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SOLA ZA OSEBE S KVCB - DELAVNICA »OD MLADIH DO POZNIH LET S
KVCB« ROGASKA SLATINA — AVGUST 2021

Marjetka Copi Cvek, Mateja Potoénik

CETRTEK, 26.08. 2021

Na$a tokratna stiri dnevna delavnica Drustva za KVCB je potekala v Rogaski Slatini, v terminu od 26. do
29.08.2021, z naslovom »Od mladih do poznih let s KVCB«.

Prvi dan delavnice v Cetrtek, smo se ob 16. uri dobili v Rogaski Slatini, v Grand hotelu Sava. Bilo nas je 20
udeleZencev iz vseh koncev Slovenije; z najsteviltnejSo zastopanostjo pa sta izstopali Koroska in Podravska
regija ter Cerknica.

Po namestitvi v nase sobe je ob 17. uri sledila Predstavitev programa $ole KVCB in dejavnosti Drustva za KVCB.
Oboje je predstavila predsednica nasega drustva Mateja Saje.

Od 17.30 do 18. ure je »veteranka« drustva, vsem dobro poznana zabavna, humorna in neutrudljiva Mira
Juvanci¢ poskrbela za spoznavanje udeleZencev tokratne %ole oziroma delavnice za osebe s KVCB. Vsak
udeleZenec se je na kratko predstavil in povedal nekaj o sebi. Mira pa je vsakemu za dobrodoslico podarila
kartoncek in S¢ipalkico z njegovim imenom ter s trakcem povezano sivkino vejico za spomin na nase druzZenje. Z
majhno pozornostjo nas je presenetil tudi eden od nasih soSolcev, ki je vsakemu od nas podaril simbol
slovenstva, zlat lipov list v obliki broske.

Sledila je Cetrtkova vecerja v hotelu. Hrana je bila, kot vedno, zelo okusna, na izbiro so bile mnogostevilne jedi,
med katerimi je vsak nasel nekaj zase in predvsem primernega svojemu zdravstvenemu stanju. Ce se je zgodilo,
da kaksne jedi (recimo pustega riza) slu¢ajno ni bilo med ponujenimi, je prijazno osebje poskrbelo tudi zato, da
so jed individualno pripravili in postregli.

Po vecerji je sledilo druZenje s soSolci in miganje v ritmu Zive glasbe, za katero je poskrbel one-man-band z
imenom Damiano. Vecerni sprehod po okolici pa je zaradi pretezno deZevnega vremena odpadel.

PETEK, 27.08.2021

Vzdusje v skupini med sosSolkami in sosolci je bilo cel ¢as zelo, zelo pozitivno, sprosc¢ujoce in zabavno tako, da
smo se v petek zjutraj razveselili tudi dezevnega vremena, saj je ob dobri volji in smehu tudi dezevno jutro
lahko polno upanja in humorja. Petkova jutranja joga od 8.00 do 8.45 je tako, namesto na terasi, potekala v
prostorni predavalnici oziroma konferencni sobi nasega hotela. Po kon¢anem razgibavanju je sledilo Se krajse
sproscanje ob pomirjujocih zvokih tibetanskih posod.

Sledil je bogat samopostreZni zajtrk, ki je bil za naso skupino na voljo od 9. do 10. ure.

Ob 10. uri se je zacel prvi sklop petkovih dopoldanskih predavanj Ingrid Plankar, doktorandke psihoterapije pod
naslovom TeZzave mladostnikov s kroni¢no boleznijo pri vkljuéevanju v intimno Custveno zvezo. Predavanje je



bilo na temo razvoja intimnih odnosov. Izraz intimnost vkljuCuje samorazkrivanje, ¢ustvene izmenjave (npr.
napad : obramba > obramba : napad,...), Za uspesen intimni odnos je nujno potrebno medsebojno zaupanje. Kaj
hitro pa se le-to lahko skrha — €lovek se pocuti izdanega v smislu, da partner o svojem odnosu govori tretji osebi
ali o odnosu razlaga krogu prijateljev ali razlaga o tem javno ali celo prevara partnerja. Zanimiva je razlaga
vprasanja, kdaj partner vara oziroma laZe. Ve€inoma je to takrat, ko »ne zmore vec«, se znajde v stiski ali na
neki prelomnici. Tovrstni stiki oziroma prevare se dogodijo, ko naredimo t.i. »prenos« - ko Zenske ne vidimo
partnerja, ampak svojega ofeta oziroma moski namesto partnerke vidi svojo mater. Veliko smo izvedeli o
vlogah zensk in moskih oziroma o razlikah med njimi. Govora je bilo o Ojdipovskem kompleksu pri moskih ipd.,
vloga matere oziroma dejstvo, da smo Zenske drugacne do sinov kot do hcera... Poslusalci smo kar aktivno
sodelovali in izvrstni predavateljici postavljali konkretna vprasanja, na katera smo dobili zelo konkretne in
uporabne odgovore. Med drugim je predavateljica tudi poudarila dejstvo, da otroci in starSi ne morejo in ne
smejo biti v odnosu kot prijatelji ali kot partnerji. Mi NISMO NE PRUATEUI NE PARTERJI NASIH OTROK. Smo
matere in oletje, ker otrokova vloga ni biti materi ali o€etu prijatelj ali partner — TEMVEC TVOJ OTROK JE TVO)
OTROK IN PIKA.

Drugi sklop petkovih dopoldanskih predavanj od 11. do 12. ure iste predavateljice Ingrid Plankar, doktorandke
psihoterapije, je imel naslov Ustvarjanje druZine in kroni¢na bolezen. Predavala nam je od razvoja partnerstva —
o tem, kako se »navidezna« nasprotja privlacijo, da »duse dvojcice« v resnici ne obstajajo. Predstavila nam je
proces izbire partnerja skozi model sita > prvo sito = geografska bliZina; > drugo sito = telesna privlac¢nost in
osebnostne lastnosti; > tretje sito = socialna primernost (starost, izobrazba, poklic, vera,...). Naslednja tema je
bila €ustvena stabilnost. Bistvo Eustvene stabilnosti v odrasli dobi je, da s svojimi CUSTVI ZDRZIMO!!!
Predavateljica nam je predstavila tudi pojem custvene vpletenosti, ki je zelo razlicna glede na vrsto odnosa.
Lahko je taksna, ko govorimo o tem, da ni odnosa, ali je zelo Sibka, ali nasprotno zelo mocna, lahko je
odvisniska, ki je seveda najslabsa od vseh moZnosti — sem Steje ljubosumje, razne oblike posesivnosti, vsako
idealiziranje pa v kon¢ni fazi vodi v razkroj Custvene vpletenosti. Kar nekaj smo govorili tudi o samih izzivih
bolnika s kroni¢no boleznijo, ki vplivajo na njemu najblizje (zakonca, partnerja, otroke,...). Tu lahko pride do
socialne izolacije, telesna prizadetost marsikomu obrne svet na glavo, pride do nekaksne Custvene odvisnosti v
odnosu, ko kroni¢ni bolnik izgubi kontrolo in spontanost. Clovek se znajde pred hipno reakcijo za BOJ ALl BEG
(ALI KRC t.i. »FREEZE«). Dokler je ¢lovek v strahu, je moZna samo ena od teh treh reakcij, ni¢ drugega. Resitev iz
zaCaranega kroga teh reakcij, ki jih sproZza strah, je SPREJEMANIJE. Nekaterim pomaga, da svojo kronicno
bolezen vidijo kot vreme. Vreme samo je, ne moramo ga spreminjati, lahko pa se mu prilagodimo oziroma ga
SPREJMEMO, ker je dano od zunaj in nanj nimamo vpliva. Ce pada de? (=nov zagon bolezni), bomo vzeli deZnik
(=sli bomo k zdravniku, psihologu, po pomot...), e je toca (=recimo da moram v bolnisnico), se bomo skrili in
pocakali, da mine (=se bomo skrili v bolniSnico in pocakali na pomoc zdravnikov)...in ko mine, in sigurno bo
minilo, ker pa¢ po deZju vedno posije sonce! Pomembno je poznati dejstvo, da se bolnik v kroni¢ni fazi vidi
se pogosto sreca z obcutki negotovosti in skrbi, da bodo postali breme, in strahu: Kaj se od mene pricakuje? Ali
sem oziroma bom razocaran? Ali bom zavrnjen? Te obcutke poganjajo razlicne dinamike pri posamezniku.

Predavateljica je imela nekoliko daljSe predavanje od nadrtovanega, ker smo imeli veliko vprasanj in nastala je
tudi dobra in konstruktivna debata okrog teh zelo zanimivih tem.

Okoli 12.45 smo koncali z dopoldanskimi predavanji. Vmes smo imeli tudi t.i. coffe break. Sledil je ¢as za kosilo v
lastni reziji. Nekateri so nato odsli pocivat, drugi na krajsi pohod v okolici ali so sodelovali na druzabnih igrah.

Popoldanski petkov del predavanj je potekal v obliki delavnice, ki jo je vodila doc. dr. Tina Bregant, dr. med.
spec. ped. nevrolog. Delavnica je imela naslov Vpliv kroni¢ne bolezni na otrokov razvoj. Tudi ta delavnica je bila
zelo zanimiva in koristna. Zanimiva je misel oziroma pogled na pojem mladost: Mladost ni Zivljenjsko obdobje,
ampak stanje duha.



Predavateljica nam je predstavila piramido potreb po Maslow-u (od spodaj navzgor izgleda takole: Fizioloske
potrebe -> Varnost -> Ljubezen/pripadnost -> Samopodoba/samozavest -> Samouresnievanje).

Krivulja sprememb pri bolezni oziroma izgubi zdravja poteka skozi tri glavne faze. Zacetnemu Soku ob izgubi
zdravja sledi prva faza tj. odpor in zanikanje ter frustracije, druga faza je dozZivljanje, ki lahko vodi najgloblje
navzdol do depresije pri posamezniku nato sledijo t.i. pogajanja, ki vodijo do dviga razpoloZenja oziroma
Zivljenjske energije. Tretja faza je obvladovanje oziroma odlocitev in sprijaznitev z boleznijo in integracija, ko
bolnik vzame bolezen za svojo in jo neguje ter z njo Zivi. Veliko smo govorili tudi o psiholoski obrambi ter
empatiji, ki pojmovno ni Cisto enaka socutju. Spopadanje s kroni¢no boleznijo dan za dnem, leto za letom,
zahteva pogum. In iti po POmog, je v bistvu iti po MOC.

Predavanju je sledila petkova raznovrstna in pestra samopostrezna vecerja v nasem hotelu. Preostanek vecera
pa smo skupaj preziveli v zunanjem delu hotelskega bara Kaiser, kjer smo se poveselili in tudi zaplesali ob Zivi
glasbi ome-man-banda.

SOBOTA, 28.08.2021

Sobotno jutro smo pozdravili z razgibalnimi vajami in se sproscali ob zvokih tibetanskih skled. Po zajtrku smo
priceli s prvim predavanjem. O teZavah pri zanositvi in nose¢nosti pri osebah s KVCB nam je predavala in
svetovala dr. Eda Bokal, dr. med. spec. ginekolog. lzvedeli smo, da je KVCB pogostej$a pri Zenskah,
najpogostejsa pri adolescentih in mladih Zenskah in najpogosteje diagnosticiranav reproduktivnem obdobju. V
Casu neaktivne bolezni (remisije) je plodnost enaka splosni populaciji. V Casu, ko je bolezen aktivna pa je
neplodnost pogostejsa, predvsem zaradi bolecih spolnih odnosov, ki so lahko posledica vnetja ali morebitnih
kirurskih posegov, zaradi zmanjsanega libida, jemanja zdravil in psiholoSkega stresa povezanega z boleznijo
(depresija ipd). Tveganje, da se bolezen deduje na otroka obstaja, nekje v 33-36%, ¢e imata oba star$a KVCB,
sicer pa gre za 2 do 13x tveganje, ¢e je bolnik samo eden od starSev. Izvedeli smo tudi, da nasi ginekologi
spodbujajo mlade pare, da shranijo (zamrznejo) jajéne celice v ¢asu, ko je bolezen neaktivna in izvedejo tudi
predimplantacijsko gensko testiranje. V zakljucku pa je dr. Bokalova poudarila, da je pomembno, da se (tudi)
bolniki s KVCB z ginekologi posvetujejo o svojih Zeljah in pri¢akovanjih ter glede svoje bolezni pridobijo ¢im ved
informacij, saj imajo nasi ginekologi Ze veliko izkuSenj in moZnih resitev na tem podrocju.

V popoldanskih urah nam je o menopavzi in andropavzi pri bolnikih s KVCB predavala dr.Barbara Mazej
Poredos, dr. med., spec. druz. med. (Na)ucil smo se, kaj je menopavza in kaj andropavza, kaksni so ginekoloski
in urogenitalni simptomi in kaksni so psiholoski simptomi. Oboji so prisotni tako pri Zenskah kot pri moskih,
vendar Zal druzba tega ne priznava enakovredno ali pa mogoce sploh ne. Menopavza ni bolezen, se pa kvaliteta
Zivljenja zniza pri 25-30% Zensk. Dobro je vedeti, da lahko simptome lajSamo in zdravimo tezave, ki se ob tem
pojavijo. Pomembno je, da se izobrazujemo, da smo delezne celostne psihosocialne obravnave, da smo
motivirane za spremembo Zivljenjskega sloga in da si lahko pri tem pomagamo tudi s prehranskimi dodatki ter
naravnimi zdravili za lajSanje teZzav. Kakorkoli, pri obravnavi tezav, ki jih prinese to obdobje, tudi pri bolnikih s
KVCB, je potrebno upostevati posameznika in njemu prilagojen pristop, spremljati mozne zaplete bolezni,
potreben pa je tudi pogovor, izmenjava izkusenj in nenazadnje, v koliko so tezave res velike, spremljati novosti
moznih terapij.

Po kratkem odmoru je s predavanjem nadaljevala prim. dr. Cvetka Pernat Drobez, dr. med., spec.
gastroenterolog, na temo»Zdravljenje KVEB med noseénostjo in dojenjem ». Pri odlogitvi o zanositvi tehtamo
med Zeljo in dilemo, kako KVCB vplivala na plodnost, na otroka, na potek nose¢nosti, kako bodo na otroka
vplivala zdravila, kako ukrepati ob morebitnem poslabsanju KVCB, kak$en bo nacin poroda itd.? Pri odgovorih
na ta vprasanja igra pomembno vlogo gastroenterolog, ki naj bi odgovoril na zastavljena vprasanja in sodeloval
z drugimi specialisti (porodnicar,...), skrbno izbral zdravila ter nadzoroval KVCB-bolnico med nose¢nostjo in po
porodu. Pomembno je vedeti, da so zdravila za zdravljenje KVCB varna za plod in da $tudije kaZejo, da ni
zadrzkov za rabo bioloskih zdravil med spocetjem in tekom nosecnosti. Tudi dojenje je v tem primeru varno in



priporocljivo in dojenje ne vpliva na slabsi potek KVCB. Smo pa izvedeli, da ima pa bioloko zdravilo
adalimumab v nosecnosti prednost pred ostalimi zaviralci TNFa. Na koncu predavanja je dr. Pernatova podala
tudi nekaj koristnih informacij v zvezi s cepljenjem proti virusu Covid-19. Kljuéno sporocilo pa je, da se bolnikom
s KVCB priporoca cepljenje, tveganja za zaplete v tem primeru naj bi bila pri zelo majhna. Pri bolnikih s KVCB, ki
uZivajo imunosupresivna zdravila, vklju¢no z bioloSkimi zdravili in zaviralci Janus kinaz, so klju¢ni pomisleki
povezani s teoreticnim tveganjem za ne-optimalne odzive na cepljenje in ne z neZelenimi stranskimi ucinki
cepiva. Bolniki s KVCB naj sprejmejo katero koli odobreno cepivo proti SARS-CoV-2 v skladu s smernicami
Regulatorne agencije za zdravila. Kljuéno je, da se bolnikom s KVCB nudi dosleden in nepristranski nasvet glede
cepljenja in da se pri tem sprejme in spostujeodlocitev vsakega posameznika.

NEDELJA, 29.08.2021

Nedeljsko dopoldne smo po zajtrku in izpraznitvi sob priceli z delavnico »Partnerski odnos — zakaj nam je tako
pomemben?«, ki jo je vodil dr. Miha Rutar, univ. dipl. psih. Dejstvo je, da vsaka bolezen zareze v partnerski
odnos in tako je tudi pri KVCB. Simptomi pri KVCB velikokrat prebujajo sram, ponizanje in tabuiziranje. Bolezen
najveckrat odpre oklep in na povrsje priplavajo dogodki, situacije in €ustva, ki jih prinesemo s sabo v odnos.
Prinasajo nove izzive v partnerskem odnosu in od posameznika je odvisno na kakSen nacin jih bo reseval.
Predavatelj nam je odgovori na kar nekaj konkretnih vprasanj in prisli smo do zakljucka, da je razvoj partnerstva
Se kako odvisen od nas samih, koliko vloZimo vanj (vsak ima svojih 50%) in koliko ¢asa smo pripravljeni pri tem
vztrajati. Pomembno pa je, da znamo kdaj tudi poiskati in prositi za pomoc strokovnjake.

Evalvacija ob zaklju¢ku je pokazala, da smo bili vsi udeleZenci 3ole zelo zadovoljni, tako z organizacijo 3ole,
predavatelji kot tudi z nastanitvijo v hotelu Sava. Zahvalili smo se predsednici Mateji in animatorki Miri za njuno
srénost in odli¢no izpeljano Solo. Udelezenci pa smo med sabo stkali bolj in manj trdne vezi in domov odsli z
novimi znanji in prijetno izkusnjo, ki jo bomo vsak po svoje delili napre;j.



