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Alleen of samen ziek?

Deze vraag is het thema van deze nieuwsbrief. Met chronische darmproblemen heb je niet alleen zelf te
maken. Ook je omgeving moet er noodgedwongen mee omgaan. In die zin ben je dus samen ziek. Daar-
naast kun je juist als patiént het gevoel hebben er alleen voor te staan en weinig begrip krijgen. Of juist sa-
men ziek te zijn in de positieve zin van het woord; je krijgt de steun die je nodig hebt. In deze nieuwsbrief
zal dit thema op verschillende manieren aan bod komen. Een psycholoog geetft tips aan patiénten en hun
omgeving. Verder vertelt een moeder over de impact van de ziekte van haar dochter op het gezin. Ook het
verhaal van een jonge vrouw over hoe zij en haar omgeving met haar darmaandoening omgaan komt aan
bod.

En dan hebben we natuurlijk ook nog onze vaste rubrieken. Zoals de uitslag van de poll, darmkronkels,
column, wetenschappelijk nieuws, boeken over darmproblemen en een verslag van een meeting, dit keer
in Ridderkerk. En omdat de vakantieperiode weer (bijna) aangebroken is, geven we tips hoe je deze zon-
der kleerscheuren door kunt komen. Tenslotte kun je nog een verslag lezen van de voorzitter van de vzw
over een congres in Kopenhagen waaraan hij deel heeft genomen. Alles bij elkaar weer een flink gevulde
nieuwsbrief!

Nieuwsgierig geworden? Lees dan snel verder. Het team van de nieuwsbrief wenst jullie veel leesplezier
en een fijne zomervakantie toe!



Het thema van deze nieuwsbrief is ‘Alleen of samen ziek?’. In de vorige nieuwsbrief vroegen we jullie
daarom om te reageren op een poll op www.darmwereld.be met als vraag ‘Krijg je begrip van je omge-
ving, zoals partner en familieleden?’ Veel mensen hebben gereageerd, bedankt daarvoor! De resultaten
op basis van 132 reacties zijn als volgt:

Ruim de helft (60%) is positief Krijg je begrip van je omgeving, zoals partner en familieleden?
over hoe begripvol hun omge-
ving is. De helft hiervan geeft
wel aan dat dit nog beter zou Nee, ik ervaar
kunnen. Een kleine groep - weinig begrip van
(15%) ervaart weinig begrip, B, Miinomgeving Ja, iedereen is heel
terwijl een kwart van degenen -
die gereageerd hebben de re-
acties van hun omgeving erg
wisselend vindt. Al met al resul- \ bt

. - \ n het algemeen
taten die nog voor verbetering wel, maar dat zou
vatbaar Zijﬂ. nog beter kunnen

' 31%

In een topic op het forum van
de Crohnsite konden mensen
hun antwoord toelichten. Hier-
onder vind je enkele reacties:

“In mijn privésituatie is ie-
dereen erg begripvol en mijn
gezin is geweldig. Mijn werk
is soms nog een struikel-

"Zelfs mijn vrienden houden er re-
kening mee, als ik zeg dat het niet
lukt om even langs te komen, geen
probleem. Ze wijzen me er soms
op, van nee dat ga je niet doen. Je
doet al te veel, dat doen wij wel,
als ik weer eens doordraaf".

"De kringen aan vrienden
en kennissen en familie be-
grijpen soms niet hoe slecht
je je kunt voelen, omdat je
er uiterlijk niks van ziet".

blok, maar het gaat echt
steeds beter".

Benieuwd naar de volgende pollvraag? Deze vind je op de laatste pagina van deze nieuwsbrief.

B Gisteren was ik bij m'n ouders en m'n vader scoort altijd wel met zijn uit-
spraken! Ik was nog maar net binnen of hij begon heel enthousiast te ver-
tellen over een collega haar man zijn neef zijn buurvrouw ... die had eigen-

lijk verstopte aders, maar toen nam ze bijenbalsem en prompt was ze ge- L T e
nezen. "En", zei m'n vader, "het geneest ook de ziekte van Crohn". Ten .f"r‘f;-“ L A
eerste ik heb geen Crohn, maar volgens mij onthoudt hij dat makkelijker i ,'_,-7 f

dan colitis ulcerosa. En ten tweede ... wat zitten jullie hier allemaal nog te // fl, SN
lezen ... hup naar de imker, bijenbalsem kopen .... je geneest ervan! e L /{:;,__\1

W "Oh meid, wat zit jij lekker strak in het vel, geen rimpel meer te zien!" Ik
stond bol van de prednison...

B Mijn tante vroeg wat de uitslag was van de coloscopie. Ik vertelde dat het colitis ulcerosa was. Zegt
Zij tegen de rest van de familie: "Goh hoor je dat? Ze begint gelijk met Latijnse namen te gooien".
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Op gesprek hij... de psycholoog

Het hebben van een chronische darmziekte of -aandoening valt
niet altijd mee. Dit kan voor de patiént zelf tot problemen leiden,

maar ook voor diens omgeving, zoals de partner. Hannah Kwant
Is als psycholoog werkzaam bij PsyToBe in Rotterdam, een poli-
kliniek die zich specifiek richt op de ondersteuning van mensen

die kampen met lichamelijke ziekten en de weerslag die dit heeft

op hun psychisch welbevinden.

.......................................................................

Scheiding

Deze polikliniek is volgens Hannah Kwant opge-
richt omdat de gezondheidszorg in Nederland te
vaak nog de scheiding maakt tussen lichaam en
geest. “Voor een lichamelijk probleem ga je naar
een dokter, voor een psychisch probleem ga je
naar een psycholoog of psychiater. Mijn colle-
ga’s en ik werken vanuit de visie dat lichaam en
geest een geheel zijn, omdat het lichaam en de
stemming elkaar zo sterk beinvloeden. Dit heeft
sterke gevolgen voor de manier waarop wij wer-
ken, wij houden voortdurend rekening met deze
interactie. Zo kan het bijvoorbeeld belangrijk zijn
om bij patiénten met darmproblematiek niet al-
leen naar psychologische oorzaken te zoeken
als mensen zich somber voelen, omdat er veel
lichamelijke oorzaken kunnen zijn. Ook anders-
om kan het geval zijn, namelijk dat er bijvoor-
beeld psychologische stress is waardoor de
darmproblematiek verergert. Het is belangrijk
om hier inzicht in te krijgen en om mensen in-
strumenten te geven om deze somberheid of
psychologische stress te herkennen en zodoen-
de de juiste maatregelen te kunnen nemen.”

Verschillende problemen

De patiénten bij de polikliniek hebben zeer uit-
eenlopende lichamelijke aandoeningen. Zo ko-
men er bij PsyToBe veel mensen met multiple
sclerose (MS), de ziekte van Parkinson, chroni-
sche darmaandoeningen, reuma, diabetes, niet-
aangeboren hersenletsel, chronische pijnpatién-
ten, patiénten met erfelijke aandoeningen en
mensen met gevolgen van ernstige ongelukken.

Gevoelens

“De patiénten die ik zie benoemen gevoelens
van verdriet, woede, angst en schaamte. Ook
komt het voor dat mensen het gevoel hebben
dat zij de regie over hun leven kwijt zijn. Sommi-
ge patiénten lijken het contact met hun lichaam
kwijtgeraakt te zijn. Zij zijn ondanks ernstige
aandoeningen zeer actief en gaan, omdat zij

...................................

gedreven zijn, gigan-
tisch over hun gren-
zen. Als zij bereid
zouden zijn om te
luisteren naar hun lijf,
zouden zij voelen dat
Zij een stap terug
moeten doen. Ik heb
ervaren dat die mensen uiteindelijk een hogere
kwaliteit van leven hebben als zij bereid zijn om
naar hun lichaam te luisteren.”

Contact met anderen

“Daarnaast melden veel patiénten problemen in
het contact met anderen. Soms kost het men-
sen bijvoorbeeld moeite om hun vrienden te
vragen om zich aan te passen op het moment
dat hun vrienden activiteiten willen ondernemen
die fysiek te zwaar zijn. Daarnaast voelen men-
sen zich vaak eenzaam, als zij hun werk op
hebben moeten geven, geen contact meer met
collega’s hebben en zij thuis zitten terwijl hun
familie en vrienden werken. Ook vinden veel
mensen het moeilijk om in contact met artsen
en hulpverleners zelf de regie te nemen. Zij ne-
men dan te weinig ruimte om uit te stralen dat
zij de expert zijn over hun leven en lichaam. De
samenwerking met hulpverleners is zoveel pro-
ductiever als patiénten die ruimte wel nemen!”

Grenzen

Wat betreft chronische darmaandoeningen ziet
Hannah met name veel patiénten met de ziekte
van Crohn en colitis ulcerosa. “De mensen die
ik zie hebben uiteenlopende klachten, ik zal er
een aantal noemen. Veel mensen hebben er
baat bij om te leren luisteren naar hun lichaam
en hun grenzen te leren respecteren. Zij heb-
ben moeite om te aanvaarden dat zij niet meer
alles kunnen wat zij willen en gaan over hun
grenzen om hun leven zoals dat was voordat zij
ziek werden te behouden, terwijl dit lichamelijk
niet mogelijk is. Gesprekken zijn nodig om de
pijn die dit veroorzaakt te verwerken. Deze pa-
tiénten hebben er vaak ook baat bij om in ge-
sprekken voor zichzelf duidelijk te krijgen wat er
voor hen in hun leven nu echt belangrijk is, nu
zij niet meer alles kunnen. Juist mensen die
minder energie hebben en die daardoor keuzes
moeten maken, worstelen met deze belangrijke
vraag.”



Lichaam en geest

“Daarnaast is mij juist door de gesprekken met
mensen met darmproblematiek duidelijk gewor-
den hoe zeer lichaam en geest verbonden zijn.
Patiénten hebben mij vaak verteld dat zij meer
darmproblemen, rommelende darmen en dunne
ontlasting hebben als zij gespannen zijn. Angst
en schaamte kunnen nog meer spanning ver-
oorzaken, waardoor de klachten elkaar verster-
ken. Gesprekken kunnen patiénten helpen om
instrumenten te verkrijgen om meer regie te krij-
gen over dit proces. Daarnaast kunnen ge-
sprekken helpen bij de verwerking van de ge-
voelens van rouw, verdriet en woede. Regelma-
tig spreek ik mensen die zich in de

steek gelaten voelen door hun li-

chaam, of die moeite hebben om

hun door operaties getekende li-

chaam te accepteren. Soms vermij-

den zij lichamelijk contact met hun

partner, of vertonen zich liever niet op

het strand of in het zwembad. Ook hier kunnen
gesprekken met een psycholoog behulpzaam
zijn.”

Invioed op relatie

“De relatie met de partner wordt altijd bein-
vloed, omdat pati€nten én partners zich aan
moeten passen aan een veranderde situatie.
Vaak is er sprake van een prettige, steunende,
gelijkwaardige
relatie. Het
komt echter
ook voor dat
partners over-
bezorgd zijn

. en zeer veel

| taken en ver-
antwoordelijk-
heden van pa-
tiénten over-
nemen. Mijn ervaring is dat zowel de patiénten
als de partners daar uiteindelijk veel last van
hebben. Patiénten kunnen somber en onzeker
worden als hun partner zoveel overneemt en
partners dreigen overbelast te worden. Duidelij-
ke communicatie over het overnemen van taken
is zo belangrijk!"

Wederzijds begrip

"Soms voelen patiénten zich niet begrepen door
hun partner. In deze situatie werk ik er met de
patiént aan om ervoor te zorgen dat de patiént
er achter kan komen wat hij of zij moet doen om
deze situatie te veranderen en wel begrip te krij-
gen. Daarnaast is mijn ervaring dat het ook be-
langrijk is dat partners zich vrij voelen om zich
te uiten. Vaak durven zij geen ruimte te nemen

voor hun eigen gevoelens om hun zieke partner
te sparen. Dit is zonde, want de meeste patién-
ten voelen toch wel aan dat hun partner gevoe-
lens opkropt en hebben hier last van. Gesprek-
ken met een psycholoog kunnen patiénten en
partners helpen om het leed van de ziekte sa-
men te dragen. PsyToBe heeft ook een partner-
groep, waar partners die dat prettig vinden on-
dersteuning kunnen krijgen.”

Overleg

“Van groot belang is het om goed te kunnen
praten, over hoe beide partners zich voelen.
Beide partners moeten zich aanpassen en heb-

ben een verlies te verwerken. Relaties kunnen
sterker worden als partners in staat zijn om el-
kaar bij dit verlies te steunen. Daarnaast is
goed overleg over de taakverdeling van belang.
Het is niet goed voor de relatie als de partner te
veel of te weinig taken overneemt. Goed over-
leg kan voor de juiste balans zorgen. Indien de
zieke partner zeer ernstig ziek is, is het ver-
standig om externe hulp in te schakelen voor
huishoudelijke taken. De tijd die de partner an-
ders in huishoudelijke zaken gestoken zou heb-
ben, kan dat ingezet worden voor wat er nog
veel belangrijker is: partner zijn en samen tijd
doorbrengen.”

Werk

“Regelmatig spreek ik met mensen die uit be-
trokkenheid de neiging hebben om over hun
grenzen te gaan en op hun werk te veel te
doen. Ook hebben veel patiénten last van
schuldgevoelens als collega’s taken over moe-
ten nemen of als zij zich ziek melden. Proble-
men in de relatie met de werkgever komen ook
regelmatig voor en gesprekken kunnen helpen
om sterker te staan in de relatie met de werk-
gever. Veel mensen die minder moeten gaan
werken, hebben moeite met het verwerken van
dit verlies. Daarnaast moeten zij een nieuw
evenwicht vinden. Het is belangrijk dat patién-
ten in contact met hun werkgever duidelijk zijn
en op hun grenzen blijven letten. Verder hangt
er veel van de werkgever in kwestie af. Sommi-
ge werkgevers zijn invoelend en behulpzaam,
anderen proberen zieke werknemers zo snel
mogelijk uit de organisatie te werken. In het
laatste geval kan het handig zijn om advies van
een expert in te winnen.”



Goedbedoelde adviezen

Mensen met een darmaandoening krijgen vaak
ongevraagd goedbedoelde adviezen vanuit hun
omgeving. "Het kan heel vervelend zijn om on-
gevraagde adviezen te krijgen, waarvan je zelf
weet dat zij niet helpend zijn. Zeker als er van
je verwacht wordt dat je die adviezen ook uit-
voert en mensen het je kwalijk nemen als je be-
sluit om dat niet te doen. Ik denk dat de men-
sen die deze adviezen geven handelen vanuit
hun eigen pijn; het is tenslotte moeilijk om een
dierbare te zien lijden, en het is onprettig om te
moeten aanvaarden dat je daar als buiten-
staander soms weinig aan kan doen. Vaak is dit
precies het punt waarop je in kan haken als je
die ongevraagde adviezen niet meer wil. Help
die mensen van hun gevoel van ‘machteloos-
heid’ af door het duidelijk te maken wat je wel
zou willen. Een prettig contact waarin je over
andere zaken kan praten en afleiding hebt, een
luisterend oor, et cetera. Als je hier duidelijk in
bent en mensen laat merken dat je waardeert
wat zij doen, voelen zij zich gezien en waarde-
vol. Als mensen hardnekkig adviezen blijven
geven kan het nuttig zijn om dit te bespreken,
door te laten merken dat je hun bedoelingen
waardeert en vervolgens uit te leggen waarom
de wijze waarop zij daar uiting aan geven niet
prettig is. Zij helpen je op de verkeerde manier.”

Onbegrip omgeving

“Vaak hoor ik van mensen dat zij zouden willen
dat een meter op hun voorhoofd aan zou geven
hoe goed of slecht zij het maken, dan zouden
mensen in hun omgeving hen tenminste begrij-
pen. De enige manier om met onbegrip om te
gaan is duidelijkheid. Jij bent de enige die weet
hoe je je voelt en anderen kunnen dit vaak niet
zien of aanvoelen. Duidelijk zijn en voorlichting
geven is vaak de enige oplossing, al is hier
vaak veel geduld voor nodig. Ook kan het hel-
pend zijn om per persoon na te gaan hoe be-
langrijk het is om energie te steken in het ver-
krijgen van begrip; bij de een is dit misschien
veel belangrijker dan bij de ander.”

Psychologische hulp

“Het is moeilijk voor mij om precies aan te ge-
ven wanneer ik mensen aan zou raden om psy-
chologische hulp te zoeken. Ik denk dat men dit
zelf goed aanvoelt. Soms merk ik echter, dat
mensen wat lang wachten met het zoeken van
psychologische hulp, omdat het misverstand
bestaat dat gesprekken met een psycholoog
niet nodig zijn als er sprake is van een lichame-
lijk probleem. Soms hebben mensen dan ook
het gevoel dat men hun lichamelijke probleem
niet serieus neemt als men hen aanraadt om

naar een psycholoog te gaan. Dit misverstand
is gelukkig snel weg als ik uitleg dat zij bij mij
komen, of naar mij verwezen zijn, juist omdat
hun lichamelijke probleem serieus genomen
moet worden.”

Waar terecht

“Mensen die wonen in de omgeving van Rotter-
dam, of die bereid zijn om te reizen kunnen te-
recht op de polikliniek
waar ik werk. Er is een
website waarop uitvoe-
riger staat wie mijn col-
lega’s en ik zijn en wat
wij doen (www.psytobe.nl).
Er is wel altijd een ver-
wijzing nodig van een
huisarts of specialist.
Mensen die te ver weg
wonen kunnen via hun
huisarts een verwijzing
vragen naar een ande-
re instelling of psycho-
loog. Ook bij een ande-
re psycholoog die de
nodige expertise heeft
met gecombineerde
problematiek kan je
goed geholpen worden, zolang je zorgt dat je
zelf de regie houdt over de hulp die je krijgt.”

Meer informatie over

hulpverlening bij ziekte

http://users.telenet.be/allemeesch/vvpaz/
Website van de Vlaamse Vereniging van Psychologen in

Algemene Ziekenhuizen.

http://www.paz.nu/
Informatie over psychologen die werkzaam zijn in een zieken-

huis.

http://mens-en-gezondheid.infonu.nl/diversen/35291-wat-doet-

een-psychiater.html
Wat doet een psychiater en wat is het verschil met een

psycholoog?

http://nl.wikipedia.ora/wiki/Psycholoog
Algemene informatie over de werkterreinen en opleiding van

een psycholoog.

http://www.elisabeth.nl/ik_ben_patient/ondersteuning/medisch/

http://www.maguza.be/magazines/p/print/maatschappelijk-
werker

Voorbeelden van wat een medisch-maatschappelijk werker
doet.



Tips voor op vakantie

De vakantieperiode is inmiddels weer aangebroken. Hieronder volgen enkele praktische
tips om een gezonde en geslaagde vakantie te hebben.

Voor vertrek
- * Ga voor vertrek na of het nodig is om vooraf inentingen tegen bepaalde ziekten
- te halen. Als je medicijnen gebruikt die je immuunsysteem onderdrukken (zoals
«::\T\V/ Imuran, Humira o_f Remicade). mag je geen inentingen met een levend vaccin krij-
\\\\g\‘@ﬂ gen. Overleg in dit geval met je MDL-arts.
= * Daarnaast is het handig om een annulerings- en reisverzekering af te sluiten. In
Belgié is er een reisbijstandsverzekering via de mutualiteit. Meer informatie op http://
www.eurocross.be. Vergeet niet om je Eurocrosskaart tijdig aan te vragen of te downloaden.
* Als je ziekte niet goed onder controle is, vraag je arts vooraf wat de mogelijkheden zijn als je klachten

tijdens de vakantie zouden verergeren.

Eten en drinken

In bepaalde landen is het belangrijk om extra goed op te letten op wat je eet en
drinkt om de zogenaamde reizigersdiarree te voorkomen. Een aantal tips:

* Drink alles uit pakjes en ongeopende flessen. Drink nooit iets uit een geopend
flesje of blikje.

* NOOIT ijsblokjes nuttigen in je drank.

* Eet alleen ijsjes die verpakt zijn.

* Eet geen ongekookt of rauw voedsel.

* Kook water voor koffie en/of thee tot op het kookpunt om alle eventuele bacterién te doden.

* Poets je tanden met flessenwater, gebruik geen water van de kraan.

* Pas op met bereidingen met olie, deze kunnen soms een laxerend effect hebben.

* Was zelf je groenten en fruit met flessenwater.

* Als je etenswaren bewaart, doe dit zo koel mogelijk.

Reisapotheek

Mocht je toch last krijgen, dan is het handig om enkele middelen tegen diarree en
maagpijn mee te hebben zoals: Motilium of Domperidon (bij misselijkheid), Dulco-
lax (bij constipatie), Imodium (bij diarree) en Buscopan of andere spasmomen
(voor krampen en diarree). Deze middelen kunnen in geval van één van deze
symptomen soelaas bieden. Bewaar ook altijd de medicijnen in de originele doos
met de bijhorende bijsluiter. Het is immers belangrijk om altijd eerst de bijsluiter te
lezen voordat je medicatie inneemt. Als de symptomen niet onder controle gehouden kunnen worden
met één van deze bovenstaande middelen, aarzel dan niet om contact op te nemen met een dokter of
naar een apotheek te gaan. Zij kunnen je immers verder helpen.

‘ Medicatie
Als je medicijnen gebruikt die je meeneemt naar het buitenland, dan is het handig
& om met het volgende rekening te houden:
% * Neem medicatie mee in je handbagage. In geval van vertragingen of onvoorzie-
) ne omstandigheden heb je altijd je medicatie bij je.
* Bij je apotheek (Nederland) en bij je arts (Belgi€) kun je een Europees medisch
@ paspoort (EMP) krijgen die opgesteld is in elf Europese talen. Naast de aandoe-
ningen en de medicijnen die je inneemt, vermeldt dit paspoort ook wie er in geval
van dringende gevallen verwittigd kan worden en wie de behandelend arts is. In Nederland kun je
daarnaast een medicijnenpaspoort bij je apotheek krijgen. Dit is een overzicht van de medicijnen die je
gebruikt. Eventuele problemen bij de douane kun je hiermee voorkomen.
* Bij sommige medicijnen is het van belang om van te voren na te gaan hoe je dit mee wilt nemen. Hu-
mira moet bijvoorbeeld gekoeld bewaard worden.



Ervaringsverhalen

Alsof het leven met een chronische
ziekte nog niet erg genoeg is kampen
veel patiénten met problemen in het da-
gelijks leven, vooral op sociaal vlak ten
gevolge van hun ziekte. Supertinnie
heeft een dochter met de ziekte van

Crohn. Deze ziekte heeft de nodige im-
pact op het gezin. Antz heeft het
prikkelbare darmsyndroom (PDS) en
vertelt over de invloed van deze aan-
doening op haar sociale leven.

Supertinnie is de mama van Tinneke, een
jonge vrouw in wording, die op tienjarige
leeftijd geconfronteerd werd met de ziekte
van Crohn.

"Tinneke was volop in haar pubertijd toen we
voor de eerste keer bloed zagen. Ik, zo fier als
ik was, dacht dat ze haar eerste maandstonden
had gekregen. Maar een dag later ging het mis.
Tinneke had alleen bloedverlies toen ze naar
het toilet moest. Enkele dagen laten besloot ik
zelf om te kijken naar het bloedverlies en kwam
tot de conclusie dat het anaal bloedverlies was.
We zijn onmiddellijk naar de huisarts gegaan
die ons op zijn beurt direct verwees naar een
gastro-enteroloog. Die schreef gewoon, zonder
verder onderzoek, een zalfje voor tegen aam-
beien. Twee weken later moesten we terug en
toen kreeg ze suppo’s voorgeschreven nog al-
tijd zonder dat er onderzoek was gedaan. Van
de suppo’s, ookwel klysma's genoemd, had Tin-
neke veel last: de windjes werden natte bloede-
rige vlekken, ze kreeg krampen en veel slijm-
verlies bij elk toiletbezoek. Toen werden we
serieus ongerust en gingen we terug op contro-
le. Toen hebben ze een rectoscopie gedaan bij
een tienjarig kind, zonder narcose! Ze hield zich
moedig sterk. Na afloop van het onderzoek zei-
den ze me dat ze niets zagen en of ik zeker
was of het wel anaal bloed was dat ik gezien
had. Ze wilden me met ons Tinneke naar een
gynaecoloog zenden. Ik ben dan maar naar de
gynaecoloog geweest en de dokter was heel
verwonderd dat ik met zo’n jong kind op contro-
le kwam. Ze vond dan ook niets."

De diagnose

"Het was al vier maanden verder en het ging
steeds slechter en slechter. Ze vermagerde en
had verschrikkelijke krampen en diarree afwis-
selend met verstopping. Terug naar onze huis-
arts en mijn man liet vallen om eens met onze
Tinneke naar een academisch ziekenhuis te
gaan. De huisarts stemde onmiddellijk toe en
schreef ons een briefje voor. Al snel viel het
woord IBD. Ons Tinneke is dan opgenomen ge-
weest en heeft een darmspoeling gekregen. Het
was heel moeilijk voor mijn man en ik om je kind
dat allemaal te zien ondergaan. Het was al een
hele opluchting voor ons dat de onderzoeken
onder narcose gebeurden. Er werden dan ook
biopten genomen van de darmen en de maag
en als snel werd er de diagnose Crohn met coli-
tis karakter genoemd. Mijn wereld stortte op dat
moment in. Mijn man en ik hebben het heel
moeilijk gehad met de diagnose. Elk mens rea-
geert anders op dit soort nieuws. Het is dan ook
moeilijk als gezin om met zoiets te kunnen om-
gaan."

&

Onbegrip

"In de rustigere periodes gaat alles normaal in
ons gezin. Tinneke is dan ook de rust zelve. Je
bent natuurlijk altijd op je hoede. In de moeilijke-
re periodes is het vooral moeilijk voor de jong-
ste. Alle aandacht gaat dan volgens haar naar
Tinneke. Dat is héél moeilijk om met zoiets als
ouder om te gaan. Voor ons Tinneke zelf is het
niet altijd gemakkelijk om met zoiets te kunnen
omgaan. Veel van haar klasgenoten begrijpen
de ernst niet en begrijpen soms ook niet als ons
Tinneke een les moet overslaan. Ze krijgt dan
ook heel dikwijls de naam van ‘profiteur’.



Dikwijls gaat ze dan ook over haar grens heen
en moet ze dit bekopen met veel pijn. Maar ze
Is een vechter en blijft doorgaan!"

Onmacht

"Als ouder is het ook moeilijk om je kind te zien
lijden. Je kunt haar niet helpen. Als kinderen
kleiner zijn luisteren ze nog wat naar de ouders
zeggen, maar vanaf het moment dat ze
wat ouder en wijzer beginnen te worden
is het allemaal niet meer zo gemakkelijk
om hen pillen te laten te nemen, hen er-
van te overtuigen bepaalde dingen niet
te eten. Je leeft constant met een ge-
voel van twijfel. Gaat ze last hebben
van het eten, moet je reageren als ze
klaagt over buikpijn enzovoorts. De
mensen rondom doen wel hun best om het te
begrijpen, een kind met een chronische ziekte.
Maar vaak speelt onwetendheid een grote rol
waardoor de mensen dingen zeggen die erg
kwetsend kunnen zijn, zowel voor het kind als
de ouder. Een gouden regel voor ouders met
een kind of puber met een chronische ziekte:
luister naar je kind en praat eerlijk over de ziek-
te!"

Antz is een jonge vrouw in de fleur van
haar leven die al meerdere jaren darm-
klachten heeft. Hieronder kun je het ver-

haal lezen hoe zij en haar omgeving met
haar aandoening omgaan.

"De diagnose PDS is nog nooit officieel geval-
len. 1k sukkel al bijna 13 jaar met buikkrampen,
diarree en constant kilo’s die verdwijnen. Het
gaat sinds die jaren telkens op en af. Een paar
maanden geleden was het weer zover en de
huisarts besloot om mij door te sturen naar een
MDL-arts. Ik heb onlangs een colonoscopie ge-
had en in de nabije toekomst gaan ze een duo-
denoscopie doen. Dat is een onderzoek waar-
mee afwijkingen in de slokdarm, de maag en de
twaalfvingerige darm geconstateerd kunnen
worden."

Informatie

"De impact van de darmproblemen in mijn leven
Is niet zo groot. Natuurlijk was het lastig telkens
in de periodes van de krampen om dan naar de
huisarts te gaan en met als antwoord ‘ja het is
je spastische darm’ terug naar huis gestuurd te
worden. Ik ben eigenlijk zelf op zoek gegaan
naar informatie over deze aandoening. Ik test
ook voor mezelf uit welke voeding ik kan ver-
dragen en welke niet. Door zelf op zoek te gaan

naar informatie ben ik op de Crohnsite terecht-
gekomen en heb ik veel reacties en tips gekre-
gen van mensen met een gelijkaardige aandoe-
ning. Dat geeft wel een prettig gevoel. Mijn om-
geving reageerde gelukkig heel positief, begrij-
pend en meelevend. Het was ook wel gemak-
kelijker dat ik uiterlijke kenmerken had die aan-
gaven dat ik me soms niet 100% voelde."

"Vroeger pleegde ik roofbouw op mijn lichaam
door steeds de lat hoger te leggen terwijl ik

me niet altijd zo goed voelde. Nu heb ik zelf
geleerd om naar mijn lichaam te luisteren."

Grenzen stellen

"Het positieve aan mijn ziekte is dat ik veel
mensen heb leren kennen op het forum van de
Crohnsite. Ook weet ik nu zelf een grens te
stellen voor mezelf. Vroeger pleegde ik roof-
bouw op mijn lichaam door steeds de lat hoger
te leggen terwijl ik me niet altijd zo goed voelde.
Nu heb ik zelf geleerd om naar mijn lichaam te
luisteren. Het negatieve eraan is natuurlijk de
vermoeidheid en soms toch nog de laconieke
reacties van de mensen. Mijn bedrijfarts bij-
voorbeeld zei tegen me: 'je enige beperking is
de vermoeidheid'. Ik reageerde: 'maar ja, ik
moet minstens 8 keer per dag naar het toilet,
terwijl ik in een winkel sta'. Op sociaal vlak pro-
beer ik zoveel mogelijk te doen wat ik vroeger
deed, soms lukt dat, soms niet. Ik hou er wel
rekening mee als ik iets inspannends doe. Het
enige is dat ik de dag erna er wel van moet be-
komen."




Van 30 mei tot en met 4 juni 2009 vond in Chicago de jaarlijkse Digestive Disease Week plaats. Hier-
onder volgen enkele resultaten van de onderzoeken die daar gepresenteerd werden.

Twee medicijnen beter dan één voor patiénten met de ziekte van Crohn
Patiénten die een combinatie van infliximab (Remicade) en azathio-

prine (Imuran) gebruikten, waren vaker in remissie zonder dat zij cor- =
ticosteroiden (zoals prednison/Medrol) nodig hadden dan patiénten

die slechts één van deze medicijnen gebruikten. Remissie betekent e
een periode zonder symptomen van de ziekte. Meer informatie:
http://www.forbes.com/feeds/hscout/2009/06/03/hscout627603.html = A=
E: — | B.Egl:_
f:-'f-".:"?“_ E h‘n‘-'
N ; { I T e
. Behandeling met alleen mesalazine lijkt voldoende bij een a o Qe
milde ziekte van Crohn N \319;;;&3

Medicijnen met als werkzame stof mesalazine (zoals Pentasa, Asacol en Salofalk) lijken voldoende ef-
fect te hebben bij patiénten met een milde vorm van de ziekte van Crohn. Dit suggereert dat een mini-
male behandeling mogelijk is indien factoren die een mild ziekteverloop voorspellen geidentificeerd
zijn. Meer informatie:
http://www.docguide.com/news/content.nsf/news/852571020057CCF6852575C9006B404B

. Patiénten met PDS zijn even tevreden over behandeling met medicatie als met alternatieve
behandelingen

Patiénten met het prikkelbare darmsyndroom (PDS) die gebruik maken van alternatieve behandelingen
zijn vaker vrouw, hebben een langere duur van de symptomen, last van afwisselend diarree en obstipa-
tie, een opgeblazen gevoel en angst en depressie, maar zijn niet vaker tevreden met deze behandelin-
gen dan met medicatie. Meer informatie:
http://www.docguide.com/news/content.nsf/news/852571020057CCF6852575CC00799B64

- Groeihormoon bij kinderen met de ziekte van Crohn

HUMIRA 40 mg Een symptoom bij kinderen met IBD (ziekte van Crohn en colitis ulcerosa) is dat

Oplossing voor injectie
in voorgevulde spuit

su sk asnoepees — MeN vaak minder goed groeit. Toediening van een groeihormoon doet deze ver-
Injektionsiosung in Fertigspritze . - . .
traagde groei teniet en heeft bovendien ook een positief effect op andere sympto-

men van de ziekte. Meer informatie:
http://www.crohnsite.be/nieuws/medicatie-in-onderzoek/592-groeihormoon-bij-kinderen-met-crohn

. Het effect van Humira na drie jaar gebruik

nnnnnn Adalimumab (Humira) is een goed medicijn om langdurig in remissie (zonder
symptomen van de ziekte te blijven) bij de ziekte van Crohn. Voor colitis ulcerosa
zijn er nog onvoldoende gegevens op langere termijn. Dit blijkt uit een studie om het effect te bekijken
bij Crohnpatiénten uit eerdere klinische studies die ondertussen reeds drie jaar opgevolgd worden.
Meer informatie: http://www.crohnsite.be/nieuws/medicatie-in-onderzoek/591-humira-na-3-jaar-gebruik

Meer wetenschappelijk nieuws kun je lezen op www.darmwereld.be/darmnieuws/nieuws

en http://www.crohnsite.be/nieuws/nieuws




Informatie over IBD voor jezelf en je omgeving

Ziek zijn is nooit leuk. Zeker niet als je zelf geconfronteerd wordt met een chronische ziekte. Maar het
grijpt ook in het leven wanneer je partner, een familielid of een vriend(in) ziek wordt. Om beter te begrij-
pen wat dit inhoudt, zullen we hieronder enkele vragen over IBD beantwoorden. De volledige gids voor
jezelf en de omgeving kun je raadplegen op: http://www.crohnsite.be/voor-kennissen

B watis 1BD?

IBD is de Engelse term voor Inflammatory Bowel Diseases. Deze term wordt ook gebruikt als verzamel-
naam voor chronische darmziekten, zoals de ziekte van Crohn en colitis ulcerosa. Het grootste verschil
tussen beide ziekten is dat de ziekte van Crohn in alle delen van het spijsverteringskanaal kan voorko-

men en colitis ulscerosa enkel in de dikke darm.

Kunnen er psychische of sociale gevolgen zijn door deze aandoening?
Dat kan. Doordat men een chronische ziekte vaststelt, leeft men soms in angst. Veel mensen vragen
zich af waarom het hen juist moet overkomen. De meest voorkomende psychische gevolgen zijn angst
voor de toekomst en daar geen controle op kunnen uitoefenen, boosheid en verdriet. Praten met een
arts of familie kan helpen om de ziekte te leren aanvaarden.

De sociale gevolgen zijn soms enorm. Er zijn patiénten die de deur niet meer uit durven uit angst niet op
tijd een toilet te vinden. Ook kan de vermoeidheid op sociaal vlak een grote rol spelen. Dat is een van
de meest onderschatte problemen. Doordat het lichaam continu moet vechten tegen ontstekingen, zijn
IBD patiénten sneller uitgeput dan gezonde personen. Dat betekent ook dat ze aan minder activiteiten
kunnen deelnemen of gas moeten terugnemen in hun dagelijks leven. Door onbegrip of door onvol-
doende kennis van de ziekte houden gezonde mensen hier niet altijd rekening mee. Het kan daardoor
voorkomen dat het contact met vrienden en familie minder wordt of in enkele gevallen zelfs wordt ver-
broken. Praten en informatie opzoeken over de ziekte is erg belangrijk om meer begrip en inzicht te krij-
gen.

. Welke problemen kan een IBD patiént hebben buiten de darmen?

Bij IBD kunnen klachten ook buiten de darmen afspelen. Zo kunnen bijvoor-
beeld gewrichtsontstekingen, huidaandoeningen en oogontstekingen voorko-
men.

. Welke medicatie is er momenteel op de markt?

Helaas is IBD nog niet te genezen. Er zijn een aantal soorten medicatie.
5-ASA medicijnen zijn ontstekingsremmers, een voorbeeld hiervan is Pen-
tasa. Corticosteroiden als Medrol of prednison zijn zeer sterke ontstekings-

remmers die snel werken. Helaas geven ze vaak veel bijwerkingen en deze

mogen dan ook niet langdurig gebruikt worden. Deze medicijnen kunnen als

bijwerking geven dat men snel aankomt en een bol gezicht krijgt, ook wel vol-

lemaansgezicht genoemd. Ook kunnen deze medicijnen psychische bijwer-

kingen geven als stemmingswisselingen of somber zijn. Immuunsuppressiva zoals Imuran en methot-
rexaat onderdrukken het immuunsysteem. Er zijn ook enkele anti-TNF-medicijnen op de markt, zoals
Humira en Remicade, die de werking van het lichaamseiwit TNF-alfa blokkeren. Daarnaast worden er
nog andere medicijnen als pijnstillers, anti-diarreemiddelen, en krampwerende medicatie gebruikt.

Bl 's een operatie nodig bij IBD patiénten?

Soms is een operatie noodzakelijk, bijvoorbeeld om een deel van de aangetaste darmen of de gehele
dikke darm te verwijderen. In sommige gevallen wordt een stoma aangelegd. Hierbij wordt het einde
van een gezond stukje darm verbonden met de huid, waarbij de stoelgang in een zakje opgevangen
wordt. Je kunt een tijdelijk of een permanent stoma hebben.

. Wat kunnen mensen met IBD wel en niet eten?

Er bestaat geen dieet. Het verdragen van bepaalde voeding is voor iedereen anders. Er zijn mensen die
alles kunnen eten maar ook patiénten die minder kunnen verdragen. Als je als kennis een feestje of
etentje organiseert denk er dan aan om aan de patiént te vragen wat ze wel of niet kunnen eten.

10



__________________________________________________________________________________

Tom, voorzitter van de Darmwereld vzw, heeft op 28 mei jl.
. een tweedaags bezoek gebracht aan het congres "2009
IMID Patient Summit" in Kopenhagen, Denemarken. Het

: congres is bedoeld voor patiéntenverenigingen in Europa

: die in het teken staan van ontstekingsziekten aan het im-

{ muunsysteem. IMID staat namelijk voor Immune Mediated
Inflammatory Diseases. Hier lees je zijn verslag.

. "De belangrijkste IMID-ziekten zijn de

. ziekte van Crohn, colitis ulcerosa, reu-

. matoide artritis, de ziekte van Bechterew

. en psoriasis. Zij hebben met elkaar ge-

. meen dat het afweersysteem een be-

. langrijke rol speelt in het ontstaan van

i de ziekten. De media vinden deze ziek-
ten niet zo interessant. Het is niet be-

smettelijk, men sterft er niet aan, er zijn in vergelijking met kanker minder grote patiéntenaantallen bij

betrokken enzovoorts. Kanker krijgt bijvoorbeeld veel aandacht op televisie, maar wanneer is er nog

eens aandacht geweest voor de ziekte van Crohn op TV? En dan heb ik het niet over één zinnetje in

de Amerikaanse serie House M.D. Door het gebrek aan aandacht weten de meeste mensen niet exact

wat deze ziekten inhouden en bestaan er nog veel misverstanden rond.

Expositie

De eerste dag van het congres gaat over de LEARN-expositie. Dit is een rondreizende expositie die
ontwikkeld is om meer uitleg te geven over IMID-ziekten. Aan de hand van enkele filmpjes (met je ei-
gen foto als bacterie in je lichaam) wordt duidelijk uitgelegd wat er juist in je lichaam gebeurt bij een
auto-immuunziekte. In onze bloedsomloop zijn er speciaal soort
cellen actief, cytokines, die communiceren met andere cytoki-
nes. Die communicatie maakt lawaai in onze bloedsomloop. Als LEARN

er teveel lawaai ontstaat, dan komen bepaalde signalen niet Wie meer wil weten over deze expo-
meer goed door. Dit heeft invioed op bijvoorbeeld goede bacte- sitie - voorlopig enkel in Denemarken
rién. TNF-alfa is een stofje dat een centrale rol in die communi- en Duitsland te bekijken - kan een
catie heeft en dat het lawaai veroorzaakt. De nieuwere medicij- kijkje nemen op de speciale website
nen, zoals Remicade en Humira, verminderen of stoppen het http://www.learnexpo.info . De websi-
lawaai. Dan verminderen ook de ontstekingen. te is Engelstalig.

Workshops
Op de tweede dag worden er workshops georganiseerd. Aangezien Darmwereld vzw vooral actief is op
internet doe ik mee aan de workshop over internetsamenwerking. Voor de meeste IMID-patiéntenvere-
nigingen is een website eerder bijkomstig. Een goede website kost geld die ook ze voor andere zaken
kunnen gebruiken, maar vooral veel tijd. De vraag of we niet een gemeenschappelijke IMID-website
kunnen maken waar alle IMID ziekten besproken worden, vinden de meeste aanwezigen geen goed
idee aangezien de ziekten toch van elkaar verschillen. Bovendien kost het veel tijd om alle websites te
vertalen naar andere Europese talen en verschilt de wetgeving tussen landen. Daarom zullen we eer-
der kijken of we met de patiéntenverenigingen via internet kunnen samenwerken en goede ideeén kun-
nen uitwisselen. Door de discussie hebben we van elkaar kunnen leren. Enkele zaken zullen misschien
in de nabije toekomst zelfs op onze website te zien zijn. De dag eindigt met een voordracht van een ex-
journalist die nu voor een communicatiebureau werkt. Hij vertelt over hoe de media in elkaar steken.
Voor veel patiéntenverenigingen is het moeilijk om hun berichten de media in te krijgen. We hebben
heel wat tips meegekregen om ons verhaal zo interessant mogelijk te maken. Zo is iemand van 40 jaar
met psoriasis niet interessant voor een journalist, maar een kind van 8 jaar met psoriasis des te meer.
Het is een vreemde constatering, maar zo werken de media nu eenmaal.

Leerzaam

Daarna is het weer tijd om naar vliegveld Zaventem terug te gaan. Het zijn twee vermoeiende dagen
geweest: twee vluchten, lange dagen waarop er veel gepraat is in het Engels. Maar het is wel heel
leerzaam geweest met leuke contacten met andere patiéntenverenigingen. Over de landen heen heb-
ben we immers dezelfde problemen en bezorgdheden. Het verbazingwekkendste is mijn gesprek met
de voorzitster van de Engelse IBD-vereniging geweest: de nieuwere medicijnen, zoals Remicade en
Humira, worden daar nog steeds niet terugbetaald aan patiénten. In Engeland kan men deze medicij-
nen dus niet gebruiken, terwijl ze wel goede resultaten kunnen geven. Het wordt maar weer eens dui-
delijk dat dit een kwestie van geld is."
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'Een broodje kaas... zonder broodje’
Verhalen over mensen met coeliakie en/of dermatitis herpetiformis en hun omgaan met het glutenvrije
bestaan

Samengesteld door Cobi de Jong-Strubbe

In Nederland lijden 160.000 mensen aan glutenintolerantie, oftewel coeliakie. Cobi de Jong, moeder
van vier kinderen met deze darmaandoening, verzamelde de levensverhalen van achttien coeliakiepa-
tiénten. Terugkerende pijnpunten zijn: de moeilijk te stellen diagnose; het levenslange, strenge dieet;
de noodzaak om de omgeving steeds te moeten uitleggen wat je mankeert
terwijl er aan de buitenkant niets te zien is.

‘EEN BROODJE KAAS...
ZONDER BROODJE!’

Het is de eerste keer dat de ervaringen van coeliakiepatiénten op deze wijze
te boek zijn gesteld. Ook wordt in de bundel aandacht besteed aan de huid-
versie van coeliakie, dermatitis herpetiformis, en aan de combinatie van de
aandoening met diabetes 1. De wereldwijd vermaarde coeliakiespecialist prof.
Chris Mulder schreef het voorwoord, terwijl Jan Siebelink iets vertelt over zijn
boek Vera, waarin de ziekte ook een grote rol speelt.

Meer informatie: http:// www.coeliakie-ervaringsboek.nl

SAMENSTELLING

€ 15,00 i

GigaBoek | mei 2009
ISBN 9789085482192

Help, de patiént verzuipt!
Door Boukje Heidema

"lk heb de afgelopen nacht heel slecht geslapen. Het voelt net alsof ik de hele
nacht door heb gefeest. Nou, het was geen feest. Ik heb steeds in cirkeltjes lig-
gen denken. Sinds anderhalf jaar heb ik behoorlijk last van colitis ulcerosa. Dat
is een chronische ontsteking van de dikke darm. Daarnaast heb ik suikerziekte
en een hoge bloeddruk. Ik vind het erg moeilijk om hiermee om te gaan. Jaren
geleden ben ik afgestudeerd als basisarts en nu ben ik patiént. En ik kan geen
Boukje Heidema i balans vinden in mijzelf. Ik probeer een goede weg te vinden in de gezond-

r heidszorg. Als arts heb ik al gemerkt dat er veel te verbeteren valt in de ge-
zondheidszorg."

In 'Help de patiént verzuipt' probeert arts/patiént Boukje Heidema een weg te
vinden in de jungle van de medische wereld. Daar ervaart ze aan den lijve wat
er misgaat in de communicatie tussen patiént en arts. En merkt ze hoe proto-
collair werken ten koste gaat van de zorg voor de individuele patiént. En dat het tot fouten kan leiden
weet ze nu als geen ander. De zorg kan volgens haar enorm verbeterd worden door meer - of in ieder
geval een andere - aandacht aan de patiént te geven. Zo voelt de patiént zich niet alleen veel beter, hij
zal daardoor uiteindelijk ook minder gebruik maken van de zorg.

€17,90

123 pagina's | Mijn Eigen boek | januari 2009
ISBN 9789059742284
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Column

In deze column nemen we een Kijkje in het leven van

Corina (38). Zij is getrouwd en heeft twee zoons. Op haar 20e
kreeg zij de diagnose ziekte van Crohn en leerde zij omgaan
met een chronische darmziekte. Elke nieuwsbrief houdt ze
ons op de hoogte over het wel en wee in haar leven.

Samen of alleen

De eerste tien jaar van mijn crohn-geschiedenis heb ik eigenlijk zo’n goede tijd gehad, dat ik soms maan-
den niet aan mijn ziekte heb gedacht. Bij de aankondiging van mijn tweede vernauwing begon ik me pas
eigenlijk goed te beseffen dat de ziekte als een rode draad mijn leven doorloopt. Wat op het moment van
besef nogal hard aan kan komen. Toen begon een periode van accepteren, geaccepteerd.... nieuwe ziek-
teperiode, weer accepteren, geaccepteerd. Zo tob je vaak in je eentje verder en raak je soms verderaf dan
dichterbij.

Eigenlijk ben ik altijd iemand geweest die haar eigen gevoelens alleen verwerkt en problemen oplost,
maar dan tref je ineens een man....mijn tweede overigens, die zich overal mee wil bemoeien en in wil
mengen. Zo noemde en voelde ik dat in die tijd tenminste. Ik wist niet wat hij bedoelde als hij zei: ‘Je hoeft
het niet alleen te dragen’. Waarop ik dacht: ‘jaja dat zal nu wel, maar voorlopig ben ik degene die het voelt
en ervaart en ziekenhuis in en uit mag'.

In de afgelopen jaren ben ik gaan begrijpen wat hij bedoelde. Ik leerde mijn ziekte te delen. Natuurlijk is
het zo dat ik degene ben die het heeft, maar die schouder die hij me altijd toesteekt is toch wel heel erg
prettig. Al die dingen die hij van me overneemt, wanneer hij ziet dat het teveel voor me wordt.

Zo leerde ik heel wat bij en besef dat het bij familie, vrienden en vriendinnen net zo werkt. Dat wanneer er
iemand een hand uitsteekt, je die best ook eens mag pakken.

Verslag meeting Ridderkerk 6 juni 2009

In Ridderkerk was een zaaltje gehuurd met een kleine speeltuin
erbij. Vanaf 13:00 uur was iedereen welkom. De eerste leden
kwamen zo rond kwart voor één. En daarna druppelden lang-
zaamaan de andere mensen binnen. Voor sommigen was het
een prettig weerzien en voor anderen een kennismaking. Dat
allemaal onder het genot van broodjes, koffie en thee.

Natuurlijk werd er meteen uitgebreid gekletst en gelachen. Het
voelt zo vertrouwd als je bijna dagelijks contact hebt via het fo-
rum. Elkaar in het echt ontmoeten is dan een cadeautje. Eén
van de leden was de dag ervoor jarig geweest en trakteerde ie-
dereen op een lekkere plak cake. Naast de broodjes, nootjes,
nougat, Belgische pralines, chocoladerepen en wat hartige hapjes ging dit er ook nog lekker in. Uiteraard
ging ons kinderhart open bij het zien van de speeltuin en werden de kleine attracties lachend uitgepro-
beerd.

Rond kwart voor 5 stond het eten klaar als lopend buffet. ledereen genoot van de lekkernijen en het nage-
recht. De fotocamera’s flitsten de hele dag om deze mooie ontmoetingen vast te leggen. Rond half 7 gin-
gen de eerste op huis aan, want sommigen waren met de trein gekomen en hadden nog een weg te gaan.
Als dank voor alle steun had een lid voor iedereen een mooie rode roos meegenomen die we mee naar
huis kregen. De laatste leden vertrokken om tien uur. Het was een prachtige dag!!
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Van het bestuur van vzw Darmwereld

In september is het terug zover! Op zaterdag 5 september organiseren we een
meeting in Antwerpen (Linkeroever) om nieuwe mensen en lotgenoten te ontmoeten
of gewoon voor een gezellige babbel. ledereen is welkom! Binnenkort zullen we
meer details geven en dan zal je er ook meer over kunnen lezen op onze website en
op het forum. Inschrijven kan via het Crohnforum of via informatie@darmwereld.be.

Deze zomer zal de inhoud van de website www.darmwereld.be geintegreerd worden
in de Crohnsite, www.crohnsite.be. Hier kun je dan nog steeds informatie vinden
over allerlei darmaandoeningen. En niet alleen over de ziekte van Crohn. De twee
web- sites zorgden voor veel verwarring en was voor onze webmaster extra werk
om alles technisch te onderhouden.

Een tijdje geleden hebben we een grote enquéte gehouden over voeding bij darm-

patiénten. We zijn tot een lijst gekomen van voedingsmiddelen die doorgaans goed of juist slecht verdra-
gen worden door darmpatiénten. De volledige resultaten van deze enquéte zullen in de tweede helft van
juli gepubliceerd worden. We houden jullie op de hoogte via een speciale nieuwsbrief.

Enquéte: ‘Heetft je ziekte invloed op je werk en/of studie?’

Dat is de vraag van de poll die nu op www.crohnsite.be staat. De pollvragen zullen vanaf nu niet meer op
de site van Darmwereld staan, maar op de Crohnsite. De pollvraag sluit aan bij het thema van de volgende
nieuwsbrief, namelijk werk en studie. Alvast vooruitlopend op dit thema willen we jullie vragen om te reage-
ren op deze poll, zodat de resultaten hiervan in de volgende nieuwsbrief vermeld kunnen worden.

'Heeft je ziekte invloed op je werk en/of studie?’

- Nee, ik kan alles normaal doen

- Een beetje, met veel moeite lukt het me nog wel

- Behoorlijk, ik kan minder werken of studeren

- Erg veel, ik ben niet in staat om te werken of te studeren

In een topic op het Crohnforum kun je je antwoord toelichten. Enkele reacties zullen gebruikt worden voor
de volgende nieuwsbrief.
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