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Samenleven met IBD
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> kan soms erg moeilijk zijn, zowel lichamelijk als mentaal

& niet altijd begrip van buitenwereld, niet iedereen kent de ziekte of kent de gevolgen van de
ziekte

» soms génante momenten indien geen volledige remissie
bv. plotse stoelgangsdrang of ongewild verlies
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IBD en vermoeidheid
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Langdurig, overmatig gevoel van vermoeidheid, zwakte of uitputting, leidend tot afname van lichamelijke en
geestelijke bezigheden.

» fysieke vermoeidheid: vooral bij veel pijn of een ontsteking. Daardoor word je beperkt in je mogelijkheden.
Wat begint met fysieke vermoeidheid, kan ook maken dat je mentaal vermoeid raakt of een verstoord
lichaamsbeeld krijgt.

» Andersom: mentale klachten zoals angst en depressieve gevoelens door je ziekte kunnen naast geestelijke
ook lichamelijke vermoeidheid veroorzaken.

» Bij normale vermoeidheid is een korte rustpauze genoeg om je weer goed te voelen. Bij langdurige ziekte of
bepaalde behandelingen is een rustpauze alleen niet meer voldoende. De vermoeidheid is intenser en van
langdurige aard. Dit vraagt om een aanpassing van jouw dagactiviteiten.

Tot 70% van de IBD-patiénten heeft vaak last van vermoeidheid, ook bij remissie. v




IBD en vermoeidheid
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Exacte oorzaak is eigenlijk niet gekend.

Wél enkele gekende co-factoren zoals bloedarmoede:

> ijzertekort door onvoldoende inname of door malabsorptie in de dunne darm of door verlies
t.h.v. actieve letsels/zweren bij een actieve ziekte

& vitamine B12-tekort door malabsorptie na wegname terminaal ileum of door actieve ziekte
t.h.v terminaal ileum

8 foliumzuurtekort

R/ ijzer peroraal of beter intraveneus
R/ vitamine B12 intramusculair

R/ foliumzuur oraal v




IBD en vermoeidheid
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Overige co-factoren:

& chronische ziekte geeft chronisch moeilijke opname van belangrijke voedingsstoffen
» buikpijn
> slechte nachtrust, verstoord dag/nacht-ritme (bv. frequent opstaan ‘s nachts voor toilet),
onregelmatig eetpatroon
> mogelijke bijwerkingen van chronische medicatie
» psychosociale factoren:
* aanvaarden dat je een chronische aandoening hebt, ‘coping with’

* noodzakelijke aanpassing levensstijl
* sociale deprivatie

* pijn, emoties v




IBD en vermoeidheid
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Hoe aanpakken?
& accepteer jouw vermoeidheid, ga je niet steeds verdedigen, moe is moe
& sta positief in het leven en maak keuzes

» draaf niet door, maar ga ook eens zitten, liggen of muziek luisteren, een boek lezen of gewoon
niets doen

> bespreek jouw vermoeidheid vooral met jouw partner en/of kinderen

e




IBD en vermoeidheid
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Hoe aanpakken?
& zorg dat je elke dag in de buitenlucht komt
» Ga elke dag in de loop van de dag 30-60 minuten naar bed om een dutje te doen.

» Doe dit ook op jouw werk. Probeer een plek te creéren waar je je terug kunt trekken en kunt
opladen. Dit kan bijvoorbeeld ook zittend op een stoel (ogen dicht en ontspannen)

# Luister naar de signalen van je lichaam. Stop op tijd en bewaak

goed je eigen grenzen v




IBD en vermoeidheid
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» Plan je activiteiten zoveel mogelijk. Belangrijke regels hierbij:

e Zorg voor voldoende tijd om te herstellen na activiteiten die veel energie vragen. Ook leuke activiteiten
vallen hieronder

* Maak ruimte om slechte dagen op te kunnen vangen
* Plan ruimte voor onverwachte afspraken
* Let op met zelfoverschatting bij goede dagen. Hier moet je vaak later weer voor boeten

* Als je oververmoeidheid voorkomt, dan zal je zien dat je over het algemeen meer
en beter functioneert

e




IBD en reizen
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What to Put
in an IBD

Tips for air travel

Tr ave l K i t " from IBD Passport
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Waar op letten tijdens het reizen
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> Neem een Engelstalig attest mee met informatie over je ziekte en de behandeling
die je volgt. Dit attest kan door je arts gedownload en afgeprint worden via Janssen

Medical cloud

» Vraag je arts om evt antibiotica mee te nemen en/of noodmedicatie (corticoiden) bij

eventuele opstoot

# Vraag contactgegevens van je arts of IBD verpleegkundige: telefoonnummer. email

d rts/secreta resse gg; {gila}i"a;;mll

. . . . . ,” Innetnt,
» Voorzie steeds een goede reis- en bijstandsverzekering. De medische ¢ ‘

kosten in het buitenland kunnen vaak stevig oplopen.



Waar op letten tijdens het reizen
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> Bespreek het risico op veneuze thrombose en de preventieve behandeling met een
bloedverdunnend spuitje bij lange auto- of vliegtuigreizen

» Eventueel koeltasje en koelelement voor biologicals bij lange auto- of vliegtuigreizen

» Houd je doktersattest en je biological in de handbagage, zodat je kan aantonen dat je

een geneesmiddel bij hebt

» Beter geen geneesmiddelen meegeven in de bagageruimte Tips for air travel
from IBD Passport
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gezien risico op vriestemperatuur.



IBD stoma en reizen
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» Indien je een stoma hebt, voorzie dan (te) veel materiaal en bewaar dit in je handbagage want
dan kan die al niet verloren gaan in de gewone bagage afhandeling in de luchthavens

& Vraag of je extra handbagage mag meenemen aan boord om medische redenen
& Voorzie steeds voldoende toiletpapier en extra water

» Voorzie evt proper ondergoed in de handbagage

Tips for air travel
from IBD Passport
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IBD en exotische reizen
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& Vaccinatie zeker op voorhand te bespreken, best minstens drie maanden voor vertrek

» Exotische reizen vereisen vaak specifieke vaccinatie: gele koorts, hepatitis A, tyfus, TBC,
herhaling dtp (difterie, tetanus, polio).

» Levende vaccin mogen niet toegediend worden tijdens immunotherapie of biologicals zoals
gele koorts (mazelen, bof, rubella, varicella). Deze moeten dus tijdelijk gestopt worden om de
vaccinatie toe te laten

& Best levend vaccin voor aanvang immunotherapie (indien exotische reizen in toekomst te
verwachten)

Tips for air travel
from IBD Passport
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IBD en exotisch reizen
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» Cavé reizigersdiarree. Goede handhygiéne, geen ijsblokjes, enkel flessenwater met
niet-geopende dop, enkel gekookte groenten

»* Vermijd te lange blootstelling aan zon bij Imuran of Biologicals, gebruik voldoende
uv-bescherming

»* Bespreek de evt noodzaak aan preventieve behandeling van malaria
> Bespreek de evt controle van Tuberculose 2-3 maanden na een reis in risicogebied

»* Denk aan parasitaire infectie indien aanslepende klachten na thuiskomst
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IBD en sporten
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Bewegen is goed voor elk van ons, ook (en zelfs zeker) indien je een chronische aandoening
hebt:

> het bevordert het algemeen welzijnsgevoelen, de levenskwaliteit
# het bevordert onderdrukking van ontstekingsfactoren in het lichaam
> fitheid en levenskwaliteit nemen toe, vetgehalte neemt af, spiermassa neemt toe

& het bevordert de immuniteit




Bewegen maakt je mentaal sterker
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# ASICS = anima sana in corpore sano = een gezonde geest in een gezond lichaam
& sporten is goed voor je mindset
» een goede mindset bepaalt 90 % van wat je aankan!

> het geeft een boost aan je zelfvertrouwen!
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# hou rekening met:
* de ernst en het verloop van je ziekte
* wel of niet bereikte remissie

& tijd om te sporten heb je nooit vanzelf, hiervoor moet je actief tijd maken
# begin rustig aan en bouw langzaam op, eventueel in begeleiding van een sportcoach
>k

’b

ies de sport waar je plezier uit kunt halen
= vergelijk jezelf niet met anderen

# laat je niet beinvloeden door sociale media

Wees niet lastig om wat je niet kunt, wees vooral blij om wat je wél kan!
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> Elke sport is toegelaten!
[]

& Bij corticoidengebruik kunnen spier- of peesscheurtjes ontstaan
* vermijd korte, krachtige bewegingen, warm goed op: voetbal, tennis, squash
* rustige bewegingen zijn veel veiliger: zwemmen, fietsen, wandelen, joggen

& Bij duursporten (marathon, triatlon): houd rekening met maagdarmklachten door

ionenstoornissen en deshydratatie:

* voldoende rehydratatie tijdens sporten
* voldoende aanvulling van elektrolyten
* voldoende spierherstellende proteine-shakes na de inspanning

&> Gebruik eventueel Loperamide (Imodium) tijdens het sporten bij chronische

diarree (niet zomaar zelf beslissen, zeker bespreken met je arts)
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IBD en voeding algemeen
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»> Eet in verhouding meer plantaardige dan dierlijke voeding

. Eet op regelmatige tijdstippen, gevarieerde voeding YOEDINGSDRIEHOEK %%

gezondleven.be B

> Drink voldoende: 2 — 2,5 L per dag (all-in)

&> Bij remissie eigenlijk geen dieet, vooral vezelrijk.

» Supplementen indien nodig: foliumzuur, vit B12,

ijzer, calcium, magnesium, vit Aen D




IBD en voeding bij chronische diarree
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» Drink extra veel: vul het vochtverlies aan. Drink bijvoorbeeld een glas water na elke waterige
ontlasting. Twee tot drie liter per dag is voldoende. Koffie, thee, soep e.d. zijn ook manieren
om extra vocht in te nemen.

> Eet veel vezels (tenzij tegenaangewezen bij stenosen): voedingsvezels maken je ontlasting
steviger. Volkorenpasta, volle rijst, volkorenbrood, peulvruchten,... keuze te over. Ga je meer
vezels eten, doe dat dan geleidelijk aan: als je plots veel vezels gebruikt, kan je immers
(tijdelijk) last krijgen van een toegenomen winderigheid.

& Bij diarree verlies je ook zouten. Dat kun je compenseren door extra zout aan je maaltijden toe
te voegen of zoute producten op je menu te zetten. Evt tussenin sportdrank.




IBD en voeding bij acute opstoot

.'§ az Rivierenland

» Frequenter kleine maaltijden
# Voldoende drinken

& Vermijd vezelrijke voeding:
* vermijd noten, pitten en zaden
* eet geen rauwe groenten (wel gekookt of gestoomd)
* eet (tijdelijk) weinig of geen fruit (zeker geen kiwi’s of druiven met pitten)

& Vermijd gasvormers, zoals koolzuurhoudende dranken, prei, ui, knoflook,

peulvruchten of spruiten




IBD en voeding
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Marthe Ooms

biedt algemene zorg binnen de dieetraadpleging, met bijzondere
interesse voor:

* obesitas

* low fodmap dieet (IBS)

* [BD



IBD en mentale weerslag
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IBD en mentale weerslag
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» wees steeds voorzien op een onverwacht gebeuren

& voorzie manieren om jezelf in een ‘noodsituatie’ te helpen

& informeer de mensen in je omgeving (thuis en op het werk) over je aandoening
» respecteer je eigen grenzen

& luister naar je lichaam

& ga niet te veel werk verzetten bij vermoeidheid

> blijf vooral positief ingesteld want dit heeft écht een gunstig impact op de beleving van je
ziekte



IBD en mentale weerslag
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Thalia Decoene

Psychoanalyse en psychotherapie:
* Integratief, de mens in zijn geheel begeleiden
 www.workofheart.be



http://www.workofheart.be/

Toiletpas
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> Met een toiletpas krijg je gemakkelijker toegang tot de sanitaire voorzieningen in winkels en
horecazaken, zonder daarom iets te consumeren. Daarover werd in 2017 een akkoord gesloten
met verschillende ondernemersorganisaties (Horeca Vlaanderen, Unizo, Comeos en het
Neutraal Syndicaat voor Zelfstandigen).

> Wie een toiletpas heeft, kan in principe snel en discreet naar de WC in alle zaken die lid zijn van
die organisaties.

# De toiletpas wordt enkel uitgereikt op basis van een aanvraagformulier te verkrijgen via de
patiéntenvereniging ( www.ccv-vzw.be ) en dat de arts heeft ingevuld.

» App-store: Toilet finder, HogeNood



http://www.ccv-vzw.be/

Podcastseries (Spotify, Janssen Belgium: The Gut Feeling):

& IBD en vermoeidheid

The Gut

Feeling
series

& IBD en voeding

The Gut
Feeling
series
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& Takeda (Entyvio): FYWY For You With You —

14:51 T E

MIJN ESSENTIELE INFORMATIE

Mijn IBD Disk

- Educatieve video’s
- Recepten

- Facilitaire diensten
- Afsprakenplanner
- IBD Disk




> Pfizer (Xeljanz): Sidekick

Crohn-programma

AC

UC-programma

AL

Colitis ulcerosa

In dit levensstijiprogramma leren we u
eenvoudige strategieen en bieden we u
boelende hulpmiddelen zodat u uw
symptomen en uw ziekte begrijpt, terwill u uw
medicatie bijhoudt

U 2uit geweldige technieken leren om stress
te verminderen, lichaamsbeweging. slaap en
voeding te verbeteren, om uteindelijk een
levensstijl te creéren die uw sigehele welzijn
ondersteunt. Laten we samen de strijd
aangaan met colitis ulcerosa en uw
gezondheid ten goede veranderen!
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ekte van Crohn
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&> Crohn en Colitis Ulcerosa Vereniging Belgié

WWW.CCV-VzZW.be

& Crohn en Colitis Ulcerosa Vereniging Nederland

www.crohn-colitis.nl



http://www.ccv-vzw.be/
http://www.crohn-clitis.nl/

Dankjewel!



