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1.

MLADINSKA SEKCIJA

PROGRAM DELA SEKCUE ZA LETO 2019

. OPERATIVNO DELOVANIJE

Udelezila se bom izobraZzevalnega vikenda za predsednike sekcij, in sicer vdneh od 7. 2. 2019 do 10. 2.
2019in 29.11. 2019 do 1. 12. 2019 v Rogaski Slatini.

Clani sekcije se bomo udeleZili skupi¢ine drustva dne, 22. 2. 2019, ob 17. uri, v Mariboru.

Clani Mladinske sekcije bomo svoja srecanja imeli po predhodnem dogovoru v razli¢nih krajih po
Sloveniji, udeleZevali pa se bomo tudi aktivnosti ostalih sekcij po regijah bivanja. Vse dogodke bomo
predhodno objavljali sedem dni pred dogodkom na spletni strani Drustva za KVCB.

. SODELOVANJE Z DOMACIMI INSTITUCIJAMI IN DRUSTVI

Sodelovali bomo z drugimi drustvi in nevladnimi organizacijami na lokalnem nivoju.

. MEDNARODNO SODELOVANIJE

Delegatka mladih v EYG EFCCA Barbara KoroSec se bo udelezevala aktivnosti na EFCCA.

1ZVAJANJE POSEBNIH SOCIALNIH PROGRAMOV

Socialna varnost in vklju¢enost v obicajno Zivljenje

Namen tega posebnega socialnega programa je nuditi svojim ¢lanom in tudi neclanom informacije, jih
informirati ter jim zagotoviti druge oblike pomodi in svetovanja v zvezi s socialno varnostjo in psiholosko
podporo. Zato bomo izvajali naslednje aktivnosti:

Trudili se bomo pri Siritvi ¢lanstva oziroma pri pridobivanju novih in aktivnih ¢lanov ter ob vpisu v
drustvo po telefonu stopili v kontakt z novimi ¢lani sekcije.

Clanom bomo svetovali in jih informirali tako osebno kot po telefonu, preko navadne poste in preko e-
poste ter jim nudili pomo¢ pri uveljavljanju interesov in pravic.

Clanom bomo v pomo¢ pri svetovanju v zvezi s socialno varnostjo ¢lanov invalidov (delavnopravna
zakonodaja). V ta namen je drustvo v decembru 2016 podpisalo dogovor o sodelovanju s pravno
informacijskim centrom PIC v Ljubljani. Clani drustva, ki bodo potrebovali pravni nasvet se bodo s
prosnjo obrnili na sede? drustva (na info@kvch.si ali na naslov Drustvo za KVCB, p.p. 640, 2103
Maribor).

Clanom bomo v pomo¢ pri pridobivanju statusov (status dolgotrajno bolnega otroka oz. mladostnika,
status invalida, olajSave pri dohodnini ...).

V zdravstvenih domovih, bolnisnicah in drugih ustanovah bomo delili letake o0 KronoFONU in s tem
obvescali javnost o moznosti koris¢enja le-tega.

Clani sekcije se bodo udelezili psihologkih vikendov z delavnicami za skupino 20 oseb s KVCB — lokacija
Sport hotel Pokljuka, prvi od 1.3.2019 do 3. 3. 2019 in drugi od 27. 9. 2019 do 29. 9. 2019.
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Skupina €lanov drustva za pomo¢ osebam s KVCB pred kirurgkimi posegi bo nudila pomo¢ in svetovanje
osebam, ki so se znasli v tovrstni situaciji.

2. Ohranjevanje zdravja
Namen posebnega socialnega programa je z rehabilitacijskimi vsebinami in dejavnostmi informiranja in
izobraZevanja pomagati ohranjati zdravje svojim ¢lanom. Zato bomo izvajali naslednje aktivnosti:

3.

a)

a)

a)

Se naprej se bomo trudili pri pridobivanju bonitet v termah in zdravili§¢ih na osnovi ¢lanske izkaznice
drustva.

Mladinski tabor letos zaradi pomanjkanja financnih sredstev ne bomo izvedli.

Clani sekcije se bodo udelezevali $ol za osebe s KVCB v Rogaski Slatini - organizatorja Baraga Dugan, dr.
med. in Saje Mateja. Izvedene bodo dve zacetni Soli in tri nadaljevalne. Datumi: 21. 3. 2019 do 24. 3.
2019 Komunikacija zdravnik - bolnik, 4. 4. 2019 do 7. 4. 2019 Od mladih do poznih let s KVCB, 30. 5.
2019 do 2. 6. 2019 zacetna Sola, 17. 10. 2019 do 20. 10. 2019 Alternativno in dopolnilno zdravljenje.
Kakrsne so moznosti? in 7. 11. 2019 do 10. 11. 2019 zacetna 3ola.

Usposabljanje za aktivno Zivljenje in delo - Izobrazevanje za specialne potrebe invalidov s KVCB

Namen posebnega socialnega programa je usposobiti o0z. izobraZevati svoje ¢lane in neclane za aktivno
Zivljenje ter specialne potrebe, ki jih prinasa invalidnost oz. KVCB. Prav tako ima namen izobraZevati
zdravstvene delavce na primarnem zdravstvenem nivoju.

Strokovna predavanja in strokovne delavnice:

Za ¢lane svoje sekcije bomo organizirali predavanje na temo: »Kako vstopati/vzpostaviti partnerski
odnos, ¢e pa imam KVCB?«, dne 7. 6. 2019 v sejni sobi, poslovne stavbe Emona, Smartinska 130,
Ljubljana.

Udelezili se bomo strokovnih srecanj, ki jih bodo organizirale nekatere druge sekcije in predavanj na
nacionalnem nivoju, in sicer:

22. februarja 2019, ob 17.00 uri, v organizaciji Sekcije Stajerske regije pred izvedbo redne letne
skupscine, v Univerzitetnem klinicnem centru Maribor, Ljubljanska ulica 5, Maribor (velika predavalnica
kirurske stolpnice v XVI. nadstropju) predavanja z naslovom: »Okoljski dejavniki, ki lahko vplivajo na
nastanek in potek KVCB«. Predavala bo prim. Cvetka Pernat Drobe?, dr. med, spec. gastroenterolog.

13. aprila 2019 v dopoldanskem ¢asu v organizaciji Sekcije pomurske regije v Termah Lendava. Predaval
bo Dusan Baraga, dr. med. Naslov predavanja: «Kajenje in KVCB.«

18. maja 2019 v Ljubljani ob svetovnem dnevu KVCB strokovnega sreanja na temo: »Pomen D
vitamina pri KVCB«, predavala bo mag. Darja Urlep, dr. med.

7. septembra 2019 v organizaciji Sekcije goriske regije strokovnega srecanja v Goriskih Brdih, predavala
bo Volfand Jasna, dr. med., na temo Intoleranca na sestavine prehrane pri KVCB.

4. oktobra 2019 v Ljubljani v organizaciji Sekcije LGN regije in organizacijskega odbora, simpozija o
KVCB, na temo: »Vplivi okolja na KVCB«.

21. decembra 2019 v sklopu prednovoletnega srecanja, ki ga bo organizirala Sekcija dolenjske regije na
Malkovcu — tema bo dolo¢ena naknadno.

Predavanje za novo obolele in za bolnike, ki so na bioloskih zdravilih:

UdeleZevali se bomo enodnevnih %ol za novo obolele, ki jih bo organiziralo drustvo. Sole drustvo
organizira v sodelovanju z Gastroenterolosko kliniko Ljubljana, UKC Maribor, SB lzola, SB Celje, SB
Slovenj Gradec, SB Sempeter pri Novi Gorici, SB Murska Sobota, SB Novo mesto, SB Jesenice in SB
Trbovlje — datume in lokacije bodo doloc¢ene sproti. Na predavanjih sodeluje strokovni team: zdravniki
gastroenterologi, medicinske sestre, psiholog, klinicni dietetik in predsednica drustva s predstavitvijo
drustva in njegovih aktivnosti — organizator in koordinator aktivnosti Saje Mateja.

Udelezevali se bomo enodnevnih %ol za bolnike, ki so na bioloskih zdravilih. Sole drustvo organizira v
sodelovanju z Gastroenterolosko kliniko Ljubljana, UKC Maribor, SB lIzola, SB Celje, SB Slovenj Gradec,



SB §empeter pri Novi Gorici, SB Murska Sobota, SB Novo mesto, SB Jesenice in SB Trbovlje. Konkretne
datume in lokacije bodo dolo¢ene sproti. Na predavanjih sodelujejo zdravniki gastroenterologi,
medicinske sestre in predsednica drustva s predstavitvijo drustva in njegovih aktivnosti - organizator in
koordinator aktivnosti Saje Mateja.

b) IzobraZevanje zdravstvenih delavcev na primarnem zdravstvenem nivoju

c) Javne tribune in okrogle mize:
V primeru potrebe bomo sodelovali pri organizaciji javnih tribun in okroglih miz.

4. Odpravljanje ovir v bivalnem in delovhem okolju

Namen tega posebnega socialnega programa je osve$¢ati javnost o potrebah oseb s KVCB in spodbuditi obéine
ter druge javne institucije k razmisleku o Cistih in primerno urejenih javnih straniscih, ki navsezadnje niso
pomembne le za ljudi s KVCB, zato e od leta 2009 dalje vsako leto izvajamo akcijo Naj javno stranisce.

e Sodelovalibomo na natecaju NAJ STRANISENA ZGODBA in tako prispevali svoj del.
e Udelezili se bomo zaklju¢ne prireditve ob svetovnem dnevu stranisc, ki bo potekala v petek, 22.
novembra 2019, v obcini Koper, saj je le-ta v letu 2018 osvojila naslov Naj javno stranisce 2018.

5. Informativna in zaloZniSka dejavnost
Namen tega posebnega socialnega programa je informirati in osvescati ¢lane drustva, zainteresirane ter drugo
javnost o kroniéni vnetni érevesni bolezni, zdravljenju in teavah, ki jih prinasa KVCB.

e Delovali bomo preko sredstev javnega obve$¢anja in na ta nacin osve$cali javnost o KVCB, predvsem v
¢asu vecjih dogodkov v razli¢nih krajih po Sloveniji.

e Sodelovali bomo pri izdaji 14. Stevilke glasila Kroncek, kjer bomo s svojimi prispevki dodali svoj pecat.

e Skrbeli bomo za sprotno obvescanje in informiranje ¢lanov sekcije na spletni strani drustva.

e Vsoboto, 18. maja 2019 se bomo udeleili prireditve na nacionalnem nivoju ob svetovnem dnevu KVCB
in osvescali javnost o kroni¢ni vnetni ¢revesni bolezni — v organizaciji Sekcije LGN regije v Ljubljani.

e Udelezevali se bomo tiskovnih konferenc ob razli¢nih projektih.

e Udelezevali se bomo stojnic sekcij v razli¢nih krajih po Sloveniji.

e Z deljenjem »Kronckov, zloZzenk, brosur in osebno bomo kroni¢no vnetno ¢revesno bolezen poskusali
priblizati Sirsi javnosti.

e Nasi ¢lani bodo sodelovali pri objavah ¢lankov v revijah o bolezni in drustvu.

6. Sportne, kulturne in druge interesne dejavnosti

Namen posebnega socialnega programa je organizirati Sportne, kulturne in druge interesne dejavnosti s ciljem
koristnosti za zdravije 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 druzenje in
izmenjavanje izkusen].

V letu 2019 bomo v sekciji izvedli naslednje Sportne, kulturne in druge interesne dejavnosti:

e V soboto, 9. marca 2019, se bomo, ob mednarodnem dnevu redkih bolezni, ki se praznuje 28.2.,
pridruZili pohodu z rde¢imi baloni, ki bo potekal po vseh vecjih mestih v Sloveniji in Hrvaski ter Srbiji. Mi
se mu bomo pridruZili v Mariboru. Na dogodek bomo povabili tudi Sekcijo Stajerske regije.

e Ob bowlingu se bomo rekreirali in druzili, v petek, 15. 3. 2019 v Ljubljani v klubu 300, hiSa zabave,
bowling.

e Vsoboto, 25. 5. 2019, bomo v Celju organizirali zvo¢no terapijo z gongi in sproscanje z jogo. Po koncani
terapiji bomo nadaljevali z druzenjem.

e Trening bowlinga mladinske sekcije bomo izpeljali v petek, 18. 10. 2019, v bowling centru Strike v
Mariboru.



e Vsoboto, 23. 11. 2019, bomo izdelovali novoletna darila v prostorih SOCIA, Gosposka ulica 3 v Celju.

e V mesecu decembru bomo obiskali otroke in mladostnike po bolnisnicah, ki so trenutno hospitalizirani
zaradi zapletov bolezni.

e V decembru 2019 bomo organizirali prednovoletno srecanje mladinske sekcije. Termin in lokacijo bomo
dolocili naknadno.

Na nacionalnem nivoju se bomo udelezili naslednjih aktivnosti:

e 13. aprila 2019, v organizaciji Sekcije pomurske regije strokovne ekskurzije na obmoc¢ju Lendave in v
popoldanskem ¢asu v Bowling centru Strike v Mariboru, v organizaciji Sekcije Stajerske regije
tekmovanja v bowlingu med sekcijami naSega drustva.

e Dne, 7. septembra 2019, v popoldanskem €asu v organizaciji Sekcije goriSke regije strokovne ekskurzije
na obmocje Goriskih Brd.

e Dne, 22. novembra 2019, po zaklju¢ni prireditvi Naj javno stranis¢e 2019, v organizaciji Sekcije
primorske regije v Adria bowling Ankaran tekmovanja v bowlingu med sekcijami nasega drustva.

e Dne, 21. decembra 2019 na Malkovcu v organizaciji Sekcije dolenjske regije prednovoletnega druZenja
za Clane vseh sekcij.

7. Zagovornistvo/samozagovornistvo

Namen tega posebnega socialnega programa je pomagati v skupinah za samopomoc pridobivati izkusnje
so¢lanov, da bodo postali samozavestnejsi kljub svoji bolezni oz. invalidnosti ter bodo na ta nacin uspesno
premagovali ovire v Zivljenju ter tako gradili pozitivno samopodobo.

e Vsklopu srecanj bomo po potrebi oziroma na Zeljo ¢lanic in ¢lanov organizirali tudi skupino za
samopomoc.

O morebitnih spremembah datuma in kraja srecanja se bomo sproti dogovarjali in obvescali po elektronski posti in
po mobilnem telefonu.

Predsednica Mladinske sekcije Predsednica drustva
Barbara Korosec Mateja Saje



