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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 crevesno
boleznijo (v nadaljevanju KVCB), s ciljem izboljsati kakovost Zivljenja bolnikov s kroni¢no
vnetno crevesno 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.

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. Ustanovili smo ga starsi otrok in mladostnikov s
KVCB, skupaj z zdravstvenimi delavci Kliniénega oddelka za pediatrijo UKC Maribor. 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 ¢lanica
evropskega zdruzenja oseb s KVCB, EFCCA. Septembra 2007 pa smo si na Ministrstvu za delo,
druZino in socialne zadeve pridobili status invalidske organizacije, ki nam obenem daje tudi
status delovanja v javnem interesu.

3. KRATKA ZGODOVINA DRUSTVA

14. 7. 2004 je bilo v Mariboru ustanovljeno Drustvo za otroke in mladostnike s kroni¢no
vnetno c¢revesno boleznijo Maribor, s sedezem na Klinicnem oddelku za pediatrijo UKC
Maribor, Ljubljanska ulica 5.

Ustanovili smo ga skupaj starsi otrok s kroni¢no vnetno ¢revesno boleznijo (Danica Koren in
Nada Bejakovi¢) in zdravstveni delavci Klinicnega oddelka za pediatrijo Univerzitetnega
kliniénega centra Maribor (asist. mag. Darja Urlep ZuZej, dr. med. in Erika Macur, dipl. med.
sestra). Za ustanovitev smo se odlocili, ker smo hoteli izboljsati kakovost Zivljenja oseb s
KVCB, kajti zavedali smo se, da je KVCB teika kroni¢na bolezen, kljub temu pa je pomembno,
da osebe s KVCB ob zdravljenju Zivijo povsem normalno, aktivno Zivljenje.

Septembra 2005 smo v drustvo sprejeli tudi odrasle osebe s KVCB. Na skups&ini smo sprejeli
sklep o razsiritvi drustva tudi za odrasle osebe s KVCB in sklep o preimenovanju drustva ter



zaCeli 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.

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

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 kronicnih 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
dru$tvom OMCCV.

V letu 2007 so bolj aktivno zazZivele sekcije drustva 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.

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.

V letu 2008 smo dobili prve clanske izkaznice, s katerimi izkazujemo svoje clanstvo 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 mozZne vsak delavnik v ¢asu od 17.00 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),
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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:

druttvoza |

L

KRONIENO [
ke KVCB
CREVESNO
BOLEZEN

Ljublpanska ulica 5
2000 Mariboe
.'. ..

M 041 665 D00
b Info@kycls.si
www, kveb.si

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.

V letu 2012 smo na spletni strani izdelali eU¢ilnico in eKnjiZznico, kjer so video vsebine
predavanj, ki smo jih izvedli v drustvu:

eUclinica

Tovww pudusargs poanh Kyovishon & padois KWE
0 prdrabere prodeTetee

Pregled predavanj po kategorijah

SaelEga

Lolntra bebs e ] Ginenje e lu(l Mamaribaia
rweri Dok

V zacetku leta 2013 smo izdelali in élanom razdelili nove ¢lanske izkaznice, ki so narejene po
celostni grafi¢ni podobi, ki jo uporablja drustvo.

Clansko St:




Od konca leta 2013 imamo Ze tretji¢ prenovljeno spletno stran in zgleda takole:

10 December 2018 eUGilnica Naj javno stranisée

ale]V{s . DRUSTVO « SEKCHE « DEJAVNOSTI  « GALERIJA « VELANI SE

A

Zakljutna prireditev Najjavno stranisce
« 2016,18.1. 2016

£ Kaj Zelite poiskati danes? AKTUALNO GALERWA ZADNJIH

Sola za KVCB

Glasilo Kroncek




Organigram drustva od 2. 12. 2018:

Druétvo za KVCB

Disciplinska komisija:

predsednica: Barbara Bradat
tlana: Dejan Koren in Darja Hojski
dva namestnika clanov: Milan
Kamenik in Marko Cebulj

Izvrini odbor:

predsednica drudtva: Mateja Saje
podpredsednik in strokovni vodja 2a odrasle
osebe ¢ KVEB: Dudan Baraga, dr. med.
tajnica: Danica Koren, dipl. oec,
blagajnicarka: Natasa Cvikl, oec,
strokovna vodja 23 otroke in miadostnike
s KVCB: mag. Darja Urlep Zulej, dr. med.
tlani: Milena Kukrika in Olga Bizjak

Nadzorni odbor:

predsednica: Mateja Potednik
tlana: Bojan Strukelj in
Petra Leskoviek Lasetzky

| |

Sekclja ljubljansko -
renjsko-notranjske
regije
predsednik: Mateja
Saje tel. 031/636-601

Sekcija $tajerske
regije
predsednik: Petra
Leskoviek Lasetzky
tel, 031/582-507

Sekdija celjsko -
koroike regije
predsednik:
Sandi Pintar
tel, 040/295-664

Sekclja zasavske
regije
predsednik:
Franc Kmetic
tel. 031/507-168

Sekcija gorlike Sekelja primorske
regije regije
predsednik; predsednik:
Urska Koren Milena Kukrika
tel. 040/618-954 tel. 051/377-455

Sekcija dolenjske
regije
predsednik: pre
Darka Janedit
tel. 031/293-870

Sekcija pomurske

lokef Magdit
tel. D40/359-297

regije
dsednik:

Miadinska sekcija
predsednik:
Katja Radié

tel. 031/609-419

Otrodka sekcija
predsednik:
mag. Darja
Urlep Zue), dr. med.
tel. 031/646-347

Sekcija za avtoimuni
hepatitis
predsednik:
Zdenka Steblovnik
tel, 041/331-251




4. DELOVANIJE DRUSTVA

4.1 Podatki o drustvu

Vodstvo in organi drustva od skupscine, februarja 2018:

Predsednica Mateja Saje
Podpredsednik in strokovni
vodja za odrasle osebe s KVCB Dusan Baraga, dr. med.
Strokovna vodja drustva za
otroke in mladostnike s KVCB mag. Darja Urlep-ZuZej, dr. med.
Tajnica Danica Koren
Blagajnik Natasa Cvikl
Clan izvrénega odbora Milena Kukrika
Olga Bizjak

Nadzorni odbor
predsednica nadzornega odbora:  Mateja Potocnik
¢lana: Bojan Strukelj
Petra Leskovsek Lasetzky

Disciplinska komisija

predsednica discip. komisije: Barbara Bradac

¢lana: Dejan Koren
Darja Hojski

dva namestnika ¢lanov: Milan Kamenik

Marko Cebulj

Stevilo ¢lanov na dan 31. 12. 2018:
1582 ¢lanov
1060 ¢lanov - oseb s KVCB
522 podpornih ¢lanov

5. Financiranje drustva in posebnih socialnih programov

Financirali smo se iz sredstev, pridobljenih:
e zrazpisom FIHO,
e donatorskimi in sponzorskimi pogodbami na nacionalnem nivoju,
e zrazpisi obcin,
e s clanarinami,
e ssofinanciranjem ¢lanov,
e od upravicencev za namenitev dela dohodnine.



6. SODELOVANIJE Z DOMACIMI INSTITUCIJAMI IN DRUSTVI

Tudi v letu 2018 smo Se nadalje sodelovali z invalidskimi organizacijami povezanimi v NSIOS,
z humanitarnim drustvom psoriatikov, z Ministrstvom za zdravje, Ministrstvom za delo,
druZino in socialne zadeve, Ministrstvom za izobraZevanje, znanost in Sport, oblinami po
Sloveniji, Zdruzenjem NVO, bolniSnicami in s farmacevtskimi firmami.

Na povabilo zdruZenja NVO posameznih regij smo sodelovali na sejmu nevladnih organizacij,
in sicer je Sekcija primorske regije 19. 5. 2018 s stojnico sodelovala v Kopru na dnevih
zdravja. Sekcija Celjsko koroske regije je na povabilo MO Velenje 7. 4. 2018 s stojnico
sodelovala v Velenju in istega dne na povabilo MO Celje prav tako s stojnico, v Celju. Sekcija
goriske regije je 6. 4. 2018 ob svetovnem dnevu zdravja z informativno stojnico sodelovala
na Bevkovem trgu v Novi Gorici, Sekcija zasavske regije pa istega dne z informativno stojnico
v Zdravilis¢u Lasko. Na vseh stojnicah smo predstavili delovanje drustva in izvajanje posebnih
socialnih programov.

Dne 12. 4. 2018 je Sekcija LGN z informativno stojnico sodelovala na strokovnem srecanju
IMID specialistov druZinske medicine.

Na povabilo ZD dr. Adolfa Drolca Maribor je Sekcija Stajerske regije 6. 4. 2018 ob svetovnem
dnevu zdravja sodelovala s stojnico v tem zdravstvenem domu. Prav tako je v tem
zdravstvenem domu sodelovala Se 7. decembra 2018.

Drustvo je v organizaciji Sekcije pomurske regije v dneh od 17. do 19. aprila 2018 sodelovalo
s stojnico na 3. mednarodnem sejmu sodobne medicine v Gornji Radgoni, tajnica drustva
Danica Koren pa se je v sklopu sejma udelezila tudi strokovnega srecanja na temo
zaposlovanja invalidov in zaposlitvene rehabilitacije.

Otroska sekcija je v dneh od 13. do 14. 4. 2018 z informativno stojnico sodelovala na XXVIII.
sre¢anju pediatrov in XV. sreCanju medicinskih sester v pediatriji v Hotelu Habakuk v
Mariboru.

Mateja Saje in DusSan Baraga sta se v Ljubljani 23. 1. 2018 v okviru Mednarodnega foruma
znanstvenoraziskovalnih farmacevtskih druzb udelezila interaktivne delavnice na temo o
vlogi drustev bolnikov v civilni druzbi in znotraj zdravstvenega sistema.

Dusan Baraga in Mateja Saje sta bila v okviru drustva za KVCB organizatorja in izvajalca
strokovnega srecanja 28. 3. 2018 o pomembnosti kliniénega dietetika na primarni ravni z
naslovom »Pomen dostopa do svetovanja o pravilni prehrani za kroni¢nega bolnika. Kaj je
optimalna prehrana«. Na srecanju so bila prisotna tudi druga drustva, ki zdruzujejo kroniéne
bolnike.

Mateja Saje in Dusan Baraga sta Se naprej sodelovala s podjetjem Janssen pri razvijanju
aplikacije in izdelavi »Dnevnika za bolnike, ki se zdravijo z bioloSkimi zdravili« in imajo
Crohnovo bolezen.



Mateja Saje se je na povabilo 5. 4. 2018 v Lutkovnem gledaliS¢u v Ljubljani udeleZila sklepne
prireditve - razglasitve »Naj zdravnik«.

Mateja Saje in Dusan Baraga sta se 24. 5. 2018 udelezila sre¢anja med predstavniki drustev
kroni¢nih bolnikov na temo »Si znamo predstavljati vlogo drustev bolnikov, bolnika in
zdravljenje v letu 20257 Znanstvena fantastika ali realnost 2025«.

Mateja Saje in DuSan Baraga sta se 30. 5. 2018 udelezZila sre¢anja na temo »Kako dobro
poznamo sistem zdravstvene oskrbe in kaj je pomembno za dobro zdravstveno oskrbo in
ucinkovito zdravljenje?« Na srecanju se je govorilo tudi o tem kako potrebno je optimalno
sodelovanje vseh vpletenih v ta proces: bolnikov, zdravstvenih delavcev, farmacevtske
industrije in zdravstvenih ustanov.

Mateja Saje se je udelezila slovesnosti ob obletnici drustva ILCO na Otoccu, dne 9. 6. 2018.

Mateja Saje in DuSan Baraga sta se 19. 6. 2018 udelezZila Novinarskega posveta »Pet let
prepoznavanja odlicnosti — Medis Awards«. Tema posveta: KakSna je pravzaprav raven
prepoznavanja medicinskih prebojnih izsledkov nasih zdravnikov v Sirsi javnosti in v tujini.
Kako Studijski prispevek zdravnikov obcutijo bolniki. Kako pomembne so javne pohvale in
nagrade za izboljSanje ugleda medicine.

Sekcija pomurske regije se je dne 1. 8. 2018 s stojnico v Ljutomeru udeleZila prireditve
»0Obcina na prostem«, v sklopu 62. obcinskega praznika obcine Ljutomer.

Sekcija LGN regije je dne 13. 9. 2018 s stojnico sodelovala na tradicionalnem 18. Festivalu
nevladnih organizacij LUPA.

Sekcija pomurske regije se je 18. 9. 2018 na povabilo MO Murska Sobota s stojnico
predstavila obéanom MO Murska Sobota na prireditvi ob evropskem dnevu brez avtomobila.

Predsednica drustva se je dne 17. 9. 2018 na povabilo Ministrstva za zdravje udelezila
delavnice ob mednarodnem dnevu varnosti pacientov. Na delavnici je bil predstavljen
projekt za vzpostavitev sistema upravljanja z varnostnimi odkloni in tveganji za varnost
pacientov v zdravstvu (SenSys).

Sekcija LGN regije se je dne 20. 9. 2018 v Ljubljani s stojnico udelezila strokovnega srecanja
slovenskih gastroenterologov z naslovom »Sodobna obravnava bolnikov s KVCB«.

Sekcija LGN je dne 27. 9. 2018 v Ljubljani sodelovala s stojnico na strokovnem srecanju za
druzinske zdravnike z naslovom: »lzzivi sodobne obravnave bolnika z avtoimunimi vnetnimi

boleznimi«.

Sekcija celjsko — koroske regije se je dne 21. 9. 2018 s stojnico predstavila v MO SI. Gradec na
prireditvi »Ob festivalu drugacnosti«.

Sekcija primorske regije se je dne 29. 9. 2018 na povabilo ZD Piran v Luciji na prireditvi
»Skupaj delamo za zdravje« predstavila s stojnico.
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Predsednica Sekcije primorske regije Milena Kukrika se je dne 18. 10. 2018 udeleZila sklepne
prireditve ob evropskem tednu mobilnosti, na kateri je od MO Koper prejela priznanje za
prvo mesto v kategoriji drustev in organizacij, ki so sodelovale na prireditvah ob evropskem
tednu mobilnosti.

Sekcija dolenjske regije je dne 25. 10. 2018 v Brezicah s stojnico sodelovala na prireditvi
»Dan invalidov in bolnikov obéine BreZice«.

Predsednica drustva se je dne 9. 10. 2018 v Drzavnem svetu udelzila 7. strateske konference
“Vrednost inovacij — Brez predaha za zdrav jutri”.

Predsednica drustva se je dne 10. 10. 2018 udeleZila 35. obletnice delovanja Drustva
revmatikov Slovenije in Svetovnega dneva revmatikov.

Predsedica drustva se je dne 23. 11. 2018 udeleZila strokovnega sre¢anja — 2. Mariborski dan
KVCB, ki ga je organiziral Oddelek za gastroenterologijo Klinike za interno medicine UKC
Maribor v sodelovanju s SZGH.

Petra Leskovsek Lasetzky, predsednica komisije za ocenjevanje javnih straniS¢ se je dne 28.
novembra 2018 v MO Koper udeleZila otvoritve novih javnih sanitarij v tej obcini.

Podpredsednik drustva DuSan Baraga je dne, 27. novembra 2018 sodeloval na novinarski
konferenci o prehranski obravnavi kroni¢nega bolnika. Novinarsko konferenco je organizirala
firma Aetas d. o.o.

Petra Leskovsek Lasetzky, predsednica komisije za ocenjevanje javnih stranis¢ se je dne 1.
decembra 2018 v Ob¢ini MeZica udelezila otvoritve novih javnih sanitarij v tej obcini.

Predsednica drustva se je dne 30. 11. 2018 ob dnevu invalidov na Brdu pri Kranju udelezila
sprejema pri predsedniku drzave.

Predsednica drustva se je dne 14. 12. 2018 v Novem mestu udeleZila predstavitve nove
knjige clanice naSega drusStva Suzane Kranjec. Gre za skupno knjigo Suzane Kranjec,
Fermentiraj.si in Marjetke KreSevec, z naslovom: “Brezglutenska akademija”.

7. Mednarodno sodelovanje

Sodelovali smo z evropskim zdruZenjem bolnikov s KVCB - EFCCA, kjer sta se aktivno
vkljuevala v delo nasa delegata Dusan Baraga in Mateja Saje, ter ¢lanici mladinske sekcije
Katja Raci¢ in Alina Cirman.

Na tem podroéju smo izvedli naslednje aktivnosti:

e Dusan Baraga in Mateja Saje sta se vdneh od 25. do 28. 5. 2018 udelezila GA
EFCCA 2018 v Bukaresti in Mednarodnega simpozija o raziskavah, ki so jih opravila
drustva bolnikov po svetu. Dusan Baraga je imel aktivno predstavitev za
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udeleZence simpozija. Predstavil je epidemiolosko Studijo, ki jo je nase drustvo
naredilo o $tevilu obolelih oseb s KVCB v Sloveniji.

e Dusan Baraga se je udelezil evropskega kongresa gastroenterologov ECCO na
Dunaju, v dneh od 15. do 18. 2. 2018 in srecanja UEGW, ki je bilo od 20. 10. 2018
do 24. 10. 2018, prav tako na Dunaju.

e Delegatki EYG EFCCA Katja Racic in Alina Cirman sta se v dneh od 26. do 29. julija
2018 v Reykjaviku (Islandija) udelezili sre¢anja EYM.

8. Operativno delovanje drustva
V letu 2018 smo imeli naslednje pomembne aktivnosti na podrocju operativnega delovanja:

- v dneh od 26. do 28. januarja 2018 smo v Rogaski Slatini za ¢lane 10 in predsednike sekcij
izvedli posvetovanje in izobrazevanje (uskladili smo letni plan dela drustva in sekcij za leto
2018 oz. izvajanja posebnih socialnih programov drustva v letu 2018, administrator spletne
strani Dejan Koren pa je izvedel individualno racunalnisko svetovanje predsednikom sekcij
(ureditev e-naslovov, uporaba e-mailing liste, uporaba web postarja, vodenje evidence
¢lanstva sekcij...),

- dne 23. 2. 2018 smo v Ljubljani, v Domus Medica, izvedli 14. redno letno skupscino
drustva, ki je bila hkrati tudi volilna,

- imeli smo 6. sej izvrSnega odbora, dve pred skupscino in stiri po skupscini.

- v dneh od 30. novembra do 2. decembra 2018 smo v Rogaski Slatini za ¢lane 10 in
predsednike sekcij izvedli posvetovanje in izobraZevanje (prisluhnili smo predavanju o Uredbi
o varstvu osebnih podatkov GDPR, administrator spletne strani Dejan Koren pa je izvedel
individualno racunalnis$ko svetovanje predsednikom sekcij (vodenje evidence ¢lanstva sekcij
in priprava dokumentov drustva v skladu s celostno graficno podobo drustva...),

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

Predsednica in tajnica drustva sta se udelezevali sej NSIOS — a, ki so bile organizirane v letu
2018.

Tajnica drustva je od polletja dalje sodelovala v delovni skupini ¢lanic NSIOS za pripravo
predloga podlage za uporabo meril in ocenjevanje na FIHO.

Sodelovali smo na javnih razpisih za pridobitev financnih sredstev za redno delovanje in za
izvajanje posebnih socialnih programov — razpise sta pripravljali Danica Koren in Natasa
Drolec.

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 17.00 do 21.00 ure in ob sobotah od 10.00 do
18.00 ure.

Uradni sedez druStva imamo v prostorih Klinicnega oddelka za pediatrijo Maribor UKC
Maribor. Od septembra 2010 koristimo tudi prostore na Partizanski 12, Maribor, ki smo jih
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dobili brezplaéno od MO Maribor. Sekcije brezplacno koristijo prostore v bolniSnicah,
zdravstvenih domovih oz. v Solah. Najvec¢ dela za drustvo vodstvo drustva in predsedniki
sekcij opravijo na svojih domacih naslovih.

9. Raziskave in studije

Drustvo v letu 2018 lastnih raziskav in Studij ni izvajalo, smo pa sodelovali z drugimi
organizacijami oz. posamezniki pri raziskavah. Nekateri ¢lani druStva so sodelovali v
intervjuju, ki ga je izvedel Institut za ekonomska raziskovanja. Na podlagi intervjujev z bolniki
s Crohnovo boleznijo bo institut oblikoval vprasalnik za belezenje dnevnih izkusenj bolnikov.

Clani drustva so sodelovali v anketi Drustva revmatikov z naslovom »Komunikacija zdravnik —
bolnik« in v anketi EFCCA BAB 2.

10. Posebni socialni programi drustva

Drustvo od leta 2004 izvaja sedem posebnih socialnih programov tako na nacionalnem
nivoju, kot tudi na lokalnem nivoju po sekcijah pod skupnim imenom Neodvisno Zivljenje
oseb s KVCB.

10.1 Socialna varnost in vkljucenost v obic¢ajno zivljenje

Program je izjemnega pomena zato, ker z izvajanjem tega programa clani pridejo do
informacij, ki jim omogocajo lazje uveljavljanje pravic in vkljuevanje v socialno okolje.

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 in jim nudili psiholoSko podporo prostovoljcev
in terapevtov.

V okviru tega programa tecejo podprogrami preko celega leta. Izvedli smo naslednje
aktivnosti:

e Siritev Clanstva oz. pridobivanje novih ¢lanov drustva — 149 ¢lanov,

e individualna svetovanja pisno ali po telefonu, brez svetovanj na KronoFonu - v 46
primerih,

e pomoc pri pridobivanju statusov — status dolgotrajno bolnega otroka oz. mladostnika,
statusa invalida pri odraslih, olajSave pri dohodnini...) - v 12 primerih,

e svetovanje v zvezi s socialno varnostjo ¢&lanov invalidov, bolnikov s KVCB
(delovnopravna zakonodaja) - v 6 primerih,
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po usposabljanju prostovoljcev, ki smo ga izvedli v letu 2012 in v zacetku leta 2013,
je dne 19. maja 2013 pricel delovati svetovalni telefon kronoFON 031 667 557, na
katerem 18 usposobljenih prostovoljcev drustva vsak dan od ponedeljka do petka
med 16. in 20. uro svetuje bolnikom s Crohnovo boleznijo in ulceroznim kolitisom in
njihovim svojcem.

Predsednica drustva Mateja Saje je bila organizator in izvajalec Psiholoskega vikenda
z delavnicami, ki je potekal od petka 23. 3. 2018 do nedelje 25. 3. 2018 na Pokljuki v
Sport hotelu. Delavnice je vodila doc. dr. Tjasa Dimec Casar, doktorica psiholoskih
znanosti, terapevtka medicinske hipnoze in Sportna psihologinja. Tema delavnic:
»Psiholoska plat kroni¢ne vnetne Crevesne bolezni in spopadanje z njo« in »Kako
lahko izobraZevanje z lastnimi mo¢mi pomaga za boljse Zivljenje ob kronic¢ni vnetni
Crevesni bolezni.«

Predsednica drustva Mateja Saje je bila organizator in izvajalec Psiholoskega vikenda
z delavnicami, ki je potekal od petka 7. 12. 2018 do nedelje 9. 12. 2018 v Zrecah.
Delavnice je vodila Ingrid Plankar, doktorantka psihoterapije. Tema delavnic:
»PsiholoSka plat kroni¢ne vnetne crevesne bolezni in spopadanje z njo« in »Kako
lahko izobraZevanje z lastnimi mocmi pomaga za boljse Zivljenje ob kroni¢ni vnetni
Crevesni bolezni.«

Skupina za pomo¢ osebam s KVCB pred kirurkimi posegi je nadaljevala z delom -
pomoc in svetovanje osebam, ki so se znasle v tovrstni situaciji. Vodja skupine je ga.
Irena Kalan.

Ob rednih mesecnih sre¢anjih smo glede na potrebe svetovali ¢lanom sekcij.

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

Cilji:

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

svetovati in informirati ¢lane o njihovih mozZnostih ter jim nuditi vso podporo, ki jo
lahko preko drustva dobijo — lai¢no in strokovno svetovanje,

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

konkretno pomagati pri izpolnjevanju razliénih obrazcev, ki jih potrebujejo v
vsakdanjem zivljenju,

Siriti obzorja svojim ¢lanom z informacijami o tem kako si lahko izboljSajo svojo
socialno varnost in kako si lahko pomagajo pri lazjem vklju¢evanju v obiéajno
Zivljenje,

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

Nacin izvajanja programa
Program se izvaja po metodah:

individualna (individualno svetovanje po telefonu ali preko e-poste, individualna
pomoc v individualnih zadevah) ali skupinska metoda (osvescanje clanov s tega
podrocja v vecjih skupinah, npr. na srecanjih),
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e frontalna (v obliki predavanj), delavniska — ko se sami preizkusajo z uveljavljanjem
svojih pravic, ko poslusajo, kako se soocati s svojimi tezavami in kako jih sprejeti v
svojem Zivljenju ter se nauciti Ziveti z njimi.

Program poteka na sedezu drustva v ¢asu uradnih ur, dnevno preko elektronske poste in
telefona pri prostovoljcih drustva doma (¢lani 10, predsedniki sekcij in prostovoljci, ki
sodelujejo na telefonski liniji KronoFON 031 667 557) ter na srecanjih za ¢lane podporne
pogovorne skupine Sekcije LGN regije. Prav tako je program izvajan mese¢no na srecanjih
sekcij po razlicnih krajih v Sloveniji za uporabnike, ki potrebujejo pomo¢, nasvet ali
informacijo.

Trajanje programa
Program poteka preko celega leta:

e dnevno (kontaktiranje preko telefona in elektronske poste s ¢lani izvrSnega odbora,
predsedniki sekcij in med ¢lani samimi na facebook skupini) ter preko telefona
KronoFON od ponedeljka do petka med 16. in 20. uro,

e uradne ure, ki so vsak prvi torek v mesecu od 16. do 17. ure, ob delovnikih v ¢asu od
17 - 21 ure, ob sobotah od 10. do 18. ure na tel. Stev. 041/665-000,

e na skupnih srec¢anjih vseh ¢lanov, vmes tudi na rednih srecanjih posamezne sekcije,

e na srecanjih podporne pogovorne skupine ¢lanov Sekcije LGN enkrat mesecno,

e letno na skupscini drustva, kjer ¢lani dobijo pregled nad vsem poslovanjem ter
izvajanjem posebnih socialnih programov.

Porabljena financna sredstva : 5.089,97 EUR

10.2 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 fizicnih kot
psihi¢nih, saj je njihovo zdravje zelo ogroZeno. 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 zato nimamo
dovolj finan¢nih sredstev, zato aktivnosti izvajamo na nacionalnem nivoju. lzvedli smo
naslednje aktivnosti:

e Rehabilitacija otrok in mladostnikov (pocitniski programi na morju, na celini) —
rehabilitacijski programi, namenjeni mlajsim za ohranjanje njihovega zdravja ter
postavitev temeljev za kasnejée Zivljenje s KVCB in vsemi zahtevami, ki jih bo pred
njih postavljalo Zivljenje. V prvem polletju 2018 smo izvajali priprave na otroski
tabor (priprava programa, vabila, ureditev namestitve, zagotovitev animatork oz.
spremljevalcev... ). Tabor smo izvedli v ¢asu od 25. junija do 2. julija 2018, za
skupino 11 otrok v starosti od 7 do 17 let v hotelu Arija na Debelem Rticu
(organizatorji mag. Darja Urlep Zuzej, dr. med., Danica Koren in Petra Leskoviek
Lasetzky). Program, porocila s tabora in fotografije so dostopne na nasi spletni strani
http://www.kvcb.si/index.php/letovanje-na-morju.
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Rehabilitacija mladih — mladinski tabori (pocitnisSki programi na morju, na celini).
Zaradi premajhnega Stevila prijavljenih smo to aktivnost, ki je bila predvidena v dneh
od 1. do 3. 6. 2018 na Pokljuki, prestavili na jesen in jo izvedli v dneh od 30. 8. 2018
do 2. 9. 2018 (organizatorka predsednica Mladinske sekcije Katja Raci¢ ob pomoci
predsednice drustva Mateje Saje).

Program, porocila s tabora in fotografije so dostopne na nasi spletni strani
http://www.kvcb.si/sola_kvcb/priloge/mladinski_tabor_2018.pdf

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 zaetni in nadaljevalnih stopnjah. Zacetna %ola zajema teoreti¢ne vsebine
bolezni, zdravljenja in spoprijemanja z vsakodnevnimi tefavami oseb s KVCB ter
laZjega vkljucevanja v socialno okolje, nadaljevalne pa potekajo na temo gibanje,
prehrana, spoprijemanje s stresom, komunikacije med bolnikom in zdravnikom,
obvladovanje bolecine, od mladih do poznih let s KVCB ter dopolnilno in alternativno
zdravljenje — kakSne so mozZnosti. V prvem polletju smo izvedli tri $ole za osebe s
KVEB v Rogaski Slatini in v drugem polletju $e tri $ole. Organizatorja $ole sta Mateja
Saje in DuSan Baraga, za animacijo na Solah skrbi Mira Juvanci¢, za tehni¢no pomoc
pa Roman Saje. Program, porocila s Sole in fotografije so dostopne na nasi spletni
strani http://www.kvcb.si/index.php/sola-za-osebe-s-kvcb1

SOLA - tema od-do St. udelezencev
DELAVNICA:
DOPOLNILNO IN ALTERNATIVNO 01.03.-04.03.2018 20
ZDRAVLIENJE
DELAVNICA:
PREHRANA IN KVCB 10.05.-13.05.2018 16
ZACETNA SOLA 31.05.-03.06.2018 14
DELAVNICA: 27.09.-30.09.2018 19
POMEN GIBANJA ZA OSEBE S KVCB
DELAVNICA: 11.10.-14.10.2018 18
SPOPRIJEMANIJE S STRESOM
ZACETNA SOLA 9.11.-11.11.2018 21

Za nase ¢lane smo Se nadalje pridobivali bonitete pri koris¢enju uslug v zdravilis¢ih s
¢lansko izkaznico naSega drustva in bonitete sproti objavljali na spletni strani
www.kvcb.si, novim ¢lanom pa o bonitetah poslali dopis skupaj s ¢lansko izkaznico.
Bonitete pridobiva predsednica Sekcije Stajerske regije Petra Leskovsek Lasetzky.

Namen:

Namen programa je invalidom — osebam s KVCB omogoc¢iti ohranjevanje zdravja na ta nacin,
da jih seznanjamo z novimi informacijami in jim pomagamo pri uporabi teh informacij v
zZivljenju, omogocati enake moznosti kot jih imajo zdravi, seveda s posebnimi prilagoditvami
ter jih spodbujati k ¢im bolj neodvisnemu Zivljenju z boleznijo. V konceptu Sole za osebe s
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KVCB je zapisan namen usposobiti uporabnika, da postane enakovreden partner pri
zdravljenju in vodenju svoje bolezni, ob enem pa se v Stiri dnevnem druzenju s sebi enakimi,
nauci dvigovati samopodobo in ohranjevati zdravje, zato je ta program kombinacija
rehabilitacijskih in izobrazevalnih vsebin.

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,

star$em otrok s KVCB pomagati soocati se s tezavami, ki jih prinaga bolezen njihovim
otrokom in sorojencem,

pomagati na poti k ¢im bolj neodvisnemu Zivljenju.

Nacin izvajanja programa
Program se izvaja po metodah:

individualna (svetovalno delo in strokovna obravnava posameznika) ali skupinska
metoda (skupinski programi rehabilitacije za ohranjanje zdravja),

direktna metoda (konkretni programi, operativni programi, fizicno izvajanje,
delavnice),

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.

Trajanje programa
Program poteka preko celega leta:

ved krat letno (v okviru Sol za osebe s KVCB, otroski tabor in $ola za mlade).

Porabljena finan¢na sredstva: 29.761,22 EUR

10.3 Usposabljanje za aktivno Zivljenje in delo - izobrazevanje za specialne
potrebe invalidov 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 druzinski ¢lani pa o Zivljenju z invalidom oz.
bolnikom s KVCB. Strokovnjaki, predvsem zdravniki, specialisti, pa spoznavajo nove primere
ter tako bogatijo svoje izkusnje in svoje bogato znanje delijo s svojimi uporabniki. Ker so
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tezave kroni¢nih bolnikov podobne, veckrat na sreCanja povabimo tudi predstavnike drugih
organizacij oz. drustev bolnikov s kroni¢nimi vnetnimi boleznimi.

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

IzobraZevalne vsebine na lokalnem nivoju (predavanja in strokovne delavnice na
temo prehrana, zdravljenje, diagnostika... na lokalnem nivoju se izvajajo ob rednih
mesecnih srecanjih sekcij, s ciljem ¢lane usposobiti za ¢im bolj neodvisno Zivljenje) in
so razvidne iz koledarja dogodkov na spletni strani www.kvchb.si in v poglavju
delovanje sekcij.

Strokovna srecanja in simpoziji na nacionalnem nivoju:

©)

23. februarja 2018 ob 17.00 uri smo v organizaciji Sekcije LGN regije v Domus
Medica v Ljubljani pred izvedbo redne letne skupscine organizirali strokovno
predavanje na temo: "Pro- in protivnetno delovanje hrane”. Predavala je mag.
Darja Urlep Zuzej, dr. med., spec. pediatrinja gastroenterologinja.

28. marca 2018 od 16. do 19. ure smo v organizacii Sekcije LGN regije (Mateja
Saje in DuSan Baraga) v predavalnici §t. 1 UKC Ljubljana, Zaloska 2, organizirali
strokovno sreCanje o pomembnosti klinicnega dietetika na primarni ravni z
naslovom:«Pomen dostopa do svetovanja o pravilni prehrani za kroni¢nega
bolnika. Kaj je optimalna prehrana«. Na srecanje so bili poleg ¢lanov nasega
drustva povabljeni tudi predstavniki Stevilnih drustev kroni¢nih bolnikov. Namen
organizacije srecanja je bil podpreti evropsko pobudo ONCA (Optimal Nutrition
Care for All), ki se zavzema za dostop do optimalne prehrane za vse prebivalce EU.
Po strokovnem srecanju smo pripravili skupno pismo poziv - pobudo, ki so jo
podpisala drustva kroni¢nih bolnikov. Skupno pismo in pobudo smo poslali vsem
deleznikom v sistemu zdravstvenega varstva z namenom, da se jo bo vkljuéilo v
svoje delovanje in programe.

7. aprila 2018 smo v Gradiski pri Mariboru, v organizaciji Sekcije Stajerske regije
organizirali strokovno predavanje z naslovom: "Nevarnost raznih diet pri KVCB”,
predavateljica Andreja Ocepek, dr. med. z Oddelka za gastroenterologijo UKC
Maribor.

V sklopu prireditve ob obeleZitvi svetovnega dneva KVCB smo v organizaciji
Sekcije primorske regije, dne 19. maja 2018, v Sezani izvedli strokovno srecanje, s
predavanjem na temo: »Prehrana pri prehranskih pomanjkanjih.« Preko skypa
nam je predavanje podala predavateljica asist. Eva Peklaj, univ. dipl. ing. Ziv.
tehnologije.

8. septembra 2018 smo v organizaciji Sekcije celjsko - koroske regije v SB Celje
izvedli strokovno srefanje na temo: »Zdravljenje imunsko pogojenih vnetnih
bolezni véeraj in danes«, predavatelj prof. dr. Alojz lhan, dr. med. iz Medicinske
fakultete v Ljubljani.

28. novembra 2018 sta organizatorja izobraZzevalnih vsebih Sol v Rogaski Slatini
organizirala seminar za zagovornike KVCB — univerza za KVCB. Strokovno sreanje
je bilo namenjeno vsem €lanom drustva za KVCB in povabljenim gostom iz drugih
drustev, s katerimi sodelujemo. Potekalo je v Ljubljani, v ¢asu od 14.30 do 19.00
ure, udelezilo se ga je 79 €lanov drudtva in 19 povabljenih gostov. Clanom
drustva, ki so obiskali zatetno %olo za osebe s KVCB in vse delavnice smo podelili
potrdilo — certifikat, da so izobraZeni zagovorniki bolnikov. Certifikat je prejelo 18
¢lanov drustva.
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o 15. decembra 2018 smo v organizaciji Sekcije zasavske regije v Laskem izvedli
strokovno srecanje na temo: »Vplivi okolja na imunski sistem s poudarkom na
KVCB«, predavatelj prof. dr. Alojz lhan, dr. med. iz Medicinske fakultete v
Ljubljani.

Predavanje za novo zbolele in bolnike s KVCB, ki se zdravijo z biologkimi zdravili:

Mateja Saje je bila dne 12. 3. 2018, v sodelovanju z Gastroenterolosko kliniko

Ljubljana, organizator in izvajalec enodnevne 3ole za bolnike, ki se zdravijo z

bioloskimi zdravili. SreCanja se je udeleZilo 35 udeleZencev. Na predavanjih je

sodeloval strokovni tim: zdravniki gastroenterologi, KVCB sestre, Mateja Saje
predsednica drustva s predstavitvijo drustva in njegovih aktivnosti.

Mateja Saje je bila dne 19. 3. 2018, v sodelovanju z gastroenteroloskim oddelkom SB

Celje, organizator in izvajalec enodnevne Sole za vse na novo zbolele osebe. Sreanja

se je udelezilo 28 udeleZencev. Na predavanjih je sodeloval strokovni tim: zdravniki

gastroenterologi, sestre, psiholog, klini¢ni dietetik, Mateja Saje predsednica drustva s

predstavitvijo drustva in njegovih aktivnosti.

Mateja Saje je bila dne 9. 5. 2018, v sodelovanju z gastroenteroloskim oddelkom SB

Celje, organizator in izvajalec enodnevne Sole za bolnike, ki se zdravijo z bioloSkimi

zdravili. Srecanja se je udelezilo 32 udeleZzencev. Na predavanjih je sodeloval

strokovni tim: zdravniki gastroenterologi, sestre, Mateja Saje predsednica drustva s

predstavitvijo drustva in njegovih aktivnosti.

Mateja Saje je bila dne 14. 5. 2018, v sodelovanju z Gastroenterolosko kliniko

Ljubljana, organizator in izvajalec enodnevne Sole za vse na novo zbolele osebe.

Srecanja se je udelezilo 18 udelezencev. Na predavanjih je sodeloval strokovni tim:

zdravniki gastroenterologi, sestre, psiholog, klini¢ni dietetik, Mateja Saje predsednica

drustva s predstavitvijo drustva in njegovih aktivnosti.

Mateja Saje je bila dne 12. 6. 2018, v sodelovanju z gastroenteroloskim oddelkom

UKC Maribor, organizator in izvajalec enodnevne Sole za bolnike, ki se zdravijo z

bioloskimi zdravili. Sreéanja se je udeleZilo 21 udeleZzencev. Na predavanjih je

sodeloval strokovni tim: zdravniki gastroenterologi, KVCB sestra, Mateja Saje
predsednica drustva s predstavitvijo drustva in njegovih aktivnosti.

Mateja Saje je bila dne 18. 6. 2018, v sodelovanju s SB Izola, organizator in izvajalec

enodnevne Sole za vse na novo zbolele osebe. SreCanja se je udelezZilo 17

udeleZzencev. Na predavanjih je sodeloval strokovni tim: zdravniki gastroenterologi,

sestre, psiholog, klini¢ni dietetik, Mateja Saje predsednica drustva s predstavitvijo
drustva in njegovih aktivnosti.

Mateja Saje je bila dne 15. 10. 2018, v sodelovanju z Gastroenterolosko kliniko

Ljubljana, organizator in izvajalec enodnevne Sole za vse na novo zbolele osebe, ki se

zdravijo z bioloskimi zdravili. SreCanja se je udeleZilo 33 udeleZencev. Na predavanjih

je sodeloval strokovni tim: zdravniki gastroenterologi, sestre, psiholog, klini¢ni
dietetik, Mateja Saje predsednica drustva s predstavitvijo druStva in njegovih
aktivnosti.

Mateja Saje je bila dne 4. 12. 2018, v sodelovanju s SB Novo mesto, organizator in

izvajalec enodnevne 3ole za vse na novo zbolele osebe. Srecanja se je udelezilo 27

udeleZzencev. Na predavanjih je sodeloval strokovni tim: zdravniki gastroenterologi,

sestre, psiholog, klinicni dietetik, Mateja Saje predsednica drustva s predstavitvijo
drustva in njegovih aktivnosti.
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Mateja Saje je bila dne 11. 12. 2018, v sodelovanju s SB Izola, organizator in izvajalec
enodnevne Sole za vse na novo zbolele osebe, ki se zdravijo z bioloSkimi zdravili.
Srecanja se je udelezilo 11 udelezencev. Na predavanjih je sodeloval strokovni tim:
zdravniki gastroenterologi, sestre, psiholog, klini¢ni dietetik, Mateja Saje predsednica
drustva s predstavitvijo drustva in njegovih aktivnosti.

IzobraZevanje zdravstvenih delavcev na primarnem zdravstvenem nivoju:

o Vsak mesec smo po predhodnem dogovoru med Matejo Saje in strokovnimi
timi zdravstvenih domov v enem izmed zdravstvenih domov po Sloveniji
izvedli strokovno sre€anje za zaposlene tega zdravstvenega doma - aktivnost
je opisana v poglavju 10.5. Informativna in zaloZniSka dejavnost, saj smo
strokovna srecanja vkljucili v akcijo osveS¢anja javnosti z naslovom Trenutno
odsoten - hvala za razumevanje. lzvedli smo pet strokovnih srecanj, in sicer:
16. marca 2018 v ZD za Studente Univerze v Ljubljani, 10. aprila 2018 v ZD
Logatec, 7. junija 2018 v ZD Gornja Radgona, 10. oktobra 2018 v ZD Jesenice
in 29. novembra 2018 v ZD Trbovlje na temo: »Obravnava bolnika s KVCB v
ambulanti druZinskega zdravnika - pogled iz prakse«. Predsednica drustva
pa je predstavila drustvo in izvajanje posebnih socialnih programov.

Namen:
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 moznosti 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,

pridobivati in poglabljati strokovno znanje in vedenje o bolezni.

Nacin izvajanja programa
Program se izvaja po metodah:

skupinska metoda (izobrazevalne vsebine v okviru strokovnih delavnic, poslusanje
predavanj),

frontalna (v obliki predavanij),

direktna ali indirektna metoda (v obliki delavnic ali z »domacim« delom),

eksterna metoda (razli¢ni prostori, ki zadovoljijo kapaciteti udelezencev).

Program poteka v zunanjih prostorih, predvsem tam, kjer lahko pridobimo za izvajanje
programa prostor brezplacno. Za ta program moramo zagotoviti dovolj velike prostore, saj
je zanimanje za ta posebni socialni program veliko in je udeleZba visoka. Obi¢ajno se na
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nacionalnem nivoju zbere okrog 100 slusateljev, na srecanjih na lokalnem nivoju pa od 20 do
30.

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

Porabljena financna sredstva: 46.151,52 EUR

10. 4 Odpravljanje ovir v bivalnem in delovnem okolju

V okviru tega posebnega socialnega programa izvajamo akcijo Naj javno stranis¢e. Osebam s
KVCB predstavlja dostopnost oz. nedostopnost do javnih sanitarij veliko oviro pri
vklju€evanju v socialno okolje. Zaradi specifike bolezni potrebujejo hiter in stalen dostop do
sanitarij povsod kjer se gibljejo, tako doma, na delovnem mestu, v Solah, bolnisnicah in
krajih, kjer opravljajo vsakdanje opravke ali jih obiskujejo kot turisti. Namen akcije je
spodbuditi lokalne skupnosti in druge javne institucije k razmisleku o pomenu javnih stranisc¢
za osebe s KVCB, pa tudi za druge uporabnike, in jih urediti. Akcijo izvajamo od leta 2009. V
prvem letu izvajanja akcije smo ugotovili, da stanje na tem podrocju ni najboljse, zato smo se
odlocili, da bo akcija postala stalna. Od takrat dalje vsako leto pod drobnogled vzamemo vec
obcin in dodamo nove kategorije ocenjevanj. V letu 2012 smo pod drobnogled vzeli javna
straniS¢a 35 obcdin, 49 bencinskih servisov ob avtocestah po Sloveniji in stranis¢a ob
gastroenteroloskih ambulantah 11 bolnisnic po Sloveniji. V letu 2013 smo k obstojecim trem
kategorijam dodali Se eno kategorijo, in sicer Zdravstvene domove v 10 mestih po Sloveniji. V
letu 2014 smo preverili stanje v kategorijah obcin in bencinskih servisov, preverili stanje v 10
novih zdravstvenih domovih po Sloveniji, v katerih smo izvajali akcijo Trenutno odsoten —
hvala za razumevanje in dodali novo kategorijo vecjih nakupovalnih centrov (po en center v
Ljubljani, Mariboru, Murski Soboti, Celju in Kopru). V letu 2015 smo akcijo izvajali v kategoriji
ob¢in in bencinskih servisov ter v 10 novih zdravstvenih domovih po Sloveniji, v katerih smo
izvajali akcijo Trenutno odsoten — hvala za razumevanje. Od leta 2016 akcijo nadaljujemo v
dveh kategorijah, in sicer v kategoriji obcin in kategoriji bencinskih servisov. V letu 2016 smo
pregledali in ocenili javna straniS¢a v 70 obdcinah in 53 bencinskih servisih ter izdelali
mobilno aplikacijo pod naslovom »Najblizji WC« z lokacijami ocenjenih javnih stranis¢, ki smo
jo dali v uporabo ob svetovnem dnevu stranis¢ (19. novembru). V letu 2017 smo pregledali in
ocenili javna straniS¢a v 75 obcinah in 54 bencinskih servisih, izdelali nalepko o mobilni
aplikaciji in jo nalepili na ocenjene lokacije ter azurirali podatke v mobilni aplikaciji.

Tudi v letu 2018 z akcijo nadaljujemo v dveh kategorijah, in sicer v kategoriji obcin in
kategoriji bencinskih servisov. Pregledali in ocenili smo javna stranis¢a v 80 obcinah in 55
bencinskih servisih ter rezultate vnesli v bilten in mobilno aplikacijo »Najblizji WC« ter
nalepke o mobilni aplikaciji »Najblizji WC« nalepili na lokacije ocenjenih stranisc.

Zakljuéna prireditev ob zakljucku akcije je bila na Bledu, v Festivalni dvorani, dne 16.
novembra 2018, ob 17.00 uri, saj je Obcina Bled v letu 2017 osvojila naslov Naj javno
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straniS¢e. Na zakljucni prireditvi smo razglasili zmagovalca akcije za leto 2018 v obeh
kategorijah.

Akcijo izvajajo ¢lani Sekcije Stajerske regije Petra Leskovsek Lasetzky, Jernej Leskovsek, Dejan
Koren, Laura Ravas in Matej Koren. Koordinatorka in vodja akcije je Danica Koren.

V prvem polletju smo dolodili lokacije in kategorije ocenjevanj, pripravili tabele za
ocenjevanje in dolocili komisije za ocenjevanje, Dejan Koren je azuriral zlozenko akcije in
obvestil bencinske servise o letoSnjem ocenjevanju, Petra Leskovsek je kontaktirala z
obc¢inami glede lokacij javnih stranis¢, Danica Koren pa je izvajala aktivnosti za izvedbo
zakljuéne prireditve akcije. Od maja do septembra 2018 smo izvajali terensko ocenjevanje
lokacij javnih stranis¢. Prav tako smo med c¢lane drustva razpisali nagradni natecaj naj
stranis¢na zgodba in naj stranis¢na risba. Tako kot pretekla leta smo tudi letos k
sodelovanju na natecaju povabili u¢ence, male bolnike iz Bolnisni¢ne Sole Bojana llicha iz
Pediatri¢ne klinike v Mariboru, uéence OS Bojana llicha v Mariboru, uéence OS Toneta
Cufarja v Mariboru in hospitalizirane otroke iz gastroenteroloskega oddelka pediatri¢ne
kilnike v UKC Ljubljana. V mesecu oktobru 2018 smo obdelali rezultate ocenjevanj ter
pripravljali bilten in zakljucno prireditev akcije. V mesecu novembru 2018 smo intenzivno
sodelovali z mediji in predstavljali akcijo, ter 16. novembra 2018 na Bledu izvedli zaklju¢no
prireditev akcije. V kategoriji obcin je zmagala MO Koper, ki bo 22. novembra 2019 gostila
zakljucno prireditev akcije Naj javno stranisce 2019.

Namen:

Program ima namen osve$¢ati javnost o potrebah oseb s KVCB in spodbuditi obéine in druge
javne institucije k razmisleku o Cistih in primerno urejenih stranis¢ih, ki navsezadnje niso
pomembna le za osebe s KVCB. Osebam s KVCB pa nuditi informacijo, kje se nahajajo javna
stranisca in kako so urejena ter jim na ta nacin odpravljati ovire v okolju oz. omogo¢ati lazje
vklju¢evanje v socialno okolje.

Cilji:
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 obc¢ine 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 straniS¢ ¢ez leto opravijo ocenjevanje po
vnaprej dolocenih kriterijih),
e interna (komisije sestavljajo ¢lani drustva),
e eksterna (rezultati ocenjevanj so ob koncu akcije predstavljeni SirSi javnosti v obliki
biltena, objave na spletni strani www.najjavnostranisce.kvcb.si in preko mobilne
aplikacije lokacij ocenjenih javnih stranisc.

Trajanje programa
Program poteka preko celega leta:
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e v januarju (dolocitev kategorij in institucij, ki jih bomo ocenjevali in najava akcije v
javnosti),

e marca azuriranje zloZzenke akcije

e (ez leto do septembra (terensko delo z ocenjevanjem javnih stranisc),

e september in oktober (obdelava podatkov in izdelava in izdaja biltena ter spletne
strani in vnos podatkov v mobilno aplikacijo ocenjenih javnih stranisc),

e ob svetovnem dnevu straniS¢ 19. novembru, dne 16. 11. 2018, v Festivalni dvorani na
Bledu, na zakljucni prireditvi objava rezultatov.

Porabljena financna sredstva: 11.375,38 EUR

10.5 Informativna in zalozniSka dejavnost

Kako pomembne so danes informacije v naSem Zivljenju, vemo vsi. Zato v nasem drustvu
posebno pozornost namenjamo izvajanju tega posebnega socialnega programa, ki tece ze od
samega zacetka delovanja drustva.

Preko spletne strani obves¢amo svoje ¢lane o vseh aktualnih vsebinah. Obvesceni pa so tudi
drugi, ki jih podro¢je zanima. Clani imajo tako vedno dostop do informacij s podrogja
kroni¢ne vnetne crevesne 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 izdelali eU¢ilnico z aktualnimi video vsebinami predavanj, ki jih
izvajamo v drustvu ter jo objavili na nasi spletni strani in jo sproti dopolnjujemo. Dostop do
vsebin je preko gesla, ki ga lahko dobijo ¢lani drustva.

O razliénih aktivnostih izdamo zbornik ali bilten, ob koncu leta pa tudi glasilo Kronéek, kjer so
zajete strokovne vsebine in predstavljene vse aktivnosti drustva, ki so se dogajale v tekoéem
letu. V prvem polletju 2018 smo izdali zloZzenko o akciji naj javno stranisce 2018, zloZzenko o
otroSkem taboru 2018, dve tematski zloZenki za Sekcijo primorske regije in zloZzenko ob
svetovnem dnevu KVCB.

Osrednje dogajanje posebnega socialnega programa informativna in zalozniska dejavnost
je nadaljevanje akcije »Osve$¢anja javnosti o KVCB«, ki ga izvajamo v 5 razli¢nih
zdravstvenih domovih po Sloveniji, v katerih so dva meseca pred ambulantami postavljene
silhuete "Trenutno odsoten - hvala za razumevanje" in predstavitveni material akcije ter
drustvene zloZzenke. V Casu postavitve silhuet smo v vsakem od teh, organizirali dvourno
strokovno srecanje za zdravnike tega zdravstvenega doma na temo: »Obravnava bolnika s
KVCB v ambulanti druzinskega zdravnika — pogled iz prakse«. Predsednica drustva pa je
predstavila posebne socialne programe drustva oz. kako lahko drustvo pomaga ljudem s
KVCB.

mesec Datum in ura strokovnega sre¢. | Zdravstveni dom

januar, februar 16. 3. 2018 ob 12.30 uri ZD za Studente Univerze v LJ.
marec, april 10. 4. 2018 ob 13.00 uri ZD Logaterc

maj, junij 7.6.2018 ob 14.00 uri ZD Gornja Radgona
september, oktober 10. 10. 2018 ob 12.30 uri ZD Jesenice

november, december 29.11. 2018 ob 13.00 uri ZD Trbovlje
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V letu 2018 smo akcijo »Trenutno odsoten — hvala za razumevanje« zaceli Siriti tudi v
podjetja in druge delovne organizacije, z namenom ozavescati delodajalce o tem, kaksna je
kroni¢na vnetna crevesna bolezen in s kakSnimi tezavami se sre€ujejo oboleli. Akcijo smo
izvajali v firmi Petrol. Organizatorja akcije ozave$tanja o KVCB in strokovnega sredanja v
Petrol, Slovenska energetska druzba d.d. Ljubljana, sta bila Mateja Saje in Tomaz Ruzi¢. Dne
23.5.2018 od 8.00 do 15.00 ure je Sekcija LGN regije izvedla predstavitveno informativno
stojnico drustva za KVCB za zaposlene in obiskovalce Petrola, Slovenske energetske druzbe
d.d. Ljubljana. V avli poslovne stavbe Petrol smo mimoidoce ozave$¢ali o KVCB, za zaposlene
pa tudi izved|i strokovno sre¢anje na temo KVCB.

Ob svetovnem dnevu KVCB, 19. maja 2018, smo v organizaciji Sekcije primorske regije na
obmocju obéine Sezana in MO Koper organizirali celodnevni dogodek, katerega namen je
bil priklju¢itev svetovni kampanji ozaves¢anja javnosti o KVCB. Dogodek je zbudil
pozornost medijev, ki so porocali o dogodku. Sre¢anja se je udelezilo 81 ¢lanov drustva iz
razlinih krajev Slovenije. Najprej smo se v Sezani sprehodili po mestnem jedru in v Hotelu
Prunk v SezZani izvedli strokovni del sre¢anja. Za tem smo se odpravili na ogled Lipice.
Mimoidoéim v Sezani in v Lipici smo delili letake drustva o svetovhem dnevu KVCB. Nato
pa smo se z avtobusom po italijanski strani odpeljali do Kopra, kjer smo se udelezili
okrogle mize na temo: »lzguba kot nova priloZznost«. Okrogla miza je bila organizirana v
sklopu projekta Koper zdravo mesto na tradicionalni prireditvi Dan zdravja in Street Energy
Week. V vecernih urah smo mimoido¢im na Ukmarjevem trgu delili letake drustva o
svetovnem dnevu KVCB. Ob 21.15 uri smo akcijo zakljuéili z osvetlitvijo Stolne cerkve v
Kopru v vijoliéno barvo, ki je barva svetovne kampanje osve$¢anja o KVCB, ki jo izvajajo
¢lanice zdruZenja bolnikov s KVCB, EFCCA. Dogodek sta organizirali predsednica Sekcije
primorske regije Milena Kukrika in tajnica drustva Danica Koren, za strokovni del sre¢anja
pa je poskrbela predsednica drustva Mateja Saje.

Na maratonu treh src, 19. maja 2018 je ¢lan drustva Henrik Lutz, oble¢en v majico drustva,
javnosti predstavil, da so ovire, ki jih pred bolnike s KVCB postavlja bolezen, premagljive,
in na ta nacin obelezil svetovni dan kroni¢ne vnetne ¢revesne bolezni. Zaradi bolezni ni
mogel preteci 40 km, pretekel pa je 20 km.

V mesecu oktobru in novembru 2018 smo za potrebe osveScanja strokovne javnosti
posneli video o Zivljenju bolnikov s KVCB, ki imajo perianalne fistule.

V mesecu decembru 2018 smo izdali Zbornik predavanj z zacetne $ole za osebe s KVCB.
Prav tako smo ponatisnili Priro¢nik za osebe s Crohnovo boleznijo in Ulceroznim kolitisom.

V okviru posebnega socialnega programa informativne in zalozniske dejavnosti smo v izvedli
naslednje aktivnosti:
e Predstavitev bolezni v javnosti (tezave bolnikov, invalidov):

o Delovanje preko sredstev javnega obvescanja: Sodelovali smo v Stevilnih
radijskih in televizijskih oddajah, nase aktivnosti pa so bile predstaviljene
tudi v tiskanih in elektronskih medijih.

Predsednica drustva Mateja Saje je bila 27. 3. 2018 in 26. 5. 2018 gostja na
Stajerskem valu na temo KVCB in delovanje drustva.
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Celotna Stevilka revije Pharmonia - revija za zdravnike je bila namenjena
strokovnemu srecanju, ki ga je nase drustvo izvedlo 28. 3. 2018 v Ljubljani,
na temo: “Pomen dostopa do svetovanja o pravilni prehrani za kroni¢nega
bolnika. Kaj je oprimalna prehrana?” in skupnemu pozivu, pismu, ki so ga
podpisniki poslali vsem deleZznikom v sistemu zdravstvenega varstva.

Tudi revija Moje zdravje je objavila prispevek na to temo. Koordinatorka za
oba prispevka je bila predsednica drustva Mateja Saje.

O problematiki prehranskega svetovanja in strokovnhem srecanju, dne 28. 3.
2018 je bil objavljen tudi prispevek v ¢asopisu Dnevnik.

Na RTV Slovenija v oddaji Tednik 23. 4. 2018 je bil objavljen prispevek «In
their shoes«. Vsebina prispevka: zgodba bolnice s KVCB, predstavitev
bolezni, drustva in delovanja ter potopljena simulacija, v kateri so postali
novinarji, medicinske sestre in zdravniki za 36 ur osebe s KVCB in doZivele
kar dozivljajo oboleli vsak dan. Koordinatorka za prispevke med
sodelujo€imi in novinarko Mateja Saje.

Prispevek v ¢asopisu »Medicina danes«, novinarke Lucke Petavs o «In their
shoes« in potopljeni simulaciji, v kateri so postali novinarji, medicinske
sestre in zdravniki za 36 ur osebe s KVCB in doZivele kar doZivljajo oboleli
vsak dan.

Ob svetovnem dnevu KVCB so nase sporoctilo za javnost objavile STA, MMC,
Primorske novice in drugi... Dan pred dogodkom, 18. 5. 2018 je bila
predsednica drustva Mateja Saje gostja Primorske kronike na RTV Slovenija
TV Koper — spregovorila je o drustvu in akciji ozaveSc¢anja javnosti ob
svetovnem dnevu KVCB.

Nase aktivnosti smo predstavili v splethem glasilu Sporocevalec, in sicer za
Sporocevalec St. 20 prispevek o aktivnosti “In their shoes” in za
Sporocevalec $t. 24, prispevek o svetovnem dnevu KVCB in za 47., 48. in 50.
izdajo prispevek o akciji Naj javno strnisce.

V reviji Moje zdravje v septembru 2018 je bil objavljen ¢lanek o KVCB, v
katerem je podpredsednik drustva Dusan Baraga, dr. med. predstavil temo
Spoprijemanje s Chronovo boleznijo — pogled zdravnika in bolnika.

Ob svetovnem dnevu straniS¢ je bila dne 17. 10. 2018 posneta radijska
oddaja, ki je bila predvajana 17. novembra 2018 na Stajerskem valu.
Sodelovali sta predsednica drustva Mateja Saje in predsednica komisije za
ocenjevanje javnih stranisc¢ Petra Leskovsek Lasetzky.

Dne 26. 10. 2018 sta predsednica drustva Mateja Saje in predsednica
komisije za ocenjevanje javnih stranis¢ Petra Leskovsek Lasetzky sodelovali v
oddaji Soncni Zarek na valovih Radia Celje.

16. novembra 2018 v jutranjih urah sta na Radiu Maribor akcijo Naj javno
stranis¢e poslusalcem tega radia predstavili Danica Koren, koordinatorica
akcije, in Petra LeskovSek Lasetzky, predsednica ocenjevalne komisije.
Tekom tega dne so o sklepni prireditvi akcije porocale stevilne radijske
postaje, med njimi Radio Stajerski val, Radio Maribor, Radio SLO 1 in drugi.
Na sam svetovni dan stranis¢, 19. novembra, je v oddaji ob 16.00 uri na
Radiu Slo 1 sodelovala predsednica ocenjevalne komisije akcije Petra
Leskovsek Lasetzky.
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O akciji so bili objavljeni prispevki v slovenski tiskovni agenciji, casopisu
Gorenjski glas ter Stevilnih elektronskih medijih, kot so eKoper.si,
regionalobala.si, times.si, siol.net idr. Mediji so pozitivno izpostavili
prizadevanja drustva za izboljSanje stanja na podrocju janih stranisc.

Dne 7. decembra 2018 je bil v Dnevniku objavljen clanek o prehranski
obravnavi kroni¢nih bolnikov. V ¢lanku je sodeloval podpredsednik drustva
Dusan Baraga.

Izdaja zlozenk, biltenov, zbornikov in plakatov - natisnili smo zloZzenko o akciji
Naj javno straniS¢e 2018 in zloZzenko o otroskem taboru 2018 ter zloZenko o
svetovnem dnevu KVCB. Za Sekcijo primorske regije smo natisnili dve
tematski zlozenki. V mesecu decembru smo izdali Zbornik predavanj z
zacetne 3ole za osebe s KVCB in ponatisnili Priroénik za osebe s Crohnovo
boleznijo in Ulceroznim kolitisom.

Cez leto smo izvajali akcijo OSVESCANJE IN INFORMIRANJE JAVNOSTI O KVCB z
naslovom "Trenutno odsoten, hvala za razumevanje" - po zdravstvenih
domovih in v mesecu maju v druzbi Petrol.

Sodelovanje na stojnicah ob razlicnih prireditvah. Predstavitev delovanja
drustva in teiav oseb s KVCB na stojnicah: Ob dnevih zdravja smo z
informativno stojnico sodelovali v Mestni obcini Velenje in Mestni ob¢ini
Celje, in sicer 7. aprila 2018, 6. aprila 2018 v Mestni obcini Nova Gorica, 6.
aprila v Zdravilis¢u Lasko, v ZD Dr. Adolfa Drolca v Mariboru, dne 6. aprila
2018 in 19. maja v Mestni obcini Koper. Prav tako smo s stojnicami
sodelovali 1. avgusta v Obcini Ljutomer, 13. septembra v Mestni ob ini
Ljubljani na 18. festivalu nevladnih orgaizacij LUPA, 18. septembra v Mestni
obcini Murska Sobota, 21. septembra v MO SI. Gradec na festivalu
drugacnosti, 29. septembra na povabilo ZD Piran v Luciji, 25. oktobra v
Ob¢ini BreZice in 7. decembra 2018 v ZD dr. Adolfa Drolca v Mariboru.
Drustvo je v organizaciji Sekcije pomurske regije in ob sodelovanju tajnice
drustva Danice Koren, v dneh od 17. do 19. aprila 2018 sodelovalo s stojnico
na 3. mednarodnem sejmu sodobne medicine v Gornji Radgoni, tajnica
drustva pa se je udelezila tudi strokovnega sreCanja o zaposlovanju
invalidov in zaposlitveni rehabilitaciji.

V dneh 13. In 14. aprila 2018 je Otroska sekcija s stojnico sodelovala na
XXVIII. srecanju pediatrov in XV. sre¢anju medicinskih sester v pediatriji, v
Hotelu Habakuk v Mariboru.

14. aprila 2018 je Sekcija primorske regije v Kopru organizirala »Dan odprtih
vrat«, na katerem je predsednica drustva Mateja Saje predstavila drustvo in
izvajanje posebnih socialnih programov, izvedli pa smo tudi predavanje na
temo: »Prehrana in telesna vadba oseb s KVCB« — predavateljica asist. Eva
Peklaj, univ. dipl. ing. Ziv. tehnologije.

Sekcija LGN regije se je dne 20. septembra 2018 s stojnico udelezila
strokovnega srecanja slovenskih gastroenterologov z naslovom: »Sodobna
obravnava bolnikov s KVCB«.

Sekcija LGN regije je dne, 27. 9. 2018 v Ljubljani sodelovala s stojnico
na strokovnem srecanju za druzZinske zdravnike z naslovom: »lzzivi sodobne
obravnave bolnika z avtoimunimi vnetnimi boleznimi«.
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o Sekcija Stajerske regije se je dne, 23. novembra 2018 v Mariboru, s stojnico
predstavila na strokovnem sre¢anju — 2. mariborski dan KVCB, ki ga je
organiziral Oddelek za gastroenterologijo Klinike za interno medicino UKC
Maribor v sodelovanju s SZGH.

e lzdaja glasila Kroncek (v mesecu decembru):

o Clani drustva, predsedniki sekcij in vodstvo drustva éez vse leto pripravljamo
prispevke za 13. Stevilko internega glasila KRONCEK, ki smo ga izdali 14.
decembra 2018.

e 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.

o Sprotno urejanje eUCcilnice (za urejanje skrbi ¢lan druStva Matej Koren, za
vsebino pa podpredsednik drustva Dusan Baraga, dr. med.)

e Tiskovne konference in javne tribune:

V letu 2018 nismo izvajali lastnih tiskovnih konferenc ali javnih tribun. Podpredsednik
drustva Dusan Baraga je 27. novembra 2018 sodeloval na novinarski konferenci o
prehranski obravnavi kroni¢nega bolnika. Z novinarske konference so porocali Stevilni
mediji, med njimi TV SLO 1, PLANET TV, Radio Ognjisce idr.

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

Cilji:

e Cim bolj kompleksno predstaviti kroniéno vnetno &revesno bolezen v javnosti, s
katerimi teZavami se soocajo invalidi in bolniki,

e Siriti informacije o delovanju drustva preko sredstev javnega obvescanja,

e 7z akcijami osve$€anja javnosti osvescéati javnost o kroni€ni vnetni ¢revesni bolezni in
seznanjati s tezavami, s katerimi se sre€ujejo

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

e prevajati razlicne publikacije s tega podrodja,

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

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

e 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:
e individualna (posamezni prispevki za glasilo, intervjuji) ali skupinska metoda
(facebook skupina na medmrezju, uredniski odbor glasila),
e direktna (podajanje informacij v sredstvih javnega obvescanja) ali indirektna metoda
(posredovanje informacij, izdaja glasila, zloZzenk, publikacij in drugega gradiva),
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e eksterna ali interna metoda (interno obvescanje c¢lanstva in informacije za SirSo
javnost).

Program poteka na sedeZu drustva v ¢asu uradnih ur, preko elektronske poste, preko spletne
strani www.kvcb.si in po telefonu pri vsakem uporabniku programa doma. Prav tako se
pojavljanje v medijih odvija na kraju izvajanja aktivnosti ali v medijskih hisah (TV, radio).

Trajanje programa
Program poteka preko celega leta:
e dnevno (kontaktiranje preko elektronske poste, spletne strani, telefona in facebook
skupine),
e obcasno, ob priloznostih in kolikor se da pogosto - pojavljanje v sredstvih javnega
obvescéanja,
e enkrat na leto - izdajanje glasila Kroncek ( ob koncu leta),
e obcasno - izdajanje drugih publikacij (dve do tri na leto).

Porabljena financna sredstva: 26.262,74 EUR

10.6 Sportne, kulturne in druge interesne dejavnosti

Sport in gibanje je pomemben dejavnik vsakega posameznika, vendar se pojavi teZava, ¢e
ima ¢lovek stroge omejitve, kar jih nasi uporabniki vsekakor imajo. Ne smejo imeti prevelikih
naporov, ne fiziénih in niti psihiénih, saj vsak napor predstavlja potencialno mozZnost
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 prvem polletju 2018
smo tekmovanje v bowlingu izvedli v popoldanskem casu 7. aprila 2018 v Bowling centru
Strike v Mariboru, v organizaciji Sekcije celjsko koroske regije. V drugem polletju 2018 pa
dne, 16. novembra v Klubu 300 v Ljubljani, tekmovanje v organizaciji Sekcije LGN regije.
Kot pripravo na tekmovanje imajo sekcije v zimskih in jesenskih mesecih treninge v bowlingu.
Sekcije imajo redne mesecne aktivnosti, pozimi bowling ali plavanje, v spomladanskih in
jesenskih mesecih pa krajSe pohode na bliznje hribovje. Podrobneje so aktivnosti
predstavljene na spletni strani posameznih sekcij.

Vsako leto ena izmed sekcij za vse ¢lane drustva organizira strokovno ekskurzijo, pri cemer se
¢lani med seboj druzijo in spoznavajo kulturne ter druge znamenitosti krajev po Sloveniji.
Dne 7. aprila 2018 v dopoldanskem casu je strokovno ekskurzijo na obmocju obcine
Kungota organizirala Sekcija stajerske regije (tajnica drustva Danica Koren). Ogledali smo si
razstave v gradu v Svedini in se sprehodili na Spi¢nik do “Srca med vinogradi” ter prisluhnili
vinski kraljici, ki nam je predstavila tekmovanje za vinsko kraljico in kaj vse mora vinska
kraljica znati.

Dne 8. septembra 2018 v popoldanskem casu je Sekcija celjsko koroske regije ob pomoci
predsednice drustva Mateje Saje organizirala strokovno ekskurzijo v Mozirski gaj in
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Nazarje. Ogledali smo si Mozirski gaj, obiskali festival ob Mozirskem gaju ter imeli voden
ogled Muzeja gozdarstva in lesarstva ter Bohacevega toplarja.

Dne 15. decembra 2018 je Sekcija zasavske regije v LaSkem organizirala prednovoletno
srecanje c¢lanov drustva iz vseh koncev Slovenije.

Lazje je nacrtovati in organizirati kulturne dejavnosti, kajti ne predstavljajo tezav pri
njihovem izvajanju, predstavljajo pa moznost osves¢anja 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 3Sportne, kulturne in druge interesne dejavnosti
potekajo podprogrami:
e Sportne dejavnosti:
o prilagojena telovadba, bowling, joga, nordijska hoja, pohodi (tekmovanje v
bowlingu na nacionalnem nivoju 7. aprila 2018 popoldan v Bowling centru
Strike v Mariboru in 16. novembra 2018 ob 20.00 uri v Klubu 300 v Ljubljani,
ostalo na lokalnem nivoju).
e Kulturne dejavnosti:
o osvescanje osnovnosolcev preko umetniskih dosezkov,
o kulturno in umetnisko ustvarjanje (izdelava Cestitk za rojstni dan nasih clanov
- izdeluje Sekcija celjsko koroske regije, Sekcija Stajerske regije pa izdelavo
novoletnih Cestitk za poslovne partnerje drustva),
o prirejanje razstav del nasih ¢lanov (ob razli¢nih prireditvah na stojnicah).
e Druge interesne dejavnosti - strokovne ekskurzije, izleti (strokovna ekskurzija 7.
aprila 2018 na obmocje obcine Kungota, 8. septembra 2018 v Mozirski gaj in
Nazarje ter 15. decembra 2018 prednovoletno srecanje clanov drustva v Laskem).

Namen:

Program ima namen organizirati Sportne, kulturne in druge interesne dejavnosti s ciljem
koristnosti za zdravje oseb s KVCB, kajti rekreacija je pomembna za zdravje in za popestritev
Zivljenja. Prilagojena rekreacija daje priloznost za samopotrjevanje. Srecanja pa so tudi
priloznost za druZzenje ¢lanov in izmenjavanje izkusen;j.

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:
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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 mesec¢no (nacrtovane Sportne aktivnosti),
e obcasno, ob priloznostih (kulturno umetniSsko ustvarjanje, izleti, strokovne
ekskurzije),
e obcasno, ob priloznostih (glasbeno ustvarjanje in nastopi ob prireditvah drustva).

Porabljena financna sredstva: 10.424,50 EUR

10.7 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 zdravje.

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 pomo¢ 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 sestajala enkrat do dvakrat na mesec.

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.
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Cilji:

e izmenjavati izku$nje v skupinah za samopomoc,

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

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

e graditi pozitivno 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 drufiti 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 ¢lani).
Program poteka na lokalnem nivoju.

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

Porabljena financ¢na sredstva v prvem polletju: 130,00 EUR

11. Predstavitev aktivnosti sekcij drustva na lokalnem nivoju

V tem delu so predstavljene 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 C¢lani sekcije. Kot je razvidno iz prejsnjih poglavij
porodila o delu je vsaka sekcija zadolZena za eno aktivnost, pri ¢emer sledimo sistemu
kroZenja, vsakokrat druga sekcija, dokler se na zvrstijo vse.

11.1 Sekcija Stajerske regije

Sekcija ima sedeZ v Mariboru, Partizanska 12, 2000 Maribor. Predsednica sekcije je Petra
Leskovsek Lasetzky. Sekcija ima srecanja praviloma zadnji petek v mesecu od 18.30 do 20.30
ure, v prostorih na Partizanski 12, Maribor oz. po predhodnem dogovoru na drugih lokacijah.
Aktivnosti sekcije, fotografije in porocila posameznih aktivnosti so razvidne na spletni strani
http://www.kvcb.si/index.php/sekcije/sekcija-stajerske-regije.
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Clani sekcije so se udeleZili strokovnega sre¢anja na nacionalnem nivoju v sklopu skups¢ine
23. februarja 2018 v Ljubljani v Domus Medica. Predavanje je bilo na temo: »Pro — in
protivnetno delovanje hrane«, predavateljica pa asist. Darja Urlep ZuZej, dr. med., spec.
pediater gastroenterolog.

Dne 26. februarja 2018 in 26. marca 2018 je sekcija za Clane sekcije izvedla trening v
bowlingu v Bowling centru Strike v Mariboru.

V soboto, 7. aprila 2018 je sekcija organizirala strokovno srec¢anje in ekskurzijo, sekcija
celjsko koroske regije pa je popoldanskem casu organizirala Se tekmovanje v bowlingu

med sekcijami drustva.

Sekcija je dne 6. aprila 2018 s stojnico sodelovala v ZD dr. Adolfa Drolca Maribor na dnevu
odprtih vrat.

V ponedeljek, 23. aprila 2018 je sekcija izvedla rekreiranje v MTC Fontana.

Clani sekcije so se udeleZili prireditve 19. maja 2018, ki je potekala na nacionalnem nivoju ob
svetovnem dnevu KVCB, v sklopu katere smo javnost osve$cali o kroni¢ni vnetni ¢revesni
bolezni.

V soboto, 26. maja 2018 je sekcija izvedla strokovno ekskurzijo na Korosko.

Aktivnosti v prvem polletju je sekcija zakljucila 10. junija 2018 s pohodom na Sv. Urban.

Nekateri ¢lani sekcije so se udelezili strokovnega srecanja — Sole za bolnike, ki so na bioloski
terapiji, in sicer dne 12. junija 2018 v UKC Maribor.

Sestnajst ¢lanov sekcije se je udeleZilo $ole za osebe s KVCB v Rogaski Slatini.

Clani sekcije so se dne, 8. septembra 2018 udeleZili strokovnega in druzabnega sre¢anja v SB
Celje, Mozirskem gaju in Nazarjih, ki je bilo organizirano na nacionalnem nivoju.

29. oktobra 2018 je sekcija za ¢lane sekcije izvedla trening v bowlingu v Bowling centru Strike
v Mariboru, prav tako pa je sekcija izvedla trening bowlinga 13. novembra 2018.

Sekcija se je dne, 23. novembra 2018 v Mariboru, s stojnico predstavila na strokovnem
sre¢anju — 2. mariborski dan KVCB, ki ga je organiziral Oddelek za gastroenterologijo Klinike

za interno medicino UKC Maribor v sodelovanju s SZGH.

27. novembra 2018 je sekcija organizirala likovno delavnico, izdelovali so novoletne Cestitke.
Srecanja se je udelezilo 10 ¢lanov.

Sekcija je 7. decembra 2018 sodelovala na Miklavievem dnevu zdravja v ZD Adolfa Drolca,
delovanje drustva so predstavili s stojnico.
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Sekcija je 7. decembra 2018 organizirala druZenje ob zakljucku leta 2018 na lzletniski kmetiji
Dobaj — Bobi¢, Kamnica.

Clani sekcije so se dne, 16. novembra 2018 ob 17.00 uri na Bledu udeleZili zakljuéne
prireditve akcije Naj javno stranisce, in ob 20.00 uri v Klubu 300 v Ljubljani tekmovanja v
bowlingu med sekcijami.

Clani sekcije so se dne, 28. novembra 2018 v Ljubljani udeleZili strokovnega sre¢anja -
seminarja za zagovornike oseb s KVCB — Univerza za KVCB.

Clani sekcije so se dne, 15. decembra 2018 v Laskem udeleZili strokovnega in druabnega
prednovoletnega srecanja na nacionalnem nivoju.

Petra Leskovsek Lasetzky je koordinator aktivnosti Help Line oz. svetovanja bolnikom s
Crohnovo boleznijo in ulceroznim kolitisom ter njihovim svojcem preko telefona KronoFON
031 667 557.

Cez vse leto predsednica sekcije Petra Leskoviek Lasetzky pridobiva nove bonitete za vse
¢lane drustva.

Iz te sekcije prihaja 10 najbolj aktivnih ¢lanov drustva, ki organizirajo in izvajajo akcije na
nacionalnem nivoju. Sekcija je nosilec akcije Naj javno stranis¢e. Aktivnost je opisana pod
poglavjem 10.4.

Prav tako sekcija aktivno sodeluje v akciji "Trenutno odsoten - hvala za razumevanje", na
simpoziju za zdravnike in v drugih vedjih akcijah, ki jih izvaja drustvo.

Clan sekcije Dejan Koren skrbi za tehni¢no podporo v drustvu (spletna stran, facebook,
twitter, fotografiranje srecanj, usposabljanje ¢lanov 10 in predsednikov sekcij za uporabo
web postarja, e-mailov ...).

11.2 Sekcija ljubljansko gorenjsko notranjske regije (Sekcija LGN)

Sekcija ima sede? v Ljubljani, Smartinska cesta 130. Predsednica sekcije je Mateja Saje.
Sekcija je imela srecanja v Ljubljani in okolici. Aktivnosti sekcije, porocila in fotografije so
razvidne na spletni strani http://www.kvcb.si/index.php/sekcije/lgn.

Redna mesecna sreCanja sekcije LGN regije smo izvedli v Ljubljani datumi: 29. 1. 2018,
14. 2. 2018, 23. 2. 2018, 14. 3. 2018, 4. 4. 2018, 16. 5.2018, 8. 6. 2018, 3. 10. 2018,
24.10.2018, 7.11.2018 in 5.12.2018.

Sekcija, oz. predsednica sekcije, Mateja Saje ter ¢lan Dusan Baraga sta organizatorja in
izvajalca posebnega socialnega programa ohranjevanje zdravja oz. $ole za osebe s KVCB.
Mira Juvancic pri aktivnosti sodeluje kot animatorka, Roman Saje pa pri tehni¢ni izvedbi Sol.
Aktivnost je opisana pri poglavju 10.2
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Predsednica sekcije Mateja Saje je organizatorka in koordinatorka enodnevnih Sol za novo
obolele in bolnike, ki so na bioloski terapiji v sodelovanju z gastroenteroloSko kliniko
Ljubljana, UKC Maribor, SB lzola, SB Celje, SB Novo mesto in SB Sempeter. Aktivnost je
opisana pri poglavju 10.3.

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

29. 1. 2018 je sekcija organizirala za osebe s KVCB Sekcije LGN regije v Terapevtskih
prostorih na Litijski cesti v Ljubljani izkustveno delavnico iz psihosomatike za osebe s KVCB
Sekcije LGN regije. Vodila sta jo Ana Rokvi¢ Pinteric¢ in Jaka Sotler, edukanta psihodramske
psihoterapije.

14. 2. 2018 je sekcija organizirala trening bowlinga Sekcije LGN regije in njenih ¢lanov v
klubu 300 v Ljubljani.

Clani sekcije so se udelefili strokovnega sre¢anja na nacionalnem nivoju v sklopu skups¢ine
23. februarja 2018 v Ljubljani v Domus Medica. Predavanje je bilo na temo: »Pro — in
protivnetno delovanje hrane«, predavateljica pa asist. Darja Urlep ZuZej, dr. med., spec.
pediater gastroenterolog.

Podporna pogovorna skupina Sekcije LGN regije je v letu 2018 imela 10 srecanj. Sre¢anja so
bila 1x mese¢no ob torkih med 18.30-20.00 uro prvi mesec, nato pa smo jo prestavili na
19.00 uro. Srecanja sta vodili Zarja (¢lanica LGN) in Barbara (zunanja sodelavka).

Mateja Saje je 14. 3. 2018 v okviru Sekcije LGN regije organizirala strokovno predavanje
prof. Alojza lhana o bioloskih zdravilih véeraj in danes. Poleg ¢lanov Sekcije LGN regije so se
strokovnega predavanja udelezili clani Sekcije primorske, goriske, dolenjske regije ter
otroske in mladinske sekcije.

4. 4. 2018 je sekcija organizirala trening bowlinga sekcije LGN regije in njenih ¢lanov v klubu
300 v Ljubljani.

V soboto, 7. aprila 2018 so se c¢lani sekcije udelezili strokovnega srecanja in ekskurzije na
obmocdju Obdine Kungota, v popoldanskem casu pa Se tekmovanja v bowlingu med sekcijami
drustva v Mariboru.

12. 4. 2018 je sekcija sodelovala s stojnico na strokovnem srecanju IMID specialistov
druZinske medicine.

16. 5. 2018 je sekcija organizirala srecanje ¢lanov Sekcije LGN regije na sprosc¢anju ob zvoku
gongov, himalajskih posod, zvonckov in drugih instrumentov in druzenje v najetih prostorih

Drustva za KVCB.

Clani sekcije so se udeleZili prireditve 19. maja 2018, ki je potekala na nacionalnem nivoju ob
svetovnem dnevu KVCB, strokovnega predavanja in okrogle mize v SeZani in Kopru.
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23. 5. 2018 je predsednica sekcije Mateja Saje skupaj s Tomazem Ruzicem od 8.00-15.00
organizirala predstavitveno informativno stojnico drustva za KVCB za zaposlene in
obiskovalce Petrola Slovenska energetska druzba d.d. Ljubljana. Hkrati je potekalo
strokovno srecanje v okviru akcije »Trenutno odsoten - hvala za razumevanje« z namenom
ozavestati delodajalce o KVCB.

Sekcija je polletne aktivnosti zakljucila dne, 8. junija 2018 s piknikom v Sportno rekreacijskem
centru RIC Sava v Tomacevem — Ljubljana.

Po poletnih pocitnicah je sekcija organizirala sreanje 13. 9. 2018. Drustvo se je predstavilo s
stojnico na Festivalu LUPA, ki je bil Ze sedemnajsti po vrsti. V popoldanskem ¢asu so se ¢lani
odpravili na pohod na Ljubljanski grad.

Sekcija je 20. 9. 2018 v Ljubljani organizirala stojnico drustva na strokovnem srecanju
slovenskih gastroenterologov z naslovom: »Sodobna obravanava bolnikov s KVCB«.

Sekcija je dne, 27. 9. 2018 v Ljubljani sodelovala s stojnico na strokovnem srecanju za
druzinske zdravnike z naslovom: »lzzivi sodobne obravnave bolnika z avtoimunimi vnetnimi
boleznimi«.

3.10. 2018, 24. 10. 2018 in 7.11.2018 je sekcija za svoje €lane organizirala trening bowlinga v
klubu 300 v Ljubljani.

Clani sekcije so se dne, 16. novembra 2018 ob 17.00 uri na Bledu, udelezili zaklju¢ne
prireditve akcije Naj javno stranis¢e. Ob 20.00 uri istega dne pa so v Klubu 300 v Ljubljani
organizirali tekmovanje v bowlingu med sekcijami.

Clani sekcije so dne, 28. novembra 2018 organizatorjema $ol za osebe s KVCB Mateji Saje in
Dusanu Baragi pomagali pri izvedli strokovnega sreCanja - seminarja za zagovornike oseb s
KVCB — Univerza za KVCB.

5. 12. 2018 je sekcija organizirala prednovoletno druzenje z Zivo glasbo, ki se ga je udelezilo
vec kot 40 clanov in ¢lanic te sekcije.

Clani sekcije so se dne, 8. septembra 2018 udeleZili strokovnega in druzabnega sre¢anja v SB
Celje, Mozirskem gaju in Nazarjih, ki je bilo organizirano na nacionalnem nivoju.

Clani sekcije so se dne, 15. decembra 2018 v Laskem udeleZili strokovnega in druzabnega
prednovoletnega srecanja na nacionalnem nivoju.

Enainpetdeset ¢lanov te sekcije se je udeleZilo $ol za osebe s KVCB v Rogaski Slatini.
Predsednica sekcije Mateja Saje je bila organizator in izvajalec Psiholoskega vikenda z
delavnicami, ki je potekal od petka 23. 3. 2018 do nedelje 25. 3. 2018 v Sport hotelu na

Pokljuki, in v dneh od 7. 12. 2018 do 9. 12. 2018 v Zrecah. Aktivnost je opisana v poglavju
10.1.
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Clana sekcije Mateja Saje in Duan Baraga sta delegata evropskega zdruZenja bolnikov s
KVCB, EFCCA in aktivno sodelujeta z drugimi evropskimi drustvi bolnikov s KVCB
(predstavljeno pod poglavjem mednarodno sodelovanje).

V sekciji je aktivna skupina za samopomo¢, ki deluje tudi v letu 2018. Lidija Peklaj, ki vodi
skupino za samopomo¢ v sekciji je zapisala: »Clani skupine za samopomo¢ LGN se tudi v
letoSnjem letu redno srecujemo in druzimo. Terminski plan sre¢anj, ki naj bi potekala dvakrat
mesecno, obicajno v Cetrtkih, si postavimo Ze na zacetku leta. Zaradi razlicnih obveznosti
¢lanov, pa smo v letoSnjem letu sproti usklajevali naSe termine srecanj in se dobivali tudi v
torkih ali sredah. Zaradi zdravstvenih tezav in drugih obveznosti ¢lanov je kakSno srecanje
odpadlo, vendar smo se dobili vsaj enkrat mesec¢no. VEasih pa so se druge aktivnosti drustva
datumsko pokrivale (srecanje ljubljanske sekcije, bowling, predavanja). Srecanje skupine se
redno udelezuje od 2 do 4 ¢lani skupine. Dobivali smo se na razli¢nih lokacijah po Ljubljani in
ob razli¢nih priloZznostih. Nasa srecanja so potekala ob prijetnem kramljanju ob toplem ¢aju
ali osvezilni pija¢i v kaksni kavarnici. Ce nam je vreme dopus¢alo, smo druZenja zdruZili s
prijetnimi sprehodi. Clani skupine znamo izkoristiti prosti ¢as in smo vedno aktivni, ¢e nam le
zdravje dopusca. Hodimo v naravo, pojemo, pleSemo, obdelujemo vrtove in sadovnjake,
prenavljamo svoje domove, skrbimo za vnucke. Od kar deluje skupina, smo njeni ¢lani postali
pravi prijatelji, ki se radi druzimo. Z veseljem prisluhnemo drug drugemu in si poskusamo
pomagati. Znanje, ki smo ga v teh letih pridobili na izobraZevanjih v drustvu, nam velikokrat
koristi pri reSevanju zdravstvenih tezav. V¢asih pa je dovolj samo topla beseda spodbude in
rama za tolazbo. Veseli me, da prijateljstva, ki so se spletla v teh letih druZenja skrbno
negujemox.

11.3 Sekcija pomurske regije

Sekcija ima sedez v Splosni bolniSnici Rakican v Murski Soboti. Predsednik sekcije je Jozef
Magdic. Sekcija ima redna mesecfna srecanja vsako zadnjo sredo v mesecu ob 18.00 uri v
knjiznici v 5. nadstropju kirurgije v Bolnisnici Raki¢an. Aktivnosti sekcije, vabila in fotografije
so razvidne na spletni strani http://www.kvcb.si/index.php/sekcije/sekcija-pomurske-regije.

Sekcija je v letu 2018 izvedla naslednje aktivnosti:

Dne 17. 1. 2018 trening bowlinga v Maksimusu v Murski Soboti. Treninga se je udelezilo 8
Clanic in ¢lanov.

Dne 31. 1. 2018 je sekcija izvedla strokovno srecanje s predavanjem Tatjane Puc Kous, dr.
med. na temo: "Prehrana na Kitajskem in v Kirgiziji in primerjava z naSimi prehranskimi

navadami". UdelezZilo se ga je 19 ¢lanic-¢lanov.

Dne 18. 2. 2018 trening bowlinga v Maksimusu v Murski Soboti. UdeleZilo se ga je 9 ¢lanov
in ¢lanic.

Dva ¢lana sekcije sta se udelezZila strokovnega srefanja na nacionalnem nivoju v sklopu
skupscine 23. februarja 2018 v Ljubljani v Domus Medica. Predavanje je bilo na temo: »Pro —
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in protivnetno delovanje hrane«, predavateljica pa asist. Darja Urlep ZuZej, dr. med., spec.
pediater gastroenterolog

Dne 28. 2. 2017 se je srecanja sekcije udelezZilo 6 ¢lanic in ¢lanov sekcije, sre¢anje je potekalo
v SB Rakican.

Dne 11. 3. 2018 trening bowlinga v Maksimusu v Murski Soboti. Treninga se je udelezilo 7
Clanic in ¢lanov.

Dne 25. 3. 2018 je potekal trening bowlinga. Dogovorili so se o tem, kdo bo prisoten na
stojnici na sejmu Sodobne medicine v Gornji Radgoni in prijavili za tekmovanje v bowlingu v
Mariboru, 7. aprila 2018.

Dne 7. 4. 2018 se je 5 ¢lanov sekcije udeleZilo strokovnega srecanja in ekskurzije v Kungoti,
v popoldanskem casu pa Se tekmovanja v bowlingu med sekcijami drustva v Mariboru.

Dne 17. 4. 2018 se je devet ¢lanov in clanic udelezilo Mednarodnega sejma sodobne
medicine v Gornji Radgoni, kjer smo imeli tri dni stojnico.

Dne 18. 4. 2018 se je stojnici Mednarodnega sejma sodobne medicine v Gornji Radgoni
pridruzilo 8 ¢lanov.

Dne 19. 4. 2018 sta na stojnici Mednarodnega sejma sodobne medicine v Gornji Radgoni
sodelovali 2 ¢lanici. V vseh treh dnevih je sejemsko dogajanje obiskalo prek 4800
obiskovalcev. V sklopu sejma se je tajnica drustva Danica Koren udelezila strokovnega
posveta na temo zaposlovanje invalidov, poklicna orientacija mladostnikov s kroni¢nimi
oboleniji.

Dne 5. 5. 2018 je sekcija organizirala druzabno srecanje v Verzeju. Ogledali so si mlin na reki
Muri. Nato so se odpeljali do otoka ljubezni in pot nadaljevali do ¢ebelnjaka in muzeja na
Krapju. Srecanja se je udeleZilo 5 ¢lanov in €lanic.

Dne 19. 5. 2018 se je sedem ¢lanov in ¢lanic udeleZilo sreCanja v Sezani in Kopru ob
svetovnem dnevu KVCB.

Dne 30. 5. 2018 je sekcija izvedla strokovno srecanje, na katerem je predavala
gastroenterologinja Manca Novak, dr. med. Predavala je o zapletih pri kronicno vnetni
¢revesni bolezni. Srecanja se je udelezilo 10 ¢lanic in ¢lanov.

Dne 2. 6. 2018 se je 6 ¢lanov odpravilo na izlet na Pohorje. Ogledali so si Crno jezero in
Framski slap.

Dne 7. 6. 2018 so se ¢lani udelezZili stojnice v zdravstvenem domu v Gornji Radgoni in
predavanja. Predavala je prim. Cvetka Pernat, gastroenterologinja in asist. Andreja Ocepek,
gastroenterologinja.

Sekcija je aktivnosti za prvo polletje zakljucila 30. 6. 2018 na pikniku v Peskovcih, kjer se je
zbralo 19 ¢lanic in ¢lanov.
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Dne 1. 8. 2018 je sekcija s stojnico sodelovala na prireditvi Obc¢ina na prostem, ki je potekala
v sklopu 62. obcinskega praznika v Ljutomeru. Prireditve se je udeleZilo 5 ¢lanov drustva.

Dne 9. 9. 2018 je sekcija organizirala sre¢anje v Mekotnjaku, kjer je potekala prireditev
Bucarija. Prireditve so se udelezili 4 ¢lani drustva.

Dne 18. 9. 2018 so se na povabilo MO Murska Sobota ob Evropskem dnevu brez avtomobila
v Murski Soboti ¢lani Sekcije pomurske regije predstavili s stojnico.

Dne 23. 9. 2018 je potekal trening bowlinga v Maksimusu v Murski Soboti. Treninga se je
udeleZilo 5 ¢lanic in ¢lanov.

Dne 14. 10. 2018 je potekal trening bowlinga v Maksimusu v Murski Soboti. Treninga se je
udeleZilo 6 ¢lanic in ¢lanov.

Dne 24. 10. 2018 so se ¢lani Sekcije pomurske regije udelezili rednega srecanja, ki je potekalo
v SB Rakic¢an. UdeleZilo se ga je 8 ¢lanov sekcije.

Dne 4.11.2018 je potekal trening bowlinga v Maksimusu v Murski Soboti. UdeleZilo se ga je 6
¢lanov.

Dne 24.11.2018 je sekcija organizirala srecanje ob zaklju¢ku leta v Crednjevcih pri Gornji
Radgoni. UdeleZilo se ga je 17 ¢lanov.

Clani sekcije so se dne 8. septembra 2018 udelezili strokovnega in druzabnega sre¢anja v SB
Celje, Mozirskem gaju in Nazarjih, ki je bilo organizirano na nacionalnem nivoju.

5 ¢lanov sekcije se je dne 16. 11. 2018 udelezilo zakljuéne prireditve Naj javno stranisée na
Bledu ter bowling tekme v Ljubljani, kjer so osvojili 8. mesto.

Dne, 15. 12. 2018 se je 10 ¢lanov sekcije udelezilo prednovoletnega srecanja v Laskem, ki je
bila organizirana na nacionalnem nivoju in jo je letos priredila Sekcija zasavske regije.

Trije €lani sekcije so se udeleZili $ole za osebe s KVCB v Rogaski Slatini.

11.4 Sekcija celjsko-koroske regije

Sekcija ima sedeZ v Zdravstvenem domu v Velenju. Predsednica sekcije je bila do 1. 12. 2018
Meta Rezar, od 2. 12. 2018 pa Sandi Pintar. Sekcija ima redna mesecna srecanja prvo sredo v
mesecu ob 18.00 uri v Zdravstvenem domu Velenje ali v SB Celje. Aktivnosti sekcije, porocila
in fotografije so razvidne na spletni strani http://www.kvcb.si/index.php/sekcije/sekcija-
celjsko-koroske-regije.

Prvo srecanje v letu 2018 je sekcija izvedla dne 10. 1. 2018 v Zlatem koticku v Velenju. Zbralo
se je 12 ¢lanov. Srecanje je bilo namenjeno pregledu aktivnosti za leto 2018.
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Clani sekcije so se udelefili strokovnega sre¢anja na nacionalnem nivoju v sklopu skupicine
23.2.2018 v Ljubljani v Domus Medica. Predavanje je bilo na temo: »Pro — in protivnetno
delovanje hrane«, predavateljica pa asist. Darja Urlep ZuZej, dr. med., spec. pediater
gastroenterolog.

Dne, 19. 3. 2018 je bilo redno mesecno srecanje v SB Celje, zdruzili so ga z izobrazevanjem za
novo obolele. Na srecanju se je zbralo 21 udelezencev.

Dne, 4. 4. 2018 je bilo redno mesecno srecanje v Zdravstvenem domu Velenje s strokovnim
predavanjem »SoocCiti se z boleznijo«. 11 ¢lanov je prisluhnilo predavanju gospe mag.
druZinske in zakonske terapije Sanje Kranijc.

Dne, 7. 4. 2018 so se clani sekcije udelezili strokovnega srecanja in ekskurzije v Kungoti, v
popoldanskem casu pa Se tekmovanja v bowlingu med sekcijami drustva v Mariboru, ki ga je
sekcija tudi organizirala.

Istega dne so tudi sodelovali na stojnicah v MO Celje in MO Velenje v okviru prireditev o
zdravju.

Nekateri ¢lani sekcije so se 19. marca 2018 udelezili strokovnega sreanja — Sole za novo
odkrite bolnike s KVCB in 9. maja 2018 strokovnega sre¢anja — $ole za bolnike, ki se zdravijo z
bioloskimi zdravili v SB Celje.

Dne, 19. 5. 2018 so se ¢lani sekcije udelezili sre¢anja v Sezani in Kopru ob svetovnem dnevu
KVCB.

Dne, 2. 6. 2018 je sekcija organizirala redno mesec¢no srecanje s kuharsko delavnico in
pohodom. Zelo topla in son¢na sobota je bila kot narocena za 12 zavzetih ¢lanov, ki so svoje
kuharske sposobnosti izvajali na domaciji Joce in Milana Kamenika.

Sekcija je dne, 8. 9. 2018 ob pomodi predsednice drustva Mateje Saje organizirala strokovno
in druzabno srecanje — v dopoldanskem ¢asu strokovno srecanje v SB Celje, v popoldanskem
¢asu pa strokovno ekskurzijo z druzenjem v Mozirski gaj in Nazarje.

Dne, 21. 9. 2018 so se ¢lani sekcije predstavili s stojnico na 20. tradicionalnem Mirovniskem
festivalu in 11. Festivalu drugacénosti v Slovenj Gradcu.

Dne, 3. 10. 2018 je Sekcija celjsko-koroske regije za svoje ¢&lane organizirala srecanje
s predavanjem Mateja Cvikla z naslovom »Kako ¢ustva vplivajo na érevesje«, ki je potekala v

ZD Velenje.

Dne, 13. 10. 2018 so se ¢lani Sekcije celjsko-koroske regije odpravili na jesenski pohod na
Celjsko koco.

Dne, 14. 11. 2018 je sekcija organizirala redno mesecno srecanje v Zdravstvenem domu
Velenje, ki se ga je udelezilo 17 ¢lanov.
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Clani sekcije so se dne, 16. novembra 2018 ob 17.00 uri na Bledu udelezili zaklju¢ne
prireditve akcije Naj javno stranisce, in ob 20.00 uri v Klubu 300 v Ljubljani tekmovanja v
bowlingu med sekcijami.

Clani sekcije so se dne, 28. novembra 2018 v Ljubljani udeleZili strokovnega sre¢anja -
seminarja za zagovornike oseb s KVCB — Univerza za KVCB.

Dne, 12. 12. 2018 je sekcija organizirala prednovoletno srecanje z ogledom Mozirskega gaja,
okrasenega z bozi¢nimi lu¢kami.

Clani sekcije so se dne, 15. decembra 2018 v Laskem udeleZili strokovnega in druzabnega
prednovoletnega srecanja na nacionalnem nivoju.

Zal se letos v Sekciji CK regije ni izvajal bowling, ker so bowling steze v Celju zaprli.

Dvajset ¢lanov sekcije se je udeleZilo Sol v Rogaski Slatini.

11.5 Sekcija zasavske regije

Sekcija ima sedeZ v Radecah. Predsednik sekcije je Franci Kmetic. Sekcija ima redna mesecna
sreanja predvidoma vsak zadnji petek v mesecu ob 18.00 uri v medicinskem centru Helix v
Trbovljah, v ZD Trbovljah, v prostorih Drustva invalidov Radece ali v Bowling centru Sevnica
in Zagorje. Aktivnosti sekcije o) razvidne na spletni strani
http://www.kvcb.si/index.php/sekcije/sekcija-zasavske-regije .

Sekcija je imela treninge v bowlingu 29.1., 19.2,, 19.3,, 26.3,, 18. 6., 15.10., 2.11. in 9.11.2018
v Bowling centru Sevnica. Na srecanjih je bilo prisotnih od pet do deset ¢lanov.

Sekcija zasavske regije se je udeleZila treh strokovnih srecanj na nacionalnem nivoju in sicer
23. februarja 2018 v Ljubljani v okviru redne letne skupscine, 7. aprila 2018 v Kungoti in 19.

maja 2018 v SeZani in Kopru ob svetovnem dnevu bolnikov s KVCB.

6. 4. 2018 je sekcija postavila stojnico v Zdravilis¢u Lasko ob svetovnem dnevu zdravja, kjer
smo obiskovalcem nudili informacije in promocijsko gradivo.

Sekcija se je dne, 7. 4. 2018 v popoldanskem ¢asu v Mariboru z ekipo udelezila tekmovanja v
bowlingu med sekcijami.

Dne, 13. 5. 2018 je sekcija imela redno mesecno srecanje s pohodom na zasavski triglav -
KUM.

Dne, 14. 12. 2018 je sekcija za ¢lane svoje sekcije organizirala prednovoletno srecanje v
Laskem, ki se ga je udelezilo 7 ¢lanov.
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Clani sekcije so se dne, 8. septembra 2018 udeleZili strokovnega in druzabnega sre¢anja v SB
Celje, Mozirskem gaju in Nazarjih, ki je bilo organizirano na nacionalnem nivoju.

Clani sekcije so se dne, 16. novembra 2018 ob 17.00 uri na Bledu udeleZili zaklju¢ne
prireditve akcije Naj javno stranisce, in ob 20.00 uri v Klubu 300 v Ljubljani tekmovanja v
bowlingu med sekcijami.

Clani sekcije so se dne, 28. novembra 2018 v Ljubljani udeleZili strokovnega sre¢anja -
seminarja za zagovornike oseb s KVCB — Univerza za KVCB.

Clani sekcije so dne, 15. decembra 2018 v Laskem organizirali strokovno in druzabno
prednovoletno sre¢anje na nacionalnem nivoju.

Stirje ¢lani sekcije so se udelezili $ole v Rogaski Slatini.

11.6 Sekcija dolenjske regije

Sekcija ima sedez v ZD Novo mesto. Predsednica sekcije je Darka Janezi¢. Sekcija ima
srec¢anja predvidoma cCetrtek ali petek v mesecu po predhodnem dogovoru s ¢lani sekcije in
sicer v prostorih Zdravstvenih domov po Dolenjski, Posavju in Beli Krajini. Aktivnosti sekcije,
fotografije in porocila o) razvidne na spletni strani
http://www.kvcb.si/index.php/sekcije/sekcija-dolenjske-reqije.

V prvem polletju letosnjega leta je sekcija imela sedem srecanj ¢lanov sekcije z druzenjem, in
sicer, 19. 1. 2018 v ZD Novo mesto, 16. 2. 2018 v ZD Brezice, 19. 3. 2018 v Bowling centru v
Sevnici trening bowlinga z Sekcijo zasavske regije, 22. 3. 2018 v Zdravstvenem domu Krsko,
20. 4. 2018 v ZD Novo mesto, 17. 5. 2018 v ZD Crnomelj in 29. 5. 2018 na zeli$¢arski kmetiji
Fabinc na Crncu 57 pri BreZicah predavanje o zelié¢ih.

Po poletnih pocitnicah je imela sekcija srecanje 21. 9. 2018 v ZD Novo mesto.

Dne, 19. marca 2018 je sekcija v Bowling centru Sevnica izvedla trening bowlinga skupaj s
Sekcijo zasavske regije.

Aktivnost v prvem polletju je sekcija zakljucila dne, 29. maja 2018 na zelis¢arski kmetiji
Fabinc v BrezZicah, kjer so jim predstavili pridelavo zelis¢ na tej kmetiji.

Dne 16. 7. 2018 je sekcija izvedla pohod na Sentvisko goro — Cate? ob Savi.

Sekcija dolenjske regije je dne 25. 10. 2018 s stojnico sodelovala na prireditvi »Dan
invalidov in bolnikov obcine BreZice«.

Skupaj z Mladinsko sekcijo je Sekcija dolenjske regije 7. 11. 2018 organizirala kuharsko
delavnico Ekoloski nacin kuhanja — nadaljevanje.

Dne, 10. novembra 2018 je sekcija v Galaksiji Trebnje izvedla trening bowlinga skupaj z
Mladinsko sekcijo.
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Clani sekcije so se udelezili tekmovanja v bowlingu na nacionalnem nivoju, dne, 7. aprila
2018 v Bowling centru Strike v Mariboru, pred tem pa v dopoldanskem casu strokovnega
sre€anja in strokovne ekskurzije v Kungoti. Prav tako so se €lani sekcije udelezili skupscine in
strokovnega srecanja 23. februarja 2018 v Ljubljani ter 29. maja 2018 obelezitve svetovnega
dneva KVCB v SeZani in Kopru.

Clani sekcije so se dne, 8. septembra 2018 udeleZili strokovnega in druzabnega sre¢anja v SB
Celje, Mozirskem gaju in Nazarjih, ki je bilo organizirano na nacionalnem nivoju.

Clani sekcije so se dne, 16. novembra 2018 ob 17.00 uri na Bledu udelezili zaklju¢ne
prireditve akcije Naj javno stranisce, in ob 20.00 uri v Klubu 300 v Ljubljani tekmovanja v
bowlingu med sekcijami.

Nekateri ¢lani sekcije so se 4. decembra 2018 v SB Novo mesto udelezZili strokovnega
srec¢anja — Sole za bolnike, ki so na novo oboleli.

Clani sekcije so se dne, 28. novembra 2018 v Ljubljani udeleZili strokovnega sre¢anja -
seminarja za zagovornike oseb s KVCB — Univerza za KVCB.

Clani sekcije so se dne, 15. decembra 2018 v Laskem udelefili strokovnega in druzabnega
prednovoletnega srecanja na nacionalnem nivoju.

Sedem ¢lanov sekcije se je udeleZilo $ol za osebe s KVCB v Rogaski Slatini.

11.7 Sekcija primorske regije

Sekcija ima sedeZ v Zdravstvenem domu Koper. Predsednica sekcije je Milena Kukrika.
Sekcija ima redna mesecna srecanja predvidoma tretji petek v mesecu ob 18.00 uri (razen v
mesecu juliju in avgustu) v Zdravstvenem domu v Kopru in po dogovoru ob sobotah v
Ankaranu ob bowlingu. Aktivnosti sekcije, porocila in fotografije so razvidne na spletni strani
http://www.kvcb.si/index.php/sekcije/sekcija-primorske-regije.

Clani sekcije so se udeleZili strokovnega sre¢anja na nacionalnem nivoju v sklopu skups¢ine
23.2.2018 v Ljubljani v Domus Medica. Predavanje je bilo na temo: »Pro — in protivnetno
delovanje hrane«, predavateljica pa asist. Darja Urlep ZuZej, dr. med., spec. pediater
gastroenterolog.

Dne, 7. aprila 2018 se je 5 ¢lanov sekcije udeleZilo strokovnega srecanja in ekskurzije v
Kungoti, v popoldanskem c¢asu pa Se tekmovanja v bowlingu med sekcijami drustva v

Mariboru.

14. aprila 2018 je sekcija v Sredis¢u Rotunda - Primorski druzbeni center Koper, organizirala
dan odprtih vrat sekcije in predstavila aktivnosti drustva in sekcije.
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Predsednica sekcije in tajnica drustva Danica Koren sta organizirali prireditev na nacionalnem
nivoju ob svetovnem dnevu KVCB, 19. maja 2018, najprej strokovno sre¢anje v SeZani in
Lipici in zvecer Se dogodek osves€anja javnosti v Kopru.

19. maja 2018 je sekcija sodelovala s stojnicov MO Koper ob dnevih zdravja.

Sekcija je za svoje €lane organizirala redna mesecna srecanja z bowlingom, dne 19. januarja
2018, 11. marca 2018, 27. marca 2018 in 1. julija 2018. Prav tako je sekcija za svoje €lane
organizirala redno srecanje v ZD Koper v dneh 9. februarja 2018 in 18. maja 2018.

Nekateri ¢lani sekcije so se 18. junija 2018 v SB Izola udelezili strokovnega sre¢anja — Sole za
bolnike, ki so na novo oboleli.

Po poletnih pocitnicah je sekcija izvedla redno srecanje s treningom bowlinga 21. 10. 2018 in
28. 10. 2018 v bowling centru Adria Ankaran. Prav tako je sekcija za svoje ¢lane organizirala
redno srecanje v ZD Koper, 19. oktobra 2018.

22. septembra 2018 je sekcija ob Tednu mobilnosti obcine Koper izvedla pohod ob obalni
cesti Koper —Izola.

29. septembra 2018 se je v sklopu prireditve Skupaj delamo za zdravje, v organizaciji ZD
Piran, sekcija predstavila s stojnico v Luciji.

4. novembra in 11. novembra 2018 je sekcija organizirala trening bowlinga v Ankaranu, v
bowling centru Adria Ankaran.

9. decembra 2018 je sekcija skupaj s Sekcijo goriske regije organizirala prednovoletno
sreCanje v lzoli s predavanjem Analiza pojavnosti neZelenih ucinkov infliksimaba na

koZi bolnikov s kroniéno vnetno boleznijo ¢revesja.

Clani sekcije so se dne, 8. septembra 2018 udeleZili strokovnega in druzabnega sre¢anja v SB
Celje, Mozirskem gaju in Nazarjih, ki je bilo organizirano na nacionalnem nivoju.

Clani sekcije so se dne, 16. novembra 2018 ob 17.00 uri na Bledu udelezili zakljuéne
prireditve akcije Naj javno stranisce, in ob 20.00 uri v Klubu 300 v Ljubljani tekmovanja v

bowlingu med sekcijami.

Nekateri ¢lani sekcije so se 11. decembra 2018 v SB Izola udelezili strokovnega srecanja —
Sole za bolnike, ki se zdravijo z bioloskimi zdravili.

Clani sekcije so se dne, 28. novembra 2018 v Ljubljani udeleZili strokovnega srecanja -
seminarja za zagovornike oseb s KVCB — Univerza za KVCB.

Clani sekcije so se dne, 15. decembra 2018 v Laskem udeleZili strokovnega in druzabnega
prednovoletnega sre€anja na nacionalnem nivoju.

Tri ¢lanice te sekcije so se udeleZile $ole za osebe s KVCB v Rogaski Slatini.
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Sekcija primorske regije sodeluje z nevladnimi organizacijami Primorske, mestno knjiznico
Izola in ZZV Koper.

11.8 Sekcija goriske regije

V prvem polletju Sekcija goriske regije Se zmeraj nima urejenega stalnega prostora za
srecanja, zato se plan, ki so si ga zadali za leto 2018 sproti prilagaja. Prav tako se Sekcija
goriske regije sooCa z neodzivnostjo ¢lanov, saj se na sre¢anja ne prijavljajo, posledi¢no pa
moramo srecanja odpovedovati. Predsednica sekcije je UrSka Koren. Aktivnosti sekcije so
razvidne na spletni strani http://www.kvcb.si/index.php/sekcije/sekcija-goriske-regije.

Sekciji je uspelo v letu 2018 izpeljati naslednja srecanja:

6. 4. 2018 so sodelovali na stojnici ob Svetovnem dnevu zdravja v Novi Gorici. Prireditev je
potekala pod geslom »Aktiviraj se za dobro pocutje«, na njem pa so mimoidoce ozavescali o
bolezni in drustvu ter delili promocijski material. Tekom dneva se je na stojnici pridruzilo
sedem clanov Sekcije goriske regije.

V mesecu aprilu, in sicer 13. 4. 2018 so organizirali sreCanje v Medgeneracijskem srediscu
Nova Gorica, kjer se jim je pridruzila trenerka in vaditeljica Slavica lli¢. Skupaj so izvajali vaje
za aktivacijo misSic medeni¢nega dna in globokih misic trupa. Na srec¢anju je bilo prisotnih Sest
¢lanov Sekcije goriske regije.

9. decembra 2018 je sekcija skupaj s Sekcijo primorske organizirala prednovoletno srecanje v
Izoli s predavanjem Analiza pojavnosti neZelenih ucinkov infliksimaba na koZzi bolnikov s
kroniéno vnetno boleznijo ¢revesja.

Clani sekcije so se dne, 28. novembra 2018 v Ljubljani udeleZili strokovnega sre¢anja -
seminarja za zagovornike oseb s KVCB — Univerza za KVCB.

Clani sekcije so se dne, 15. decembra 2018 v Laskem udeleZili strokovnega in druzabnega
prednovoletnega srecanja na nacionalnem nivoju.

Stirje ¢lani te sekcije so se udelezili $ole v Rogaski Slatini.

11.9 Otroska sekcija

Deluje na obmocju cele Slovenije in vkljuéuje otroke z obmocja cele Slovenije. Predsednica
sekcije je mag. Darja Urlep ZuZej, dr. med. Za otrosko sekcijo rednih meseénih sre€anj ne
predvidevamo — sreanja organiziramo po potrebi. Aktivnosti sekcije so razvidne na spletni
strani http://www.kvcb.si/index.php/sekcije/otroska-sekcija.

Sekcija se je udeleZevala strokovnih sre¢anj na nacionalnem nivoju, in sicer 23. februarja
2018 v Ljubljani, 7. aprila 2018 v Obcini Kungota, 19. maja 2018 srecanja ob svetovnem
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dnevu kroni¢ne vnetne Crevesne bolezni v SeZani in Kopru, 8. septembra 2018 v Celju,
Mozirskem gaju in Nazarju, 16. novembra 2018 zaklju¢ne prireditve akcije Naj javno stranisce
na Bledu in strokovnega sreCanja 28. novembra 2018 v Ljubljani.

Sekcija se je dne, 7. aprila 2018 v Bowling centru Strike v Mariboru udeleZila tekmovanja v
bowlingu med sekcijami in 16. novembra 2018 v Klubu 300 v Ljubljani.

Sekcija je v petek, 13. aprila in v soboto, 14. aprila 2018 v Hotelu Habakuk v Mariboru
sodelovala s stojnico na XXVIII. srecanju pediatrov in XV. srecanju medicinskih sester v
pediatriji. Na stojnici smo delili promocijski material drustva in obiskovalce stojnice
informirali o delovanju drustva in kroni¢ni vnetni ¢revesni bolezni. Pediatri in medicinske
sestre so se z zanimanjem ustavljali ob nasi stojnici in s seboj odnesli kar nekaj drustvenega
materiala. Na stojnici sta sodelovali Petra Leskovsek in Danica Koren.

V soboto, 24. marca 2018 smo za ¢lane Otroske sekcije organizirali kuharsko delavnico s
strokovnimi predavanji na temo protivnetne prehrane. Sre¢anje je potekalo v Biotehniskem
centru Naklo s pricetkom ob 11. uri, udelezilo pa se ga je 38 ¢lanov in drugih zainteresiranih,
od tega 17 otrok in 21 odraslih. Otroci so se preizkusili v pripravi hrane, starSi pa so
prisluhnili predavanjem. Predavala sta mag. Darja Urlep, dr. med: »Zdravljenje z enteralno
prehrano in protivnetno dieto — znanstvena podlaga« in asist. dr. Evgen Benedik, klini¢ni
dietetik: »Zdravljenje z enteralno prehrano v klini¢ni praksi« ter »Zdravljenje s protivnetno
dieto v klini¢ni praksi«.

V dneh od 25. junija do 2. julija 2018 smo za skupino 11 otrok v starosti od 7 do 17 let v
hotelu Arija na Debelem Rticu izvedli 10. otroski tabor (organizatorji predsednica Otroske
sekcije Darja Urlep ZuZej, Petra Leskoviek Lasetzky in Danica Koren). Program, porocila s
tabora in fotografije o) dostopne na nasi spletni strani
http://www.kvcb.si/index.php/letovanje-na-morju.

V soboto 20. oktobra 2018 smo za ¢lane Otroske sekcije organizirali strokovno in druzabno
sre¢anje z okroglo mizo na temo prehrane. Srecanje je potekalo na Biotehniski fakulteti,
Oddelek za zZivilstvo, v Ljubljani. Srecanje se je zacelo s predstavitvijo otroskega tabora, v
nadaljevanju pa dve predavanji: Pomen zdravljenja z enteralno prehrano pri zagonih bolezni
in Pomen zdravljenja z enteralno prehrano pri vzdrZevanju remisije. Po predavanjih je bila
delavnica o pripravi enteralnih napitkov, ki ji je sledila zakuska. Popoldanski del se je
nadaljeval z okroglo mizo Mladi za mlade in okroglo mizo o prehrani. Stirje ¢lani drudtva
Matej Koren, Matic Carman, Tja%a Dragkovi¢, Eva Pinter in Valentin Nemani€¢ so prisotnim
predstavili svojo zgodbo, kako so se soodili s kroni¢no vnetno ¢revesno boleznijo in kako jo
obvladujejo, nato pa se je ob pomo¢i predsednice Otrodke sekcije Darje Urlep ZuZej, dr. med.
in psihologinje Valentine Stefanove s Pediatri¢ne klinke UKC Ljubljana razvila razprava.

Na dogodku je bilo prisotnih 37 oseb, starev, otrok in mladih s KVCB in drugih
zainteresiranih.

V soboto, 8. decembra 2018, je OtroSka sekcija organizirala strokovno srecanje z
Miklavievanjem. Strokovni del je potekal s predavanji: Mladostnik in KVCB, Vse kar moram
vedeti o zdravljenju KVCB z zdravili in Pravilna aplikacija biolodkih zdravil. Prvi sklop se je
zaklju¢il z razpravo na temo zdravljenja KVCB z zdravili. Po premoru je potekala okrogla
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miza Kako se spopasti z boleznijo. Med tem, ko so starsi prisluhnili predavanjem, so otroci
izvedli druzabni del sre¢anja z bowlingom in ustvarjalnimi delavnicami. Po kosilu je sledil
prihod Miklavza in obdaritev otrok.

11.10 Mladinska sekcija

Deluje na obmocju cele Slovenije in vkljuéuje mlade v starosti od 17. do 29. leta starosti.
Predsednica sekcije je Katja Raci¢. Aktivnosti sekcije so razvidne na spletni strani
http://www.kvcb.si/index.php/sekcije/mladinska-sekcija.

Sekcija nima rednih mesecnih srecanj, sre¢anja organizirajo od dva do Stiri krat na leto.
Sodelovanje med ¢lani sekcije poteka preko e-mailov in facebooka na spletni strani drustva
ter. Prav tako se ¢lani Mladinske sekcije udelezujejo srecanj sekcij, kjer imajo stalno ali
zacasno bivalisce.

Prvo leto$nje srec¢anje Mladinske sekcije je potekalo v Kopru, dne 19. januarja 2018, kjer so
se sreCanju pridruzili tudi ¢lani primorske in goriske sekcije. Terapevt Dane je prisotnim
predaval in pokazal vaje za izboljSanje lastne Zivljenjske energije. Po zaklju¢enem predavanju
pa so se skupaj odpeljali na bowling v Ankaran, kjer so se druZili in sladkali zdomacimi pecivi.

Marcevsko srecanje Mladinske sekcije z bowlingom in obiskom muzeja je potekalo v
Ljubljani, in sicer 6. marca 2018.

Na povabilo otroske sekcije so se nekateri ¢lani Mladinske sekcije 24. marca 2018 udelezili
kuharske delavnice in strokovnega predavanja na temo protivnetne prehrane. Sre€anje je
potekalo v Biotehniskem centru Naklo. Predsednica Mladinske sekcije Katja Radi€ je zapisala:
»Razdelili smo se v dve skupini. Prva skupina se je pod vodstvom nutricionistke Andreje Sirca
Campa lotila priprave testa in sestavin za domaco pizzo, druga skupina pa priprave sadnih
nabodal iz jabolk, grozdja in banan. Starsi, nekateri mladinci in drugi zainteresirani so v uri in
pol prisluhnili predavanjem«

Na povabilo Sekcije dolenjske regije so se nekateri ¢lani Mladinske sekcije udelezili splosSnega
predavanja o zelis¢ih na zeliS¢arski kmetiji Fabinc v Brezicah. Lastnica, gospa Veronika je na
kratko predstavila domaca zelis¢a, ki jih Ze od leta 1994 gojijo na domaci kmetiji in
obdelujejo na naraven nacin. Prav tako jih obirajo ro¢no in pripravljajo tinkture, mazila in
caje.

Sekcija se je udeleZevala strokovnih srecanj na nacionalnem nivoju, in sicer 23. februarja
2018 v Ljubljani, 7. aprila 2018 v Kungoti in 19. maja 2018 srecanja ob svetovnem dnevu

kroni¢ne vnetne ¢revesne bolezni v Sezani in Kopru.

Sekcija se je dne, 7. aprila 2018 v Bowling centru Strike v Mariboru udeleZila tekmovanja v
bowlingu med sekcijami.

Mladinska sekcija je organizirala tabor mladih, ki je potekal od 31. 8. 2018 do 2. 9. 2018 na
Pokljuki. Leto3nja tema je bila Sport in sprostitev. Clani mladinske sekcije so se druzili ob
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Sportnih aktivnostih in izobraZevali na predavanjih ter delavnicah. Porocilo, program tabora
in fotografije so na nasi spletni strani http://www.kvcb.si/index.php/sekcije/mladinska-
sekcija/2332-31-8-2-9-2018

Clani sekcije so se dne, 8. septembra 2018 udeleZili strokovnega in druzabnega sre¢anja v SB
Celje, Mozirskem gaju in Nazarjih, ki je bilo organizirano na nacionalnem nivoju.

Tajnica drustva Danica Koren je za ¢lane Mladinske sekcija 24. 9. 2018 organizirala delavnico
s predstavitvijo projekta Razvoj in izvajanje prehoda mladih s posebnimi potrebami na trg
dela. Delavnica je odpadla zaradi premalo prijavljenih.

Clani mladinske sekcije so se udelezili strokovnega in druzabnega srecanje z okroglo mizo na
temo Mladi z mladimi, ki ga je 20. 10. 2018 organizirala Otroska sekcija.

Mladinska sekcija je skupaj s Sekcijo dolenjske regije 7. 11. 2018 organizirala kuharsko
delavnico Ekoloski nacin kuhanja — nadaljevanje.

Dne, 10. 11.2018 je Mladinska sekcija v Galaksiji Trebnje, izvedla trening bowlinga skupaj s
Sekcijo dolenjske regije.

Dne, 11. 12. 2018 je Mladinska sekcija organizirala prednovoletno srecanje svoje sekcija v
Ljubljani z ogledom okrasenega mesta, druzenjem v escape room in ogledom filma.

Clani sekcije so se dne, 16. novembra 2018 ob 17.00 uri na Bledu udelezili zaklju¢ne
prireditve akcije Naj javno stranisce, in ob 20.00 uri v Klubu 300 v Ljubljani tekmovanja v
bowlingu med sekcijami.

Clani sekcije so se dne, 28. novembra 2018 v Ljubljani udeleZili strokovnega sre¢anja -
seminarja za zagovornike oseb s KVCB — Univerza za KVCB.

Clani sekcije so se dne, 15. decembra 2018 v Laskem udeleZili strokovnega in druzabnega
prednovoletnega srecanja na nacionalnem nivoju.

Clan sekcije Matej Koren skrbi za urejanje eUtilnice in spletne strani
www.najjavnostranisce.kvcb.si.

11.11 Sekcija za avtoimuni hepatitis (AlIH)

Deluje na obmogju cele Slovenije. Predsednica sekcije je Zdenka Zupan Steblovnik. Sekcija
nima rednih srecanj, saj so v drustvo vkljueni 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 srecanja vseh sekcij oz. vse spremembe so objavljene v koledarju
dogodkov na spletni strani
http://kvcb.si/index.php?option=com_artcalendar&calendargroupid=2.
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12. Skupna financna konstrukcija za delovanje, izvajanje posebnih
socialnih programov in nakup opreme v letu 2018

a Delovanje drustva 42.012,10
Odhodki za redno poslovanje drustva ter izvajanje 42.012,10
organizacijske in strokovne dejavnosti povezovanja
z drugimi organizacijami

b Posebni socialni program 129.195,33

1 Socialna varnost in vklju¢enost v obicajno Zivljenje 5.089,97

2 Ohranjevanja zdravja 29.761,22

3 IzobraZevanje za specialne potrebe invalidov, oseb 46.151,52
s KVCB

4 Odpravljanje ovir v bivalnem in delovnem okolju 11.375,38

5 Informativna in zalozniska dejavnost 26.262,74

6 Sportne, kulturne in druge dejavnosti 10.424,50

7 Zagovornistvo / samozagovornistvo 130,00

c Nakup opreme 1.143,06

a + b+ c |SKUPAJ 172.350,49

13. Zakljucek

Drustvo za KVCB s svojim delovanjem dokazuje svojo potrebnost v slovenskem prostoru,
aktivno se vkljuéuje v reSevanje 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.

Pripravila: Predsednica drustva
Danica Koren, tajnica drustva Mateja Saje

48




