenja njegovo zdravije.

Zato je pomembno, da ¢lovek tudi z boleznijo ostane vitalen in pozitiven, da ohrani ¢imbolj
pozitivno samopodobo, kajti le tako lahko suvereno in asertivho premaguje svoje tezave. Ta
spretnost ni dana vsakomur, zato nekateri potrebujejo na svoji poti pomoc¢ soclanov, ki se
znajdejo v isti situaciji.

Z razliénimi asertivnimi treningi, delavnicami pa lahko posamezniki spoznavajo nova
dognanja in pridobivajo pozitivne izkusnje.

V okviru posebnega socialnega programa zagovornistvo / samozagovornistvo potekajo
podprogrami:
e Zagovorniske / samozagovorniske skupine (skupine za samopomoc).
Najbolj aktivna je skupina za samopomoc v Sekciji ljubljansko gorenjsko notranjske
regije, ki se je v letu 2012 sestajala po planu dela iz koledarja dogodkov na spletni
strani. V mesecu maju 2012 je delovanje skupine za samopomoc¢ Sekciji pomurske
regije predstavil nas ¢lan, psiholog Miha Rutar.

Namen:

Program ima namen pomagati v skupinah za samopomoc¢ pridobivati izkusnje soclanov, da
bodo postali samozavestnejsi kljub svoji bolezni, invalidnosti ter bodo na ta nacin uspesno
premagovali ovire v Zivljenju ter tako gradili pozitivho samopodobo.

Cilji:

e izmenjavatiizkuSnje v skupinah za samopomog,

e pridobivati nova spoznanja in izmenjavati informacije, pomembne za Zivljenje s KVCB
v sredini svojih soc¢lanov,

e spoznavati da bolnik, invalid ni sam v svoji tezavi,

e graditi pozitivnho misljenje in samopodobo,

e postajati samozavestnejSi pri uveljavljanju svojih pravic in soofanju z Zivljenjem
nasploh,

e pomagati si sam v Zivljenju s specialnimi potrebami,

e druZiti se in si bogatiti svoj prosti ¢as.

Nacin izvajanja programa
Program se izvaja po metodah:
e individualna (individualno svetovanje po potrebi) ali skupinska metoda (skupine za
samopomoc in delavnice),
e direktna (konkretne delavnice, skupine) ali indirektna metoda (pridobivanje in
posredovanje informacij),
e interna metoda (med clani).
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Program poteka na lokalnem nivoju.

Trajanje programa
Program poteka preko celega leta:
e tedensko, dvakrat mesecno ali mesecno (skupine za samopomod, glede na potrebe in
Zelje udelezencev),
e obcasno (programi treninga asertivnost oz. drugih tehnik).

10. Predstavitev aktivnosti sekcij drustva na lokalnem nivoju

V tem delu bom predstavila aktivnosti posamezne sekcije, ki jo le- te izvajajo na lokalnem
nivoju; vse aktivnosti so objavljene v koledarju dogodkov na nasi spletni strani in se jih lahko
udeleZujejo vsi ¢lani drustva, ne samo ¢lani sekcije. Kot je razvidno iz prejsnjih poglavij
porocila o delu je vsaka sekcija zadolZena za eno aktivnost, pri éemer sledimo sistemu
kroZenja, vsakokrat druga sekcija, dokler se na zvrstijo vse.

10.1 Sekcija Stajerske regije

Sekcija ima sedeZ v Mariboru, Partizanska 12, 2000 Maribor. Vodja sekcije je Petra Leskovsek
Lasetzky. Sekcija ima redna srecanja vsak petek od 18.30 do 20.00 ure - rekreacijo v
telovadnici Lesarske Sole v Mariboru in prvi petek v mesecu sreanje v prostorih na
Partizanski 12, Maribor. Aktivnosti sekcije, fotografije in poroéila posameznih aktivnosti so
razvidne na spletni strani http://www.kvcb.si/sekcije/stajerska.html.

V letu 2012 je sekcija imela redna srecanja ob rekreaciji vsak petek od 18. 30 do 20.00 ure v
telovadnici Lesarske Sole v Mariboru. Treninge v bowlingu je imela v dneh: 9. januar 2012,
20. februar, 24. februar 2012, 7. september 2012, 2. novembra 2012 in 13. novembra 2012.

Dne 27. januarja 2012 ob 17.00 uri je sekcija imela strokovno srecanje, na katerem je
predstavnica firme Farmicom predstavila dieteticen izdelek Butifar. Dne 15. marca 2012 ob
18.00 uri so se predstavniki te sekcije udelezili razgovora z Tatjano Puc - Kous, dr. med. spec.
gastroenterologinjo ob otvoritvi nove gastroenteroloske ambulante v MTC Fontana v
Mariboru. Dne 21. marca 2012 ob 17.00 uri je sekcija imela strokovno sre€anje, na katerem
je prim. Cvetka Pernat, dr. med. spec. internist predstavila temo Vnetje crevesne bolezni in
rak Crevesja.

Dne 19. aprila od 17.00 do 21.00 ure je sekcija imela druzabno sre¢anje v MTC Fontana
(vodena rekreacija v bazenu) in dne 2. junija 2012 izlet na Pohorije.

Dne 10. februarja 2012 ob 16.00 uri je sekcija v prostorih UKC Maribor pred izvedbo redne
letne skupscine za nacionalni nivo organizirala strokovno sreanje z predavanjem: Novosti v
genetiki kroni¢no vnetne <¢revesne bolezni in rezultati slovenske genetske Studije,
predavatelj doc. dr. Uros Potocnik.
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Cez vse leto sekcija oz. vodja sekcije pridobiva nove bonitete za vse ¢lane drustva. 1z te
sekcije prihaja 10 najbolj aktivnih ¢lanov sekcije, ki organizirajo in izvajajo projekte na
nacionalnem nivoju ( simpozij za zdravnike, komunikacijsko akcijo "Trenutno odsoten - hvala
za razumevanje" in druge vecje akcije, ki jih izvaja drustvo).

Sekcija se je s stojnico udeleZila sreCanja NVO Podravja, dne 29. maja 2012 na Trgu Leona
Stuklja v Mariboru ter pomagala pri organizaciji stojnice v Murski Soboti, v Kopru in v
Ljubljani.

Clani sekcije so se dne 3. marca 2012 udeleZili tekmovanja v bowlingu, dne 9. junija 2012
strokovne ekskurzije v Velenje, 1. septembra 2012 strokovne ekskurzije v Zivalski vrt
Ljubljana in na Bled, prednovoletnega srecanja vseh ¢lanov drustva dne 16. 12. 2012 v
Novem mestu ter strokovnih sre¢anj na nacionalnem nivoju. 17 ¢lanov sekcije se je udelezilo
$ole za osebe s KVCB.

Sekcija je skupaj z mladinsko sekcijo izvedla akcijo Naj javno stranis¢e 2012, ki je opisan pri
posebnem socialnem programu odpravljanje ovir v bivalnem in delovhem okolju. Prav tako
sta sekciji pripravili tekmovanje v bowlingu med sekcijami, ki smo ga izvedli dne 16.
novembra 2012 v Ankaranu.

Sekcija je svoje aktivnosti za leto 2012 zaklju¢ila dne 14. decembra 2012 na Ptuju s
strokovnim srec¢anjem (predavanje na temo Optimizacija zdravljenja bolnikov s KVCB) in
druzabnim delom sre¢anja ob koncu leta.

10.2 Sekcija ljubljansko gorenjsko notranjske regije (Sekcija LGN)

Sekcija ima sedeZ Golnik 81, 4204 Golnik. Vodja sekcije je Mateja Saje. Sekcija je imela redna
srecanja ob 18.00 uri na Medicinski fakulteti v Ljubljani ali Klubu 300. in sicer: 25. januarja
2012 - strokovno sreanje s predstavitvijo dieteti¢nega izdelka Butifar in trening bowlinga,
27. februarja 2012 - trening bowlinga in razgovor s ¢lani in dne 19. marca 2012 strokovno
srecanje s predstavitvijo Studije IMPACT, dne 19. septembra 2012 - redno mesecno srecanje
in trening bowlinga ter 25. oktobra 2012 redno meseclno srecanje in trening bowlinga.
Aktivnosti  sekcije, poroéila in fotografije so razvidne na spletni strani
http://www.kvcb.si/sekcije/ljubljanska.html.

Sekcija je dne 11. aprila 2012 ob 17.00 uri organizirala strokovno srecanje na nacionalnem
nivoju s predavanjem Eve Peklaj, univ. dipl. ing. Ziv. teh., na temo Probiotiki in mag. Urske
Farazin, predstavnice firme Jadran Galenski laboratorij d.o.o., ki je predstavila izdelke
Normia in Lactogyn.

Sekcija oz. vodja sekcije Mateja Saje ter ¢lan DusSan Baraga sta organizatorja in izvajalca
posebnega socialnega programa ohranjevanje zdravja oz. t.i. $ole za osebe s KVCB in aktivna
v evropskem zdruZenju EFCCA. Sekcija je nosilec priprave t.i. start paketa informacij,
namenjenega na novo diagnosticiranim bolnikom s KVCB, ki smo ga v nakladi 500 izvodov
izdali v mesecu oktobru 2012 in dne 23. oktobra 2012 na 3oli za novo zbolele razdelili prvim
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slusateljem. Prav tako je sekcija nosilec projekta Help Line - usposobitev prostovoljcev za
svetovanje po telefonu.

Iz te sekcije prihaja 10 najbolj aktivnih ¢lanov, ki organizirajo in izvajajo aktivnosti na
nacionalnem nivoju (simpozij za zdravnike, komunikacijsko akcijo "Trenutno odsoten - hvala
za razumevanje" in druge vecje akcije, ki jih izvaja drustvo.)

Sekcija se je s stojnico udelezila sreCanja Migajmo za zdravje Zensk dne 26. maja v parku
Tivoli v Ljubljani.

Clani sekcije so se dne 3. marca 2012 in 16. novembra 2012 udeleZili tekmovanja v
bowlingu, dne 9. junija 2012 strokovne ekskurzije v Velenje, 16. decembra prednovoletnega
sre¢anja v Novem mestu in strokovnih sre¢anj na nacionalnem nivoju. 48 ¢lanov sekcije se je
udeleZilo $ole za osebe s KVCB.

Sekcija je za vse €lane drusStva dne 1. septembra 2012 organizirala strokovno ekskurzijo z
ogledom Zivalskega vrta Ljubljana in zbirk na blejskem gradu.

V sekciji je aktivna skupina za samopomo¢, ki je v porocilnem obdobju delovala po
zastavljenem terminskem planu, (ob cetrtkih dvakrat na mesec). Datumi so navedeni v
koledarju dogodkov na spletni stran drustva.

Sekcija je aktivnosti za leto 2012 zakljucilo z druzabnim sre¢anjem dne 12. decembra 2012.

10.3 Sekcija pomurske regije

Sekcija ima sedeZ v Splosni bolnisnici Rakican v Murski Soboti. Vodja sekcije je Marijana
Ribnikar. Sekcija ima redna mesecna srecanja vsako zadnjo sredo v mesecu ob 18.00 uri v
knjiznici v 5. nadstropju kirurgije v Bolnisnici Rakican. Aktivnosti sekcije, vabila in fotografije
so razvidne na spletni strani http://www.kvcb.si/sekcije/pomurska.html.

V letu 2012 je sekcija imela redna mesecna sre¢anja v dneh 25. januarja 2012 - delavnica
sproscanja |, ki jo je vodila Tatjana Puc - Kous, 29. februarja 2012 - predstavitev dieteti¢nega
izdelka Butifar, 28. marca 2012 - delavnica sproscanja Il, 25. aprila 2012 - druZenje in
razgovor in 11. maja 2012 - delovanje skupine za samopomo¢, dne 26. septembra 2012 -
druzenje in razgovor, 26. oktobra 2012 predavanje psihologa Mihe Rutarja na temo Pomo¢
pri KVCB - kaj lahko storimo sami in 28. novembra predavanje na temo Stres pri KVCB.

Sekcija je imela treninge v bowlingu dne 17. februarja 2012 in 12. oktobra 2012.

Dne 23. junija 2012 je sekcija izvedla druZenje s pripravo zdrave prehrane pred pricetkom
pocitnic.

Sekcija je sodelovala s stojnico na sre¢anju NVO Pomurja dne 12. maja 2012 v Murski Soboti.

Vodja sekcije je v mesecu maju sodelovala na Radiu Murski val in v mesecu juniju na radiu
Romic, kjer je predstavila nase drustvo in aktivnosti, ki jih izvajamo.
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Clani sekcije so bili dne 3. marca 2012 v Murski Soboti organizatorji tekmovanja v bowlingu
na nacionalnem nivoju in strokovnega sre¢anja s predavanjem Tatjane Puc - Kous, dr. med.,
gastroenterologinje na temo Funkcionalne motnje ¢revesja in Maslena kislina — nov pristop k
kroni¢no vnetnim ¢revesnim boleznim, predavateljica dr. Danijela Kuster, predstavnica firme
Farmicom.

Sekcija se je dne 2. septembra 2012 udelezila tradicionalnega srecanja "Bucarija", kjer so
spoznali zdravo prehrano iz bu€. Fotografije in porocilo s sre¢anja je objavljeno na spletni
strani http://www.kvcb.si/sekcije/pomurska.html

Clani sekcije se udeleZujejo strokovnih sre¢anj na nacionalnem nivoju, sekcija se je udelezila
tekmovanja v bowlingu dne 16. novembra 2012 v Ankaranu, dva ¢lana sta se dne 1.
septembra 2012 udelezila strokovne ekskurzije v Zivalski vrt Ljubljana in na Bled, 10 ¢lanov
sekcije se je udeleZilo $ole za osebe s KVCB.

Sekcija je aktivnosti v letu 2012 zakljucila dne 7. decembra 2012 v Murski Soboti z druzabnim
sre¢anjem ob bowlingu.

10.4 Sekcija celjsko koroske regije

Sekcija ima sedeZ v Zdravstvenem domu v Velenju. Vodja sekcije je Mateja Potocnik. Sekcija
ima redna mesecna srecanja vsako prvo sredo v mesecu ob 18.00 uri v Zdravstvenem domu
Velenje. Aktivnosti sekcije, poroCila in fotografije so razvidne na spletni strani
http://www.kvcb.si/sekcije/celjsko.html.

Sekcija je v prvem polletju 2012 imela redna mesecna srecanja v naslednjih dneh: 4. januarja
2012, 1. februarja 2012 - predstavitev dieteticnega izdelka Butifar in izdelava cestitk, 11.
aprila 2012 in 9. maja 2012 druZenje in izdelava Cestitk.

Trening bowlinga in druZenje je sekcija imela v dneh 13. februarja 2012, 20. februarja 2012,
2. oktobra 2012 in 31. oktobra 2012.

Dne 1. marca 2012 se je vodja Sekcije celjsko koroske regije Mateja Potocnik v Velenju
udelezila mednarodne konference na temo Skupnost po meri invalidov.

Dne 27. maja 2012 je sekcija organizirala za ¢lane svoje sekcije pohod na Veliko Planino.
Sekcija je bila dne 9. junija 2012 v Velenju organizator strokovne ekskurzije in strokovnega
sre¢anja na nacionalnem nivoju, na katerem smo prisluhnili temi Slabokrvnost in KVCB -
predavatelj Zdenko Kikec, dr. med., specialist internist.

Sekcija se je dne 3. marca 2012 v Murski Soboti in dne 16. novembra 2012 v Ankaranu

udeleZila tekmovanja v bowlingu. Clani sekcije so se udeleZili tudi strokovne ekskurzije dne 1.
septembra 2012 v Zivalski vrt Ljubljana in na Bled ter prednovoletnega sre¢anja dne 16.
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decembra 2012 v Novem mestu. Clani sekcije se udeleZujejo strokovnih sre¢anj na
nacionalnem nivoju, 17 ¢lanov sekcije se je udelezilo Sole za osebe s KVCB.

Vodja sekcije je v okviru posebnega socialnega programa informativna in zaloZniska
dejavnost pripravila prispevek o strokovni ekskurziji in drustvu, ki je bil v mesecu juniju
objavljen na spletni strani tednika Na$ ¢as v Velenju in v mesecu oktobru prispevek za
Velenjski almanah.

Sekcija je dne 15. septembra 2012 na povabilo MO Velenje sodelovala na prireditvi "Velenje
se predstavi".

Sekcija je s stojnico dne 21. septembra 2012 sodelovala na prireditvi Festival drugacnosti v
Slovenj Gradcu.

Vodja sekcije je v mesecu decembru poskrbela za pripravo in posiljanje novoletnih voscilnic
poslovnim partnerjem drustva.

10.5 Sekcija zasavske regije

Sekcija ima sedez v Medicinskem centru Heliks, Trbovlje. Vodja sekcije je bila do oktobra Beti
Janezi¢ od oktobra 2012 dalje pa je vodja sekcije Franci Kmeti¢. Sekcija ima redna mesecna
srecanja vsak drugi petek v mesecu ob 18.00 uri v medicinskem centru Helix v Trbovljah.
Aktivnosti sekcije so razvidne na spletni strani http://www.kvcb.si/sekcije/zasavsko.html.

Zaradi zdravstvenih teZav vodje sekcije, sekcija v prvem polletju 2012 ni imela rednih
mesecnih srecanj, zato sekcijo od oktobra dalje vodi Franci Kmetic.

Clani sekcije so se udeleZevali strokovnih sreanj na nacionalnem nivoju, tekmovanja v
bowlingu dne 3. marca 2012 v Murski Soboti in 16. novembra 2012 v Ankaranu, 6 ¢lanov se
je udeleZilo $ole za osebe s KVCB.

Novi vodja sekcije Franci Kmeti¢ se je dne 14. novembra 2012 v Trbovljah udeleZil okrogle
mize v okviru projekta Obcina po meri invalidov.

Sekcija je pod novim vodstvom imela dne 9. novembra 2012 sestanek in nato trening
bowlinga v Sevnici.

10.6 Sekcija dolenjske regije

Sekcija ima sedez v Krskem. Vodja sekcije je Olga Bizjak. Sekcija je na novoustanovljena
januarja 2012, zato Se nima dolocenih rednih mesecih srecanj. Aktivnosti sekcije so
razvidne na spletni strani http://www.kvcb.si/sekcije/dolenjska.html.

V prvem polletju letoSnjega leta je sekcija imela dve srecanji ¢lanov sekcije z druzenjem in
sicer dne 2. marca 2012 v Novem mestu in dne 17. maja 2012 v Sentjerneju. V drugem
polletju pa redno sre¢anje dne 27. septembra v Smarjeskih toplicah in dne 29. oktobra 2012
v Novem mestu ter dne 22. novembra 2012 trening bowlinga v Trebnjem.
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Prav tako je sekcija ob pomodci vodstva drustva sodelovala pri organizaciji sreCanja za
zdravnike dolenjske regije na temo Kroni¢na vnetna ¢revesna bolezen, ki je bilo dne 30.
marca 2012 v Dolenjskih toplicah. Fotografije s sre¢anja so objavljene na spletni strani
http://www.kvcb.si/sekcije/dolenjska.html.

Sekcija je sodelovala s stojnico na sre¢anju NVO v Krskem dne 26. maja 2012, porocilo in
fotografije so objavljene na spletni strani.

Sekcija je sodelovala s stojnico na srecanju regionalnega NVO Centra v Novem mestu dne
21. septembra 2012, porocilo in fotografije so objavljene na spletni strani.

Clani sekcije se udelezujejo sre¢anj na nacionalnem nivoju, 10 €lanov sekcije se je udeleZilo
%ole za osebe s KVCB.

Sekcija je svoje aktivnosti za leto 2012 zakljucila z organizacijo prednovoletnega srecanja za
vse Clane drustva, ki je bilo dne 16. decembra v Novem mestu, na srecanju smo imeli tudi
strokovni del, in sicer predavanje na temo Potovanje in KVCB.

10.7 Sekcija primorske regije

Sekcija ima sedez v Zdravstvenem domu Koper. Vodja sekcije je Milena Kukrika. Sekcija ima
redna mesecna srefanja zadnji petek v mesecu ob 18.00 uri (razen v mesecu juliju in
avgustu) v Zdravstvenem domu v Kopru. Aktivnosti sekcije, porocila in fotografije so razvidne
na spletni strani http://www.kvcb.si/sekcije/primorska.html.

V prvem polletju je imela sekcija redna sre¢anja v dneh 27. januarja 2012 ob 18.00 uri, ko je
predstavnica firme Farmicom predstavila dieteti¢ni izdelek Butifar in dne 26. maja 2012 ob
11.00 uri pred pripravo stojnice na dnevih zdravja v Kopru.

Trening bowlinga je sekcija izvedla dne 25. februarja 2012 v Kopru.

Dne 16. avgusta 2012 je sekcija izvedla srecanje (druzenje in piknik na barki ¢lana drustva).
Fotografije so objavljene na spletni strani http://www.kvcb.si/sekcije/primorska.html.

Clani sekcije so se dne 3. marca 2012 v Murski Soboti udeleZili tekmovanja v bowlingu, dne 9.
junija 2012 strokovne ekskurzije v Velenju in dne 1. septembra 2012 strokovne ekskurzije v
Zivalski vrt Ljubljana in na Bled. UdeleZujejo se strokovnih sre¢anj na nacionalnem nivoju. 6
¢lanov sekcije se je udeleilo $ole za osebe s KVCB.

V dneh 28. oktobra 2012 in 3. novembra 2012 je sekcija izvedla trening v bowlingu ter dne
16. novembra 2012 v Ankaranu udelezila tekmovanja v bowlingu med sekcijami.

Sekcija je imela dne 23. 12. 2012 zaklju¢no srecanje sekcije v bowling centru v Ankaranu.
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10.8 Sekcija goriske regije

Sekcija ima sedeZ v Zdravstvenem domu Nova Gorica. Vodja sekcije je Damijan BiteZznik.
Sekcija ima srecanja vsak prvi petek v mesecu ob 19.00 uri v Zdravstvenem domu v Novi
Gorici. Aktivnosti sekcije o) razvidne na spletni strani
http://www.kvcb.si/sekcije/goriska.html.

V prvem polletju je imela sekcija v Novi Gorici strokovno sre¢anje dne 2. marca 2012 ob
18.00 uri s predstavitvijo dieteticnega izdelka Butifar in dne 13. aprila 2012 ob 18.00 uri na
temo Komplementarna medicina in kako izboljSati ter uravnovesiti nas imunski sistem ter
nase telo.

Dne 16. septembra 2012 je sekcija za svoje €lane organizirala izlet na sotocje Soce in
Koritnice - fotografije s pohoda so objavljene na spletni strani.

Dne 21. oktobra 2012 je sekcija za svoje €lane organizirala izlet na Nanos - fotografije s
pohoda so objavljene na spletni strani.

Clani sekcije se udeleiujejo strokovnih srecanj na nacionalnem nivoju, udelezili so se
strokovne ekskurzije 9. junija 2012 v Velenje, strokovne ekskurzije v zivalski vrt Ljubljana in
na Bled dne 1. septembra 2012 in 16. decembra prednovoletnega srecanja v Novem mestu.
6 ¢lanov sekcije so je udeleZilo $ole za osebe s KVCB.

Sekcija je imela trening bowlinga dne 10. novembra 2012, dne 16. novembra 2012 se je v
Ankaranu udelezila tekmovanja v bowlingu med sekcijami.

Zadnje srecanje v letu 2012 je sekcija imela dne 30. novembra. Na srecanju so pripravili plan
dela sekcije za leto 2013.

10.9 Otroska sekcija

Deluje na obmocju cele Slovenije in vkljuCuje otroke z obmocja cele Slovenije. Vodja sekcije
je asist. mag. Darja Urlep, dr. med., namestnica vodje pa Tina Saje. Za otrosko sekcijo rednih
mesecnih sre¢anj ne predvidevamo — sre€anja organiziramo po potrebi — vsakakor pa vsaj tri
(spomladi likovno ali Sportno delavnico, poleti poletni tabor in v decembru MiklavZevanje ter
udelezba na spomladanskem in jesenskem tekmovanju v bowlingu). Aktivnosti sekcije so
razvidne na spletni strani http://www.kvcb.si/sekcije/otroska.html.

V prvem polletju 2012 je sekcija dne 11. maja 2012 v Planetu Tus$ v Celju izvedla strokovno
srecanje za starSe otrok s predavanjem na temo Psiholoski dejavniki bolezni in predstavitev
otroskega tabora 2011 ter razgovor o otroskem taboru 2012, za otroke pa bowling.

Sekcija se je dne 3. marca 2012 v Murski Soboti udelezila tekmovanja v bowlingu, nekaj

¢lanov sekcije se je dne 9. junija 2012 udelezilo strokovne ekskurzije v Velenje in strokovne
ekskurzije v Zivalski vrt Ljubljana in Bled dne 1. septembra 2012.
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Namestnica vodje sekcije je v prvem polletju izvajala pripravljalne aktivnosti za otroski tabor,
ki smo ga izvedli vdneh od 15. do 21. julija 2012. Porocilo in fotografije s otroskega tabora so
objavljene na spletni strani http://www.kvcb.si/sekcije/otroska.html.

Za starse otrok s KVCB smo v dneh od 7. do 9. 12. 2012 v Rogaski Slatini organizirali $olo za
starSe, v okviru Sole pa za otroke delavnice, dne 8. 12. 2012 pa tudi MiklavZevanje, na
katerem smo otroke obdarili s skromnimi darilci. Sole se je udelezilo 17 star$ev in 17 otrok.

10.10 Mladinska sekcija

Deluje na obmocju cele Slovenije in vklju¢uje mlade v starosti od 17. do 28. leta starosti.
Vodja sekcije je Matej Koren. Sekcija ima redna sreanja vsak petek od 18.30 do 20.00 ure,
in sicer rekreacijo v telovadnici Lesarske Sole v Mariboru. Aktivnosti sekcije so razvidne na
spletni strani http://www.kvcb.si/sekcije/mladinska.html.

Zaradi sedeza delovanja, ki je v Mariboru, sekcija precej aktivnosti izvaja skupaj s Sekcijo
Stajerske regije. V prvem polletju je sekcija imela redna sreCanja ob rekreaciji vsak petek od
18. 30 do 20.00 ure v telovadnici Lesarske Sole v Mariboru. Treninge v bowlingu je imela v
dneh: 9. januar 2012, 20. februar, 24. februar 2012, 7. septembra 2012, 2. novembra in 13.
novembra 2012.

Dne 27. januarja 2012 ob 17.00 uri je sekcija skupaj s Sekcijo Stajerske regije izvedla
strokovno srecanje, na katerem je predstavnica firme Farmicom predstavila dieteticen
izdelek Butifar. Dne 15. marca 2012 ob 18.00 uri so se predstavniki te sekcije udeleZili
razgovora z Tatjano Puc - Kous, dr. med. spec. gastroenterologinjo ob otvoritvi nove
gastroenteroloS$ke ambulante v MTC Fontana v Mariboru. Dne 21. marca 2012 ob 17.00 uri
je sekcija skupaj s Sekcijo Stajerske regije imela strokovno srecanje, na katerem je prim.
Cvetka Pernat, dr. med. spec. internist predstavila temo Vnetje Crevesne bolezni in rak
Crevesja.

Dne 19. aprila od 17.00 do 21.00 ure je sekcija imela druzabno sre¢anje v MTC Fontana
(vodena rekreacija v bazenu) in dne 2. junija 2012 izlet na Pohorije.

Dne 10. februarja 2012 ob 16.00 uri je sekcija v prostorih UKC Maribor pred izvedbo redne
letne skupscine skupaj s Sekcijo Stajerske regije za nacionalni nivo organizirala strokovno
sreanje z predavanjem: Novosti v genetiki kroniéno vnetne ¢revesne bolezni in rezultati
slovenske genetske Studije, predavatelj doc. dr. Uro$ Potocnik.

Sekcija je skupaj s Sekcijo Stajerske regije izvedla projekt Naj javno stranis¢e 2012, prav tako
je aktivno sodelovala v projektu "Trenutno odsoten - hvala za razumevanje" in drugih vecjih

akcijah, ki jih izvaja drustvo.

Sekcija se je s stojnico udelezila srecanja NVO Podravja, dne 29. maja 2012 na Trgu Leona
Stuklja v Mariboru.
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Clani sekcije so se dne 3. marca 2012 udeleili tekmovanja v bowlingu, dne 9. junija 2012
strokovne ekskurzije v Velenje, 1. septembra 2012 strokovne ekskurzije v Zivalski vrt
Ljubljana in na Bled, dne 16. decembra 2012 prednovoletnega srecanja v Novem mestu ter
strokovnih srecanj na nacionalnem nivoju.

Sekcija je skupaj s Sekcijo Stajerske regije dne 16. novembra 2012 v Ankaranu organizirala in
se udelezila tekmovanja v bowlingu med sekcijami.

Clana sekcije Dejan in Matej Koren sta aktivna v skupini mladih v EYG EFFCA in sta se v dneh
od 12. do 15. julija 2012 udelezila srec¢anja sekcije mladih iz evropskih drzav, prav tako
skrbita za  tehnicno  podporo v  drustvu (spletna  stran www.kvcb.si,
www.najjavnostranisce.kvcb.si, e- ucilnica, racunalniska izdelava potrdil in priznanj).

Sekcija je aktivnosti zakljucila s strokovnim delom (predavanje na temo Optimizacija
zdravljenja bolnikov s KVCB) in druZabnim delom sre¢anja dne 14. decembra 2012 na Ptuju.

10.11 Sekcija za avtoimuni hepatitis (AIH)

Deluje na obmogju cele Slovenije. Vodja sekcije je Zdenka Zupan Steblovnik. Sekcija nima
rednih srecanj, saj so v drustvo vkljuéeni le Stirje bolniki s to boleznijo, zato komunikacija
med njimi poteka po elektronski poti, vkljuCujejo pa se v aktivnosti ostalih sekcij na
nacionalnem in lokalnem nivoju.

Redna mesecna srec¢anja vseh sekcij oz. vse spremembe so objavljene v koledarju
dogodkov na spletni strani http://www.kvcb.si/koledar dogodkov.html.

12. Zakljucek

Drustvo za KVCB s svojim delovanjem dokazuje svojo potrebnost v slovenskem prostoru,
aktivno se vkljuuje v redevanje problematike oseb s KVCB in izvaja posebne socialne
programe, ki so se izkazali kot potrebni za osebe s KVCB, saj so jih izpostavili sami
uporabniki, torej osebe s KVCB, invalidi in starsi otrok ter mladostnikov - bolnikov s KVCB.

Program izvajamo na nacionalnem nivoju, v katerega se vkljuCujejo vse sekcije. Vsaka
sekcija pa v svojem okolju izvaja tudi individualni program.

Ocenjujemo, da smo aktivnosti planirane za leto 2012 v celoti realizirali.

Pripravila: Predsednica drustva
Danica Koren, dipl. oec. Mateja Saje
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