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Sola za osebe s KVCB

Andreja Juvan Kmetec
Zacetna $ola za osebe s KVCB

Resno razigrana zacetna $ola za osebe s KVCB v Rogaski Slatini

Drustvo za KVCB je od 22. do 25. novembra v Rogaski Slatini organiziralo e osmo zaéetno $olo za
osebe s to nam vsem dobro znano boleznijo.

V hotelu Sava — Zagreb se nas je v Cetrtek popoldne zbralo 24 obolelih in spremljevalcev oz.
»prvosolckov, za kar nas je tako rekoc takoj oznacila »Solska veteranka« Mira, nasa soSolka,
usmerjevalka in nadzornica.

Pod njenim budnim ocesom, oznaceni z obeski z nasimi imeni, smo se tudi spoznali in ugotovili, da
smo prisli z vseh koncev Slovenije, od Izole do Murske Sobote, od BreZic do Raven na Koroskem,
zraven pa Se nekaj krajev vmes.

Tako kot po dialektih smo si bili razli¢ni tudi po starosti, ki je segala vse od 20-ih pa tja do dobrih 70-
ih let, pa seveda tudi po bolezni, ki nas tare, kot se je pokazalo, nekatere Sele nekaj mesecev, druge
pa ze prek 20 let.

Da bi prebili led, smo bili na Mirin ukaz primorani zapeti (Ceprav se nam je malce zatikalo), kasneje pa
smo tudi spletli nit prijateljstva. V resnejSe vode nas je nato s predstavitvijo Sole povedel nas vodja
Dusan, ki se mu je kasneje pridruzila Se voditeljica oz. koordinatorka Sole Mateja.

A prvi dan se Sole se ni zakljucil s spoznavanjem, temvec smo kar takoj resno zagrizli v u¢no snov. Kot
prvi predavatelj je namrec pred nas stopil dr. Dean Klanci¢ in nam predaval o bolniku ekspertu. Gre za
koncept aktivnega in poucenega bolnika, ki sam daje pobude in je sposoben poiskati primerno
pomoc.

Dr. Klanci¢ je med drugim izpostavil, da so osebni zdravniki v Sloveniji precej obremenjeni, saj na
vsakega pride 2100 pacientov, pri cemer je cas, ki ga lahko namenijo vsakemu, zelo skopo odmerjen
—to pa velja tudi za zdravnike specialiste. Zato nam je polozil na srce, da k zdravniku, ko imamo
teZzave, vedno pridemo dobro pripravljeni, torej z »listkom« vprasanj oz. »Zelja«.

To pa pomeni, da moramo sami poskrbeti, da bomo dobro pouceni o svoji bolezni, in da si bomo tudi
sami prizadevali za svoje zdravje, z zdravim nacinom Zivljenja, tudi z gibanjem. Ob obisku pri
zdravniku moramo biti aktivni, se potruditi za dober odnos, a v pogovoru nam ni treba oklevati, tudi
¢e se nam bo zdelo, da smo tecni, je Se dejal dr. Klancic.

Na predavanje dr. Klancica se je na nek nacin navezal tudi nastop Biserke Inkret, zastopnice
pacientovih pravic Celje, ki nas je po jutranji jogi in zajtrku dobro podprte nagovorila v petek zjutraj.
Po uvodni predstavitvi vloge in pooblastil zastopnika pacientovih pravic, ki nam lahko pomaga pri
vprasanjih, ki zadevajo zdravstveno oskrbo, ne more pa nase prevzeti odgovornosti za nase tezav,
smo Inkretovo v primerjavi s prvim ¢etrtkovim predavanjem, ko smo bili Se malce zadrZani, kar hitro
napadli z vprasaniji.

Nemalo kateremu izmed nas je Inkretova, ki je ena izmed 12 zastopnikov pacientovih pravic v
Sloveniji, med drugim pojasnila, kaj pomenijo Stevilke na napotnicah, da smemo zamenjati osebnega
zdravnika, ¢e smo z njim nezadovoljni, kot tudi, da imamo pravico do drugega zdravniskega mnenja.
Razkrila nam je med drugim tudi, da slovenski zdravniki morajo priznati izvide iz tujine, nato pa smo
kar velik del razprave posvetili vprasanju podaljSevanja bolniSkega staleza, pravilom, ki veljajo v zvezi
s tem, ter moznostim in potem pritozb. Debata pa se je dober del vrtela tudi okoli pravic do
zdraviliskega zdravljenja in fizioterapije.

Po daljSem odmoru je sledilo predavanje dr. Urbana Grolegerja, psihiatra, ki je govoril o stresu pri
kronicni bolezni. Velik del nastopa je posvetil negotovosti, s katero se soocamo vsi oboleli, pri tem pa



med drugim poudaril, kako zelo pomembno je, da se dobro spoznamo in da znamo prevzeti nadzor
nad sabo in nad boleznijo.

Ta prevzem nadzora predstavlja pozitivno prilagoditev na bolezen, je dejal dr. Groleger, hkrati pa
nam je nasa vprasanja priznal, da je to vcasih, ko smo sredi zagona bolezni, tezko storiti. Nastop dr.
Grolegerja nas je, kot tudi Ze nastop prejSnjih predavateljev, navdusil in nemalokateri med nami je
kasneje dejal, da bi se prav rad kdaj, ko mu je tezko, pogovoril z njim.

Po razmisljanjih o obvladovanju stresa smo se posvetili Se eni za nas zelo pomembni temi — prehrani.
Na temo prehrane pri KVC nam je predavala dieteti¢arka Barbara Janaskovié. Uvodoma je osvefila
nae znanje o klju¢nih hranilnih, nato pa se je posvetila prehranskim potrebam oseb s KVCB, ki so
razli¢ne, glede na to, ali je nasa bolezen v zagonu ali miruje.

Naceloma tudi za nas veljajo pravila zdrave prehrane, a enotnih pravil glede prehranjevanje pri
obolelih s KVCB pac ni, je poudarila Janaskovi¢eva. Nekatere nas je zanimalo njene mnenje o raznih
prehranskih dodatkih in t. i. superzivlih, na kar nam je odgovorila, da je verjetno najbolje jesti cimbolj
lokalno pridelano hrano. A ¢e nam tovrstna hranila, pri katerih gre morda bolj za modno muho,
ustrezajo, seveda lahko posezemo tudi po njih.

V Solske klopi smo morali sesti tudi naslednji dan, ¢eprav je bila sobota. Znova smo najprej
potelovadili in se nato dobro podprli, nato pa je pred nas stopila dr. Natasa Smrekar z
gastroenteroloske klinike v Ljubljani, ki nam je na sploSno predstavila Crohnovo bolezen in ulcerozni
kolitis.

Na zacetku nam je predstavila »zgodovino« obeh bolezni, nato razlike med njima, razlicne
diagnosti¢ne postopke in nacine zdravljenje. Med drugim je verjetno marsikaterega med nami
razveselila z informacijo, da lahko na kliniki na Japljevi, ¢e nas osebni zdravnik to naso prosnjo napise
na napotnico, dobimo sedacijo ob nasi »najljubsi« preiskavi, kolonoskopiji. Pri tem pa je, tako kot mi,
obZalovala, da se to zaradi dejstva, da na kliniki nimajo potrebnega prostora za pacienta po preiskavi,
tega ne izvajajo bolj na splosno.

O zdravljenju KVCB nam je nato podrobneje spregovorila gastroenterologija dr. Cvetka Pernat z
mariborske klinike. Med drugim nam je pojasnila, da ni pravil o tem, kako bo bolezen potekala in
poudarila, da je vsak pacient razli¢en in tako potrebuj drugacen nacin zdravljenje od drugega. Sicer
pa je spregovorila o zdravilih, ki so nam na voljo.

Pri tem nam je postregla res z obilico informacij. Med drugim pa nam je tudi poloZila na srce, da so
pri nezdravljeni bolezni lahko zapleti hujsi, to pa velja tudi za kajenje, ki bi se mu morali bolniki s
Crohnovo boleznijo resni¢no odpovedati. Nas je pa tudi opogumila z besedami, da se znanje bolezni
razvija skozi opazovanje, in razveselila z informacijami o novih raziskavah glede bolezni.

Po premoru nam je o rehabilitaciji in zaposlovanju invalidov predavala Gabriela Kodric¢ s ptujskega
zavoda za zaposlovanje. Tudi Kodri¢eva nam je postregla z ogromno koristnimi napotki, kako ravnati
na zavodu za zaposlovanje, na primer kakSne moZnosti imamo, ¢e smo brezposelni, in kako si urediti
status invalida. Kodri¢eva je bila delezna nemalo nasih vprasanj, saj so tovrstne informacije, Se
posebej v trenutnih gospodarskih razmerah, Se kako pomembne.

Zadnji dan $ole, v nedeljo, je pred nas stopil $e dr. Zdravko Stor, ki nam je predstavil operativne
posege pri KVCB. V toku nage bolezni se nam namre¢ lahko zgodi tudi to, da bomo potrebovali
operacijo, dr. Stor pa nam je predstavil razli¢ne moznosti, pri ¢emer se te razlikujejo glede na to, ali
imamo Crohnovo bolezen ali ulcerozni kolitis.

Dr. Stor je bil na zadnji predavatelj, z njegovim predavanjem pa smo tudi zaklju¢ili $olanje. A kot v
vsaki pravi Soli, smo tudi mi na koncu od Dusana in Mateje prejeli spricevalo. Ob tem pa smo si tudi
izmenjali nase vtise in izkusnje. Strinjali smo se, da smo izvedeli ogromno novega, bi pa nas zanimalo
Se marsikaj.

Poleg nas, oseb s KVCB, si bili zelo zadovoljni tudi neoboleli, ki so v $oli spremljali svoje partnerije in
partnerice, saj so se tako bolje informirali o bolezni, vse to pa bo lahko pripomoglo k Se vecjemu
razumevanju v partnerski zvezi. Sicer pa sta nas Dusan in Mateja pohvalila, da smo bili dobra skupina,
saj smo aktivno sodelovali na vseh predavanjih in nismo oklevali, eni sicer bolj, drugi malo manj, pri
zastavljanju vprasan;.

Sola v Rogaski Slatini pa ni bila samo $ola, temve¢ mnogo ve¢. Ceprav smo vecino ¢asa preZiveli na
predavanjih, nam ga je kar nekaj ostalo tudi za pocitek, sprehod ali cofotanje po hotelskem bazenu
0z. UZivanje v savni.

Najvel prostega Casa pa smo preziveli ob druzenju s sotrpini, kar je bilo prav tako pomembno kot
poslusati predavatelje. Klepetali smo med zajtrkom, kosilom in vecerjo ter med sprehodi in si tako



lahko izmenjali neprecenljive izkusnje, si potozili, pa tudi posalili na racun nase bolezni. Ugotovili
smo, da imamo resni¢no vsak svojo »bolezensko zgodbo«, nekateri hujso, drugi blazjo, kar nam je
verjetno vsem prineslo neko olajsanje.

Govora pa ni bilo samo o bolezni, temvec smo si delili tudi druge Zivljenjske zgodbe. Pri tem ni
manjkalo razigranosti. Nekateri so tako stresali Sale iz rokavov, da smo se smejali na vsa usta, drugi
pa so nam pokazali celo, kako se je treba zavrteti na plesiscu.

Zal so bili §tirje kratki dnevi premalo, saj vsi sploh nismo uspeli spregovoriti z vsemi. A za to bodo
zagotovo Se priloZnosti, ¢e se bomo le tako odlocili. Vsekakor pa je bila nit, ki smo jo na zahtevo Mire
pletli na zacetku Sole, na koncu dobro prepletena in trdna, vsi pa smo si zaZeleli, da se zopet
snidemo, Se v kaksni Soli ali tudi drugace.



