
Heeft u pijnlijke
blaasproblemen?

Voor en door mensen met blaaspijn

VOOR MEER INFORMATIE

Secretariaat ICP
Postbus 91 
4000 AB  TIEL
Telefoonnummer: 030 656 9632

e-mail: info@icpatienten.nl
website: www.icpatienten.nl

WILT U LID OF DONATEUR 
 WORDEN?

Dat kan per telefoon, per e-mail of per brief.  
U krijgt dan een inschrijfformulier.
De jaarcontributie bedraagt € 25,-.

Uw jaarcontributie of donatie geeft de ICP de kans 
meer voor de IC-patiënten te doen.

INTERSTITIËLE CYSTITIS
PATIËNTENVERENIGING
De Interstitiële Cystitis Patiëntenvereniging 
(ICP) behartigt de belangen van mensen met 
interstitiële cystitis (IC) of pijnlijke blaas in 
relatie tot hun ziekte.

Zij tracht dit te bereiken door:
•  het stimuleren van onderlinge contacten,
•  het verstrekken van informatie over de ziekte 

aan patiënten en hulpverleners en
• het stimuleren van wetenschappelijk onderzoek 

naar de oorzaak en behandeling van de ziekte.

Landelijke contactdag
Elk jaar organiseert de ICP een contactdag voor
leden en belangstellenden. Deze wordt voorafge-
gaan door de jaarlijkse ledenvergadering. Naast 
lezingen over IC biedt de contactdag de gelegen-
heid om met elkaar in gesprek te komen.

Verenigingsblad
Leden en donateurs ontvangen het verenigings-
blad Aquarius vier keer per jaar.Via dit blad kunnen 
de leden op de hoogte blijven van nieuwe ontwik-
kelingen op het gebied van IC en tevens krijgen zij 
advies hoe met de ziekte om te gaan.

Website
Op de website www.icpatienten.nl staan allerlei 
gegevens over de ziekte, de vereniging, links naar 
andere sites, artikelen, enz.

Medische Adviesraad
De ICP heeft een medische adviesraad van 
deskundigen op het gebied van IC.

Social media
Facebook: 
www.facebook.com/groups/IC.BPSTeam/
Twitter: @icppatienten 

Telefonisch lotgenotencontact
Door middel van telefonische opvang biedt zij 
medepatiënten steun en lotgenotencontact.

interstitiële
cystitis 
patiëntenvereniging

VAN DE BESTUURSTAFEL….Lynne van Poelgeest

Beste allen,

Het is een drukke tijd geweest voor 

bestuur en vrijwilligers sinds de laatste 

Aquarius op uw mat viel.

Vele zaken passeerden de revue, maar 

onze hoogste prioriteit is nu het Hoger 

Beroep over de vergoedingenkwestie 

van de blaasspoelingen. We weten dat 

juiste zorg en behandeling voor een ieder 

van ons immers van cruciaal belang is. 

De ICP strijdt in het Hoger Beroep tegen 

het stopzetten van de vergoedingen van 

bepaalde blaasvloeistoffen. De zitting 

vindt plaats op maandag 21 septem-

ber a.s. in Amsterdam (IJdok 20- 

14.00 uur) en tot en met die datum 

 worden wij gesteund door  advocaten, 

onze PR commissie en mensen die voor 

ons kennis vergaren om met juiste 

 argumenten de rechter te overtuigen. 

Alle leden van de ICP hebben eind juli jl. 

een brief ontvangen, waarin de hulp 

van een ieder wordt ingeroepen. Wat 

wij van U vragen: geef in grote getale 

gehoor aan onze oproep! Er zijn ook 

brieven verstuurd naar zorgverzeke-

raars, maar ook de media en de  politiek 

hebben wij in kennis gesteld van onze 

nood.

Tevens is de Nederlandse Vereniging 

voor Urologie(NVU) bezig een de� nitieve 

versie van de Leidraad af te  ronden, 

hetgeen inhoudt dat we een richtlijn 

krijgen voor behandelmethodes voor de 

blaasspoelingen. Dit stuk wetenschap-

pelijke informatie over de aandoening IC 

ontbrak namelijk nog in onze pleidooien. 

De actie “We zullen doorgaan” heeft dus 

een andere naam gekregen: “Een beter 

leven met IC”. Het bestuur ondersteunt 

van harte deze actie. Het gaat tenslotte 

om het welzijn van de leden. De actie-

groep, bestaande uit de redactieleden 

van Aquarius, heeft om organisatori-

sche redenen even pas op de plaats 

gemaakt.

Verder zijn we bezig een nieuwe 

 gelamineerde “plaspas” te ontwikkelen 

in diverse talen en wordt de ICP folder 

aangepast aan de laatste ontwikke-

lingen.

Tenslotte nog enkele data om te  noteren.

Op zaterdag 12 september a.s. is er 

weer een regionale contactdag in 

 Alphen voor Zuid Holland Zuid/ Zeeland 

en Brabant West.

De PDSB (Prikkelbaar Darmsyndroom 

Belangenvereniging) houdt op zaterdag 

7 november a.s. haar 15 jarig lustrum-

congres in Utrecht.

En last but not least: de ICP Landelijke 

Contactdag wordt volgend jaar gehou-

den op zaterdag 16 april in Utrecht. 

Dan weet U dat ook maar vast.  

Zestig is het nieuwe vijftig hoor ik vaak 

uit monden van mensen, die de zestig 

net gepasseerd zijn. En vijftig het 

nieuwe veertig. Enzovoorts. Daar 

spreekt de hoop uit dat je er lang jong 

en gezond uit kan blijven zien en dat uit 

je activiteiten blijkt dat je nog wel even 

mee kan. Maar er spreekt ook angst uit 

voor het ouder worden, het achterblijven 

terwijl de rest nog vrolijk hun baantjes 

trekt in het zwembad of avontuurlijke 

vakanties heeft in het buitenland.

Zo laten we aan de buitenwereld blijken 

dat het met ons nog wel snor zit. 

Anders ligt dat toch wel bij zieke 

 mensen, die voor de buitenwereld 

 misschien nog wel voor de kramen 

langs kunnen maar die qua lichamelijke 

gesteldheid zich zeker niet jonger 

 voelen dan ze zijn.

Ik kom de laatste tijd nogal vaak op 

feesten en partijen, die bedoeld zijn om 

het bereiken van dit soort leeftijden te 

vieren. En dan zie je leeftijdsgenoten in 

alle soorten en maten met de daarbij 

behorende gespreksstof. Tot voor kort 

hield ik mij altijd een beetje op de vlakte 

als mijn ‘toestand’ ter sprake kwam en 

probeerde ik zo snel mogelijk weer op 

een ander onderwerp terecht te komen. 

Maar velen weten nu via via wat er met 

mij aan de hand is dus men laat zich 

niet meer afschepen met een ‘gaat wel, 

en met jou?’ Dus sinds een jaar of twee 

vertel ik dan wat over IC. Dit met wis-

selend succes. Natuurlijk wordt er de 

nodige compassie getoond omdat het 

nou eenmaal een verschrikkelijke aan-

doening is. Maar toch worden er ook 

rare gezichten getrokken omdat 

 spreken over de onderste regionen van 

ons lichaam nou eenmaal ook vies 

gevonden wordt. Tenzij je het over de 

erotische varianten hebt. Want een 

zestiger, die nog meekan, doet ook nog 

helemaal mee als het om seks gaat. 

Kortom, ik ben erachter gekomen dat 

IC niet sexy is, want als het daar pijn 

doet, dan zal het met de tomeloze lust-

gevoelens wel tegenvallen. Er wordt 

wat meewarig gekeken naar mijn man, 

Mijn ‘toestand’ heeft ervoor gezorgd 

dat ik me veel meer ben gaan verdie-

pen in wie ik werkelijk ben. Dat klinkt 

soft, maar het is wel de essentie van 

mijn bestaan. En dat heb ik alleen maar 

kunnen doen, omdat ik inzag dat het 

lichaam het vehicle is, waar ik het mee 

moet doen (aardige woordspeling in dit 

verband) en dat ooit en dat geldt voor 

iedereen, doodgaat, maar mijn geest 

niet. Dus ik leg het accent anders. Toch 

ben ik me er  van bewust dat je wel 

altijd naar de stem van je lichaam moet 

luisteren. Hierover meer in de recensie 

van het boek van Peter Levine ‘De stem 

van je lichaam.’ 

Met mijn lichaam gaat 

het niet zo denderend, 

maar geestelijk gaat het 

prima met me.

Nu leef ik iedere dag met een gevoel 

van vrijheid, want in mijn geest kan alles 

en kan ik alles waarmaken, wat ik in dit 

leven wil doen. En dat gun ik iedereen. 

Ook de zestigers, die de nieuwe vijfti-

gers willen zijn en de vijftigers, die de 

nieuwe veertigers willen zijn. Enzo-

voorts. 

Ticky Oltheten

die waarschijnlijk bij mij niet aan zijn 

trekken zal komen.

Niet dat ik de lustgevoelens van iedere 

viriele zestiger wil opwekken, maar ik 

vind het wel teleurstellend dat vele 

mensen blijven steken in deze opper-

vlakkige staat van zijn. Dat verschei-

dene zaken aan het lichaam gaan 

haperen hoeft nog niet te zeggen dat je 

als mens minder mee kan. 

HOE GAAT HET 

MET JE?

GOED HOOR!

Ik heb daarom zitten broeden op een 

antwoord, dat ervoor zorgt dat ik niet 

teveel hoef uit te weiden over mijn aan-

doening en dat in een klap de essentie 

weergeeft van mijn ‘toestand’. Dat was 

nog niet eenvoudig en dat heeft me wel 

wat uurtjes gekost. Ik wilde per slot wel 

de waarheid vertellen aan mensen en 

ze niet met een kluitje in het riet sturen. 

Dus nu heb ik nog maar een zinnetje 

nodig om mensen, die niet echt geïnte-

resseerd zijn maar vinden, dat ze de 

vraag toch moeten stellen, een ant-

woord te geven. ‘Met mijn lichaam gaat 

het niet zo denderend, maar geestelijk 

gaat het prima met me.’ Een dooddoe-

ner zult u zeggen, maar dat is het niet. 

 Niet sexy

Lichaam is vehicel …
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BESTUUR

COLUMN

 voor naald en plakelektrode

 2 kanalen

 8 programma’s, individueel aan te passen

 zeer lage verbruikskosten

 voldoet aan europese richtlijnen 

 medische hulpmiddelen

 voor de behandeling van de over-actieve blaas,  

 fecale- en stress-incontinentie

 met twee kanalen ook inzetbaar bij interstitiële 

 cystitis, pijn bij prostatitis, urogenitale- en 

 rectale pijnsyndromen.
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schwa-medico Nederland BV | Koningin Julianaplein 10 | 3931 CK  WOUDENBERG | Tel. 0 33  4 65 50 64 | Fax 0 33  4 61 22 23 | info@schwa-medico.nl

UROSTIM 

de budgetvriendelijke PTNS

(€ 2,90 / sessie 

aan verbruiksmaterialen)

UROSTIM, klaar voor de toekomst !

Laat u verrassen en vraag de prijslijst op.
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Jarig in dubbele zin van het woord‘Eind november 2012. Van Gerard kreeg ik op mijn verjaardag een tegoed-bon voor een massage, om ontspan-nen te raken. Want als je met pijn leeft, blijven de spieren in je lijf alsmaar gespannen staan. Anderhalf uur mas-sage bleek een weldaad. Het werkte echt heel ontspannend. Ik ga nu naast de massage, een keer per maand naar een ‘welness-instelling’ en we zijn biolo-gisch-dynamisch gaan eten. Januari 2013 krijg ik nog een keer “echte” blaasontsteking. Tijdens de ontsteking had ik geen IC pijn, toen deze over was weer wel. Sindsdien lijkt de IC steeds verder uitgeblust te raken, ik heb min-der last. Komt het doordat iets van de medicijnen of een stof in mijn lichaam het immuunsysteem hersteld heeft? Ik kan weer een flink eind wandelen, fiet-sen en naar het theater gaan zonder de bekende IC-problemen. Ik weet sinds maart 2013 niet wat me overkomt. Ik neem nu geen enkel medicijn meer, sinds november ben ik zelfs met  Amitriptiline gestopt’.
Gerard: ‘Zou er zoals artsen dat noe-men een ‘remissie’ zijn ontstaan? Een (tijdelijke) genezing van de aandoening door gebruik van een medicijn dat eigenlijk bedoeld is voor een andere kwaal?’

Hobby’s
Het is geen wonder dat Janneke met een lang werkzaam leven ‘in de kunst’ nog steeds zeer actief is op dat gebied. Nog niet lang geleden had zij tentoon-stellingen van haar fotowerk in Alphen 

en Hilvarenbeek. Behalve breien voor de kleinkinderen maakt zij schitterende quilts naar voorbeeld van de Amish in de USA, die deze bewerkte lappen stof als dekens of beddenspreien gebrui-ken. Ze heeft als grafisch ontwerpster een prachtig boek met afbeeldingen van quilts voor een vriendin gemaakt. Haar huis staat en hangt vol met  kunstwerken: tekeningen, schilderijen, aquarellen, etsen en beeldjes, kommen, vazen.
Janneke: ‘Als ik intensief en geconcen-treerd ergens aan werk, vergeet ik mijn IC. Maar als je me vraagt of er ook positieve dingen zitten aan deze kwaal dan is mijn antwoord dat dit niet zo is’. Gerard: ‘Maar wat mij bij veel IC-patiën-

ten opvalt is dat deze mensen mis-schien wel juist door hun lijden zulke krachtige persoonlijkheden zijn!’

Aanbevelingen
Janneke: ’Als ik even geen pijn heb, is de IC meteen weg, vergeten. Mijn tips zouden zijn: zoek afleiding in de tuin, in de kunst, doe iets samen met anderen. Zorg goed voor jezelf: massage, wel-ness, yoga, schoonheidsspecialiste bezoeken, leuke dingen doen. Warmte helpt. Weg gaan naar een andere plaats of land: dan laat je alle proble-men van alledag haast letterlijk achter je. Let op je voeding. Wij hebben, denk ik, baat bij biologisch-dynamisch, gezond eten’.  

 Superfood trend of hype?

Als IC-patiënt leg je vaak een moeilijke en pijnlijke weg af. Eerst de strijd 

om erkenning, het serieus genomen worden. Als uiteindelijk de diagnose 

gesteld wordt is er opluchting, maar ook de start van rouwverwerking. Het 

onderkennen dat je door de IC lang niet alles meer kunt. Je rouwt om het 

verlies van je mogelijkheden, het perspectief dat je had. Opeens moet je 

leven met beperkingen. En het is zo verschrikkelijk moeilijk om daarbij een 

juiste balans te vinden. Veel oudere IC-ers zijn er na verloop van tijd in 
geslaagd hun ziekte te accepteren en komen er na hun verwerking als 
krachtige persoonlijkheden uit. Soms zijn ze echter meer of minder ‘verge-

ten’ hoe zwaar ze het gehad hebben in die verwerkingsperiode. Jonge en/

of pas gediagnosticeerde IC-ers staan aan het begin van die moeilijke 
levensfase. Het zijn geen vrolijke, optimistische verhalen die zij vertellen, ze 

zijn wel heel belangrijk, want velen van u zullen er elementen uit vroegere 

IC-ervaringen in herkennen.

Herinnert u het zich nog?

*Er zijn veel meer Superfoods en er is ook veel meer onderzoek gedaan naar deze voeding. Dit is een selec-tie van voorbeelden, die voor de IC-er interessant kan zijn.

We zijn het een beetje beu om steeds te horen dat voedingsmiddelen wel of niet goed voor ons zijn en we hebben genoeg van alle indianenverhalen over vlees, waarmee gesjoemeld wordt. Nog beroerder wordt het als je te horen krijgt dat er veel fijn stof in de lucht zit en ons drinkwater restjes antibiotica bevat en andere vervuilingen. Hoe kun je nog ontsnappen aan vervuilende stoffen, die je binnenkrijgt of inademt? Superfood misschien? De laatste tijd staan de kranten en tijdschriften bol van informatie over Superfood. In veel steden zijn er nieuwe winkels ontstaan, die weliswaar voor behoorlijk wat euro’s, shakes, smoothies en soepen aanbieden, waarin ingrediënten zitten, die ons gestel ontgiften, onze weer-stand verbeteren. Tarwegras, Goybes-sen, Hennepzaad, rauwe cacao en nog veel meer. Superfoods zijn voedings-middelen, die rechtstreeks uit de natuur komen en die puur en onbewerkt zijn. Ze bevatten voedingsstoffen die in andere voeding minder aanwezig zijn of ontbreken. 

Strijd
Gelijk mengt het Voedingscentrum zich in de strijd. Op hoge poten meldt het achtuurjournaal dat de schijf van vijf nog steeds maatgevend is voor ons voedingspatroon. Als we gewone groenten en fruit eten en we houden ons aan de hoeveelheid brood, die aangegeven wordt, dan krijgen we alles binnen wat we nodig hebben, aldus het Voedingscentrum. E-nummers zijn helemaal niet slecht en ze maken voe-ding langer houdbaar. Dat het centrum door allerlei zelfs wetenschappelijke bevindingen wordt ingehaald wordt ontkend. Het probleem blijft dat wat in onze ogen toch een autoriteit op  voedingsgebied was en is, gefinancierd wordt door het ministerie van VWS en Economische Zaken. Zo zitten wij  verstrikt in een web van belangen en kom daar als consument maar eens uit.

Emeritus hoogle-
raar  Martijn Katan 
ziet het gewoon als 
een marketingtruc: 
bedrijven, die 
Superfood op de 
markt willen brengen met eurotekens in de ogen. Superfood is super-winst. Gevarieerd en matig eten is het advies.

Kritisch
We zijn met ons eetpatroon de  verkeerde kant opgegaan en daarom is onze behoefte om terug te gaan naar de natuur gegroeid. Diabetes, Kanker, Reuma, Hart- en -vaatziekten en  Auto-immuunziekten zijn de meest voorkomende ziekten. De medische wetenschap zit soms met de handen in het haar omdat veel van deze aandoe-ningen niet meer te genezen zijn. Men gokt wat meer op de verantwoordelijk-heid van de patiënt, die in ieder geval qua levensstijl mee moet werken aan zijn ‘herstel.’ Zo worden we als patiënt kritischer ten aanzien van alles wat we naar binnen krijgen. Alle voedings-middelen, die irriterend werken, worden uit het menu gezet. Ook voor de IC-er geldt dat onbewerkte voedingsmidde-len beter zijn en minder irriterend en minder allergeen. 

Wetenschap
Er is al in de jaren negentig van de vorige eeuw onderzoek gedaan naar de werking van Superfood op ons lichaam. Voor mensen met IC komt er een aantal interessante dingen uit. • Camu Camu bessen ontgiften de nier, weren herpes en ondersteunen de spijsvertering en bevatten veel vitamine C

• Hennepzaad werkt ontgiftend voor het hele lichaam, zorgt voor snelle geneeskracht en een uitgebalan-ceerde bloedsuikerspiegel.

• Bijen Propolis is een sterk natuurlijk antibioticum, werkt ontstekings-remmend, antischimmel, antiviraal, desinfecterend en activeert het immuunsysteem.
• Spirulina is positief voor het zenuw-stelsel, versterkt de weerstand op diep cellulair niveau en ondersteunt de lever.

Zo worden er veel bijzondere eigen-schappen toegekend aan Superfood. Hoe deze onderzoeken zijn uitgevoerd en of ze wel evidence-based zijn, weet ik niet. Als je op Facebook kijkt zijn er vele enthousiastelingen, die lyrisch zijn over de werking van Superfood. Meer energie, minder last van de darmen en een positievere levensinstelling worden met name genoemd. Volgens de keten De Tuinen is Superfood een trend in ons voedingspatroon. Als je kijkt naar het bombardement aan informatie en reclame, die we over ons uitgestort krijgen is het waarschijnlijk een gehypete trend. 

Ticky Oltheten
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VERSCHIJNSELEN VAN IC
IC, interstitiële cystitis, is een chronische 
 aandoening van de blaas, het is een auto-immuun-
ziekte, ook wel Blaaspijnsyndroom (BPS) 
 genoemd. De klachten lijken op die van een 
gewone blaasontsteking. IC wordt echter niet 
door bacteriën veroorzaakt. Antibiotica helpen 
daarom niet. Verder is IC niet kwaadaardig.

Typische klachten zijn:
•  pijn in de blaas die toeneemt als de blaas voller is; 

het plassen verlicht de pijn en geeft een opgelucht 
gevoel;

•  vaak plassen, ook ’s nachts;
•  continu een pijnlijk gevoel van aandrang;
•  pijn onder in de buik, soms naar de rug, liezen of 

flank trekkend;
•  bij vrouwen (stekende) pijn in de vagina;
•  bij mannen pijn in de penis, testikels, scrotum en 

perineum;
•  zowel mannen als vrouwen kunnen pijn in de 

urethra (plasbuis) hebben.

IC komt overwegend bij vrouwen voor (90%). 
Bij mannen met IC (10 %) is niet zelden tevoren de
diagnose niet-bacteriële prostatitis (prostaatontste-
king) of prostatodynie (pijn in de prostaat) gesteld. 
IC wordt ook bij kinderen gevonden.

De klachten komen soms ineens, soms ook na een
operatie, vooral na een urologische of gynaecologi-
sche ingreep, of na een ernstige bacteriële infectie
van de blaas. De klachten zijn vaak chronisch. Het
spontaan opvlammen en afnemen van de sympto-
men zijn karakteristiek voor IC.

Bij veel vrouwen verergeren de klachten net voor
of tijdens de menstruatie of tijdens de overgang,
waarschijnlijk als gevolg van het effect van 
 geslachtshormonen.
Vrijen kan pijnlijk zijn en soms zelfs onmogelijk voor 
zowel vrouwelijke als mannelijke patiënten.

Op de website www.icpatienten.nl staan filmpjes 
over ervaringen van patiénten.

Vaak wordt de diagnose IC pas na jaren van
klachten gesteld. De diagnose IC is dan vaak een
hele opluchting omdat de reden van de klachten
dan eindelijk duidelijk is.

Reizen, winkelen en uitgaan wordt aanzienlijk
belemmerd door de steeds terugkerende vraag:
“Waar is het volgende toilet?” De patiënt wordt
daardoor vaak onzeker en soms depressief.

OORZAAK

De oorzaak van interstitiële cystitis is nog niet
bekend. Het is niet uitgesloten dat bij het ontstaan
van de ontsteking in de blaas verschillende factoren
een rol spelen zoals allergische, immunologische en
neurologische factoren.
Het is heel belangrijk te weten dat IC niet door stress
wordt veroorzaakt. Stress heeft wel een negatieve
invloed.

BEHANDELING

Ondanks veel wetenschappelijk onderzoek is er
tot op heden geen mogelijkheid de ziekte echt te
genezen. Behandeling is daarom gericht op een
vermindering van de klachten.

De resultaten van behandeling verschillen per
persoon en er is geen medicijn dat even effectief is
bij alle IC-patiënten. Een middel dat goed werkt bij
de één heeft soms geen enkel effect bij de ander.

De behandeling kan bestaan uit orale middelen, 
blaasspoelingen, lasertherapie, neuromodulatie/
stimulatie, de tans en de sens of een combinatie 
daarvan, botoxinjecties, of een operatieve ingreep.

IC EN ANDERE KLACHTEN

IC gaat vaak samen met allergieën, darmklachten,
gewrichtspijn, spierpijn, vermoeidheid en overge-
voeligheid voor medicijnen. De ziekte komt vaker 
dan normaal voor bij mensen met reumatische 
aandoeningen zoals (systemische) lupus erythema-
todes disseminatus, het syndroom van Sjögren, 
Fibromyalgie en ook wel bij bepaalde schildklier-
ziekten.


