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Organisatie

Ledenbestand

Op 1 januari 2017 bestond het leden-
bestand uit 459 leden, 2 ereleden en 
16 donateurs. 
Na verwerking van alle af- en aan-
meldingen bedroeg het aantal leden 
op 31 december 2017 454 en waren 
er 16 donateurs en 2 ereleden.

Bestuur

Mw. H.M.T. Andriesse Walhain
Voorzitter 
Vanaf 22 april 2017
Dhr. A. van der Vooren
Penningmeester
Vanaf 22 april 2017
Dhr. R.B. Lodder
Secretaris
Vanaf 22 april 2017
Dhr. H.J.M. van Egmond
Algemeen bestuurslid
Vanaf 22 april 2017

Het bestuur heeft in 2017 gemiddeld 
iedere 6 weken vergaderd. Naast de 
vergaderingen is er ook veel onder-
ling contact en overleg via e-mail, 
WhatsApp en telefoon geweest.Ik moet  

héél nodig!
Vaak en pijnlijk plassen?
Pijn in bekkengebied?

www.icpatiënten.nl
Harry van 
Egmond

Ad van der 
Vooren

René  
Lodder

Hilde 
 Andriesse
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Kantoor

De leden- en financiële administratie 
en de secretariële ondersteuning 
van de ICP is uitbesteed en wordt 
verzorgd door Administratiekantoor 
APN. 
De betaalde secretaresse van de ICP 
was in 2017 Karin Hesselink, 
 werkzaam in het kantoor van APN te 
Tiel. De secretaresse houdt de leden-
administratie en de boekhouding bij, 
neemt de telefoon aan op  kantoor en 
verzorgt ook de binnenkomende en 
uitgaande post. Verder biedt zij 
secretariële ondersteuning bij het 
organiseren van de activiteiten.

Vrijwilligers

De volgende vrijwilligersfuncties 
waren actief binnen de ICP:
- bestuur, 4 personen
- Redactiecommissie Aquarius, 

5 personen
- Websitebeheer, 2 personen 
- Contactpersonen telefonisch 

 lotgenotencontact, 2 personen
- PR Groep, 3 personen
- Rondbrengen folders naar zieken-

huizen/huisartsen, 4 personen
- ICP vertegenwoordigen op 

 beurzen en congressen,  
12 personen

- Kascommissie, 2 personen

Er zijn overigens vrijwilligers in 
 meerdere functies actief. De groep 
vrijwilligers is erg klein en maakt de 
vereniging kwetsbaar voor continuï-
teit en verdere ontwikkeling. 

Contacten

Contacten met andere 
 verenigingen en instanties 

De Interstitiële Cystitis Patiënten-
vereniging werkt waar nodig samen 
met een aantal patiëntenverenigin-
gen en stichtingen van aanverwante 
 aandoeningen.
Om de belangen van de IC-patiënten 
in breder verband te behartigen is 
het bestuur constant bezig met 
 nationale en internationale contac-
ten. 

De ICP is lid van de volgende 
 instanties en overlegorganen:
- Ieder(in).
- de VSOP (Vereniging 

 Samen werkende Ouder- en 
Patiënten organisaties).

- MICA (Multinational Interstitial 
 Cystitis Association). Een samen-
werkingsverband met Europese 
IC patiënten verenigingen.

- Eurordis (European Organisation of 
Rare Diseases).

- De NVU (Nederlandse Vereniging 
van Urologen).

- EAU (European Association of 
 Urologists).

- ICN (Interstitiële Cystitis Network).
- ICS (International Continence 

 Society).

Karin Hesselink
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Telefonisch 
lotgenotencontact

Het team voor het telefonisch lotge-
notencontact bestond in 2017 uit 
enkele vrijwilligers. Hilde Andriesse 
coördineerde en begeleidde het 
 telefonisch lotgenotencontact.

Ieder nieuw lid krijgt de telefoonlijst 
voor telefonisch lotgenotencontact 
toegezonden bij het welkomst-
pakket. Bovendien wordt of staat 
deze telefoonlijst ook op het 
 ledengedeelte van de website 
 gepubliceerd.

Lotgenotencontacten

Er hebben in 2017 geen regionale 
Lotgenotencontactbijeenkomsten 
plaatsgevonden. 
Het reizen bleek voor veel leden 
vaak een probleem. Wel waren er 
vier kleinschalige lotgenoten-
bijeenkomsten. Daarnaast zijn er 
diverse beurzen bezocht waar niet 
alleen belangstellenden werden 
voorgelicht over IC maar ook lotge-
noten langs kwamen. Dit gebeurde 
onder meer tijdens de 50-Plus beurs, 
de beurs voor bekkenfysiothera-
peuten, het Nursing Event en de 
Gezondheidsbeurs. 

Voorlichting

De ICP wordt regelmatig benaderd 
door ziekenhuizen en andere zorg- 
en onderwijsorganisaties voor bestel-
lingen van ICP folders en brochures.

Ook zijn er vrijwilligers die folders 
verspreiden in ziekenhuizen en 
 huisartsenpraktijken.
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Diagnose

bekijken van de blaas) meer duide-
lijkheid bieden. Dat onderzoek 
geschiedt met behulp van een 
goede, plaatselijke verdoving zodat 
de patiënt er weinig hinder van 
ondervindt. Het onderzoek kan 
zowel poliklinisch als tijdens een 
dagopname plaatsvinden. Tijdens dit 
onderzoek vult de uroloog een of 
meerdere malen de blaas. Daarbij 
kan hij of zij bloedingen constateren, 
de zogeheten ‘huilende blaas’, of een 
zweer, de zogenoemde Zweer van 
Hunner, kenmerkende fenomenen bij 
interstitiële cystitis. Sommige patiën-
ten blijken bij dit onderzoek een 
‘normaal’ beeld te vertonen, maar na 
enkele vullingen van de blaas rode 
vlekjes op de blaaswand te krijgen. 
Ook in die gevallen is sprake van 
interstitiële cystitis.
Tijdens het inwendig bekijken van de 
blaas kan de uroloog ook weefsel uit 
de blaaswand wegnemen (een zoge-
heten biopt) voor microscopisch 
onderzoek dat nog meer 

Er zijn weinig huisartsen die weten 
van het bestaan van interstitiële 
 cystitis. Daaraan zou wat moeten 
veranderen en deze brochure pro-
beert daaraan een bijdrage te leve-
ren. Daarnaast is het belangrijk dat 
artsen, maar ook de patiënten zelf, 
denken aan de mogelijkheid dat de 
klachten worden veroorzaakt door 
interstitiële cystitis. Wanneer iemand 
die ziekte heeft en er wordt bewust 
naar gezocht, dan zal die ook worden 
gevonden. Zo zouden huisartsen 
mensen die steeds weer komen met 
klachten die lijken op een blaasont-
steking, maar die niet positief reage-
ren op een behandeling met antibio-
tica, moeten laten onderzoeken op 
interstitiële cystitis.
Het stellen van de diagnose interstiti-
ele cystitis is over het algemeen las-
tig en langdurig. Een kweek van de 
urine is van essentieel belang. Blijkt 
daaruit dat het niet gaat om een 
bacteriële blaasontsteking, dan kan 
een cystoscopie (het inwendig 

wervelkolom

rectum

anus

vagina

plasbuis

blaas

baarmoeder

De blaasuitgang 
wordt gesteund door
de bekkenbodem
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Magazine Aquarius

Het in 2016 begonnen herstel om 
weer met een redactie de kwartaal-
uitgaven van Aquarius uit te kunnen 
geven heeft zich doorgezet in 2017. 
In 2017 is met hulp van de ‘oude’ 
redactie een soort noodnummer, 
Aquarius Compact, samengesteld en 
uitgegeven. Dankzij Gerard Loof en 
Ticky Oltheten was dit mogelijk. De 
A5-uitgave werd gewaardeerd door 
leden die aanwezig waren op de 
 landelijke contactdag 2017, maar aan 
een “ouderwets” nummer geven de 
meeste leden toch de voorkeur. 
Intussen zijn de goede contacten 
met Libertas opnieuw aangehaald. 
De opmaak en druk van Aquarius 
Compact en Aquarius 61 zijn dan ook 
in goed overleg vlot verlopen.

Nieuwe redactie
De Aquarius van 2017 kwam van de 
grond dankzij een nieuwe redactie. 
Nieuw lid is Ines van der Boon. Harry 
van Egmond is als verbindingsman 
vanuit het bestuur als redactielid 
 toegetreden. Ook hij denkt en schrijft 
mee. Ticky Oltheten, die tijdens de 
landelijke contactdag een inspireren-
de voordracht heeft gehouden 
(“De IC-puzzel”) blijft schrijven voor 
ons magazine (schreef over ozonthe-
rapie) en ze doet, als ze daartoe in 

staat is, mee in de redactie. 
In twee redactievergaderingen in 
2017 heeft de redactie nummer 61 
voorbereid en gezorgd voor publica-
tie en staat nr. 62 in de steigers voor 
mei 2018, na de landelijke contact-
dag. Voor 2018 staan twee nummers 
gepland, behalve na de landelijke 
contactdag een jubileumnummer 
aan het eind van dat jaar. De redactie 
streeft ernaar in de komende jaren 
weer te groeien naar drie of vier 
nummers per jaar.
 
In 2017 bestond de redactie uit de 
volgende leden:
- Harold Drost, eind/hoofd redacteur
- Ticky Oltheten, redacteur
- Gerard Loof, redacteur (Aquarius 

Compact)
- Harry van Egmond, redacteur
- Ines van der Boon, redacteur.

Aquarius is echter ook het visitekaart-
je van de vereniging. Lotgenoten-
contact en voorlichting komen in het 
blad goed tot hun recht.

waterrand 2.pdf   08-02-10   09:59:39
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VRAAGGESPREK VRAAGGESPREK 

We kennen de oorzaak van IC 
niet. Verondersteld wordt dat het 
een aan reuma verwante 
 aandoening is die een ontste-
kingsgevoelig immuunsysteem tot 
gevolg heeft. Wat triggert nu juist 
de blaas? Stress, trauma’s, teveel 
energie verbruikt in een korte tijd? 
Hoe dan ook het lichaam is gaan 
protesteren en doet dat op/in de 
zwakste plek. 

Van het kastje naar de muur
Miriam gaat een weg die vele IC’ers 
voor haar ook al moesten doorlopen. 
Een x-aantal verwijzingen van zieken-
huis naar ziekenhuis, van specialist 
naar specialist. Steeds vragenlijsten 
invullend, zich onderwerpend aan de 
vastgestelde protocollen, die leidend 
zijn voor behandelingen, blijft ze lang in 

onzekerheid welke aandoening bij haar 
letterlijk bloedende blaas past.
Miriam: ‘Na de diagnose krijg je een zak 
met medicijnen mee, in mijn geval een 
cocktail van medicijnen. Al gauw blijken 
die grote nadelige bijwerkingen te heb-
ben. Ik besluit na enige tijd mijn eigen 
zoektocht te beginnen naar wat voor 
mij het beste zou werken om de IC 

beheersbaar en dragelijk te maken’.
Bij de mallemolen die de medische 
wereld (b)lijkt te zijn vraagt Miriam zich 
af: ‘Waarom verdiepen artsen zich in 
een consult niet in de persoon van de 
patiënt die tegenover hen zit. De patiënt 
is niet alleen zijn ziekte. Er komt een 
mens met familie, een sociaal netwerk, 
vaak werk, hobby’s, enz. de spreek-

kamer in. In mijn geval hielden de 
 specialisten totaal geen rekening met 
mijn maatschappelijke leven. Met als 
gevolg dat ik door te zware pijnstillers 
niet meer in staat was om te werken. 
Je  zou toch veronderstellen dat een 
specialist samen met zijn patiënt 
 beoordeelt welke behandeling en 
 medicatie het beste voor haar of hem 
zijn om een nog zo ‘normaal’ mogelijk 
leven te kunnen voortzetten’.
‘En in mijn ogen nog zo iets idioots: wij 
vrouwen hebben in ons onderlichaam 
drie openingen. Voor elk ervan is een 
specialisme: urologie, gynaecologie en 
het maag, darm en lever specialisme. 
En iedere specialist kijkt als het ware 
door zijn eigen koker naar de ziekte en 
stemt daar zijn behandeling op af’.

Weliswaar erkennen specialisten dat 
een multidisciplinaire aanpak, zeker als 
het om chronische pijnpatiënten gaat, 
beter zou zijn voor alle betrokkenen 
maar in nog weinig ziekenhuizen is 
deze werkwijze in gebruik.

Mijn zoektocht
Miriam: ‘Ik heb de hele route van ‘trial 
and error’ doorlopen: medicijnen, 
blaasspoelingen, laserbehandeling, 
bekkenbodemtherapie, IC dieet, 
 alternatief circuit en pijnpolikliniek. 
Blaas verwijdering was voor mij altijd 

een brug te ver. Dan liever cognitieve 
gedrags therapie. Verrassend genoeg 
was dat een goede zet. Het heeft 
geholpen de kluwen aan gedachten en 

Pijnverbeelding geeft kracht
Vraaggesprek met Miriam de Lange
door Harold Drost

gevoelens te ontwarren rond de diag-
nose dat ik verder moet leven met een 
chronische ziekte. Achteraf gezien 
doorloop je verschillende fases: 
 ontkenning, boosheid, schaamte, 
angst,  wanhoop, verdriet. Het is een 
moeizaam en eenzaam proces. ‘Wat 
mij geholpen heeft bij het ontwarren is 
het bijhouden van een dagboek waarin 
ik mijn ervaringen en gevoelens, vooral 
van de pijn die de IC veroorzaakt, eerst 
heb geprobeerd te verwoorden en toen 
dat niet lukte ben gaan verbeelden. In 
objecten en tekeningen probeer ik uit te 
drukken hoe die pijn voelt. Deze 
 ‘verbeeldingen’ ontstaan als een vorm 
van persoonlijke expressie door de pijn 
bewust te ervaren, te voelen en probe-
ren een gezicht te geven. Door de teke-
ningen ben ik gaan nadenken over wat 
ik probeer te verbeelden. ‘Ik ben me 
vervolgens gaan verdiepen in medische 
literatuur zodat ik beter zou kunnen 
begrijpen wat lichaam en geest als 
onafscheidelijke eenheid doen als je 
een chronische ziekte hebt. Maar wat 

Amsterdam. Een zijstraat van een zijstraat na de Nieuwmarkt. Miriam de Lange heeft 
daar samen met haar partner Mark Schulte een studio. Licht, modern met computers 
als essentiële hulpmiddelen om creatieve kunst en design gebruiksvoorwerpen te 
 ontwerpen. DWARS ontwerp heet hun samen opgezette onderneming. Al nadenkend, 
analyserend, filosoferend over IC en chronische pijn zijn we een paar uur in gesprek.

Voorbereiding
Om na zijn pensioen nog actief te blij-
ven op zijn vakgebied benaderde het 
management dr. Arendsen al in 2013. 
De eerste jaren hield hij de boot nog af, 
maar in 2015 vonden de voorbereidin-
gen plaats om per 1 januari 2016 een 
afdeling IC/BPS, overactieve blaas en 

blaasfunctiestoornissen op te zetten in 
de Andros klinieken, die eerst alleen 
bestemd waren voor mannen, later 
werden daar de Gynos-afdelingen voor 
vrouwen aan verbonden.
Arendsen vroeg de allround verpleeg-
kundige Ria Pothoven mee te doen met 
het plannen maken en de uitvoering 
daarvan. Het management ging eind 
2015 akkoord met de opzet.

Maatwerk
Een mode begrip: maatwerk leveren. 
Arendsen kon dat lang gekoesterde 
ideaal echt in de praktijk gaan brengen. 
Bij deze aanpak is het functioneren van 
een multidisciplinair team essentieel. De 
cliënt krijgt op één dag verschillende 
specialisten te spreken en ondergaat 
de nodige onderzoeken. Aan het eind 
van de dag krijgt de cliënt de diagnose 
te horen van zijn aandoening. De defini-
tieve behandeling kan dan starten. Zo’n 
multidisciplinair team bestaat uit een 
uroloog, gynaecoloog, bekkenbodem-
therapeut, diëtist en op afroep een 
Maag, Darm en Lever (MDL)-arts, een 
seksuoloog en psycholoog. Als de 
 patiënt daarmee akkoord gaat vindt 
een doorverwijzing via de huisarts naar 
een seksuoloog en/of psycholoog in de 
eigen regio plaats. 

“Bij maatwerk is 
het functioneren 

van een  
multidisciplinair 
team essentieel”

Hoe verloopt een opnamedag?
1. De patiënt meldt zich telefonisch aan 

via het centrale kantoor in Arnhem. 
Om een afspraak te kunnen maken, 
is een verwijsbrief vereist.

2. Verpleegkundige Ria Pothoven belt 
de patiënt op een dinsdag- of don-
derdagavond. Zij doet een telefoni-
sche intake waarvoor zij ruim-
schoots de tijd neemt van ongeveer 
45 min.gemiddeld.

3. Dankzij haar kennis en ervaring kan 
zij al een selectie maken en regelen 
welke specialisten de cliënt zou 
moeten spreken en welke onderzoe-
ken er nodig zijn (bv. cystoscopie). 

4. Op donderdag komt de patiënt als 
eerste bij dr. Arendsen. Daarna 
 volgen de gesprekken en de onder-
zoeken bij andere specialisten. Aan 
het einde van het onderzoekstraject 
komt het multidisciplinaire team bij 
elkaar om voor elke patiënt de 
 diagnose vast te stellen.

5. Bepaald wordt bij wie de patiënt in 
behandeling komt en welk behan-
delplan uitgevoerd gaat worden.

6. Als dr. Arendsen de cliënt behandelt, 
blijft hij geholpen door Ria Pothoven.

7. Alle behandelingen m.u.v. de laser-
behandeling en botox zijn mogelijk. 
Voor die ingrepen verwijst dr. Arend-
sen naar  vertrouwde IC-specialisten 
zoals dr. Glas in Zaandam of  
dr. Taubert in Doetinchem. 

8. Terwijl de cliënt zijn behandelingen 
volgt wordt vaak helemaal duidelijk 
wat er precies aan de hand is. Indien 
tijdens het voortraject al helder is, 
dat er van IC sprake is kan al een 
behandeling bij een bekkenbodem-
therapeut, met een blaasspoelmid-
del, PTNS of een dieet in gang gezet 
worden.

9. Eén zorgverzekeraar vergoedt de 
blaasspoelingen nog steeds: DSW. 
Andere zorgverzekeraars maken 

soms uitzonderingen op de regel, 
maar dat is een kwestie van onder-
handelen tussen cliënt en verzeke-
raar. Bij cliënten die in de kliniek 
worden behandeld, zijn de blaas-
spoelingen bij de behandeling inbe-
grepen. Daarnaast zijn er goede 
afspraken met de farmaceutische 
firma’s gemaakt waardoor de mid-
delen goedkoper geleverd worden. 
Eventueel kunnen IC-patiënten deze 
blaasspoelmiddelen bij de klinieken 
bestellen.

10. Behandeling in de klinieken wordt 
bijna altijd door de zorgverzekeraar 
betaald. Andros/Gynos heeft 
 sluitende contracten met zorgverze-
keraars afgesloten.

Medisch bedrijf
Arendsen: ‘Ja het is echt een medisch 
bedrijf met alles erop en eraan zoals 
functioneringsgesprekken en nascho-
lingscursussen. Een groot voordeel is 
de kleinschaligheid. Cliënten raken 
vertrouwd in zo’n kleine setting en ze 
komen al snel met eerlijke verhalen, is 
onze ervaring. Er zijn weinig bijzondere 
(overhead) kosten. Goed, betrouwbaar 
en vast personeel. Zeer patiënt gericht, 

service verlenend. Goede netwerk-
relaties zowel met farmaceutische 
bedrijven als ziekenhuizen als het bij-
voorbeeld om onvermijdelijke operaties 
gaat’. Er is een goede relatie met de 
pijn-polikliek van het Bronovo-Zieken-
huis in Den Haag.

Patiënt staat echt centraal
Arendsen:’Wij besteden veel tijd aan 
het contact met cliënten. 
Ria Pothoven die bij het interview is 
komen zitten: ‘Wij zijn een vraagbaak 
en we zij er ook om cliënten te bemoe-
digen.
Arendsen: ‘In het ziekenhuis was ik 
vooral medisch technisch bezig, veel 
tijd per cliënt was er vaak niet. Nu ik 
casemanager ben is, kan ik meer tijd 
aan mijn cliënten besteden.
Ria: ‘Ik kan me nog breder inzetten 
voor de sociaal emotionele kant, omdat 
ik de cliënten ken uit de intakefase. 
Ik heb hier een eigen kamer waar ik 
mensen op hun gemak kan stellen en 
antwoord kan geven op hun vragen.
Op een onderzoeksdag volgt de patiënt 
een route langs diverse specialisten en 
onderzoeken. Soms zitten daar korte 
wachttijden tussen, maar daar hebben 

patiënten vrede mee als ze een 
 diagnose en behandelplan tegemoet 
kunnen zien.

Iedereen heeft een 
zwakke plek in zijn 

lichaam
Trauma’s
Opvallend is het aantal cliënten uit de 
jaren ’90: ook jonge mensen lijden aan 
IC. Eveneens opmerkelijk is, dat 
 sommige IC-cliënten geestelijk en/of 
lichamelijk trauma’s hebben opgelopen 
in hun leven.
Arendsen: ‘Iedereen heeft een zwakke 
plek in zijn lichaam. Als je jaren met 
stress rondloopt bijvoorbeeld door 
traumatische gebeurtenissen komt het 
nogal eens voor dat die zwakke plek 
‘getriggerd’ wordt tot een (chronische) 
ziekte zoals IC is’.
Spreekuren: donderdag de gehele dag 
op locatie Den Haag en vanaf 19 
 september ook op maandag op locatie 
Baarn. 
http://www.gynos.nl
http://www.andros.nl

Ideaal verwezenlijkt?!
Interview met uroloog en IC-specialist 
dr. Erik Arendsen
door Harold Drost

Dit wordt geen reclame verhaal voor de Andros/Gynos-klinieken in Nederland. Wel gaat 
het over hoe dr. Arendsen zijn denkbeelden over de ‘ideale’ aanpak bij IC/BPS-patiënten 
in deze particuliere  klinieken gestalte weet te geven.
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27. ZIEKTE A-Z
Bij de letter ‘I’staat een aantal artikelen over 
incontinentie. Over bijvoorbeeld de 
‘bekken bodem’, niet alleen inhoudelijke 
zaken als ‘voorkom bekkenbodemproble-
matiek’ en ‘de bekkenbodem is óók een 
emotionele spier’, maar ook een ‘patiënten 

29. ALTERNATIEF VOOR ANTIBIOTICA: 
BACTERIOFAGEN
IC-ers zijn gevoelig voor blaasontstekingen 
en hebben vaak te maken met resistente 
bacteriën. Antibiotica helpen niet meer. Een 
nieuwe behandeling met bacteriofagen kan 
uitkomst bieden. Een bacteriofaag is een 
virus, dat bacillen vernietigt en niet gevoelig 
is voor resistentie. Fagen zijn in de natuur te 
vinden en kunnen op maat gemaakt 
 worden. Antibiotica schiet met hagel terwijl 
fagen gericht werken op 1 bacterie. 
In Georgië zijn ze al honderd jaar met succes 
bezig met deze techniek. In België werken 
ze er mondjesmaat mee. De minister van 
Volksgezondheid heeft toestemming gege-
ven om apotheken fagen te laten verstrek-
ken. In Nederland zijn farmaceuten huiverig 
om te investeren in deze ontwikkeling! 
www.nemokennislink.nl

30. EERSTE NEDERLANDSE PATIËNT 
DOOR BACTERIOFAGEN BUITEN 
LEVENSGEVAAR (22 -3-‘17)
Door middel van het toedienen van bacte-
riofagen is voor het eerst het leven van een 
Nederlandse patiënt gered. In het AVRO-
TROS-programma Zorg.nu was te zien hoe 
de 61-jarige Bart Vissers uit Valkenburg 
wordt behandeld in het Militair Hospitaal 
Koningin Astrid in België. Vissers kreeg na 
zijn darmoperatie langdurig antibiotica 
toegediend. Op den duur werkte dat niet 
meer. Zo’n vier maanden geleden raakte 
Vissers in coma, waarna zijn arts besloot om 
te behandelen met bacteriofagen. Bacterio-
fagen kunnen specifieke bacteriën in het 
lichaam te lijf gaan. De Wereldgezondheids-
organisatie (WHO) waarschuwde dat er 
steeds meer gevallen antibioticaresistent 
zijn, waarbij bepaalde bacteriën niet meer 
gevoelig zijn voor de werking van een of 
meer antibioticasoorten. Hierdoor groeit de 
noodzaak voor een werkzaam alternatief. 
Naar schatting zullen in 2050 wereldwijd 
10 miljoen mensen sterven door 
antibioticaresistentie. 
http://www.nu.nl/gezondheid/4558725/
eerste-nederlandse-patient-bacteriofa-
gen-buiten-levensgevaar.html

verhaal bekkenbodemklachten’. Bij letter ‘p’ 
komt ‘pijn’ aan de orde. Onder ‘chronische 
pijn is meer dan een symptoom’ staat dat er 
in Nederland meer dan twee miljoen vol-
wassenen,  chronische pijnklachten hebben! 
En dat er een ‘Samenwerkingsverband 
 Pijnpatiënten’ is en zelfs een ‘Zorgstandaard 
Chronische Pijn’. Het artikel sluit af met ‘Je 
bent meer dan je pijn’ en houd zelf de regie 
over je behandeling en je leven’. En zo is er 
nog veel meer informatie onder ‘ziekte A-Z’ 
te vinden.
https://www.mijngezondheidsgids.nl/
ziekte-a-z/

28. SPECIALS
Een voorbeeld van een ‘special’ is het dossier ‘Zeldzame en onderbelichte aandoe-
ningen’. Daar kwamen wij bijvoorbeeld het hiervoor aangesproken artikel over 
chronische pijnklachten tegen. En ook ‘Neuromodulatie – electriciteit als medicijn’. 
Daarin komt onder meer pijnspecialist en anesthesioloog dr Katja Bürger van het 
pijnbehandelcentrum Alrijne Ziekenhuis aan het woord. Neuromodulatie is het 
laatste station op het gebied van pijnbestrijding, nadat de gebruikelijke behande-
lingen niet of onvoldoende werken. Het is een electrische en locale behandeling, 
zonder chemische bijwerking zoals bij medicijnen. Tegelijkertijd is deze  therapie 
volkomen veilig en het neuromodulatiesysteem kan ook altijd weer verwijderd 
worden. Het geeft mensen echt de regie over de behandeling en  daarmee ook 
over hun leven. 
https://www.mijngezondheidsgids.nl/special-zeldzame-en-onderbelichte-aandoeningen/

waterrand 2.pdf   08-02-10   09:59:39

Aquariuscompact

interstitiële
cystitis 
patiëntenvereniging

april2017

U bepaalt! Graag uw 
reactie op dit nummer!

1

 



~ 12 ~ ~ 13 ~

Social Media

Website
De vernieuwde website van de ICP 
is sinds 2017 operationeel  
(www.icpatienten.nl). 
De website heeft een ledengedeelte 
waar ook gelegenheid is om vragen 
te stellen. Websitebeheerder waren 
Petra Krijgsman en Hilde Andriesse.

Facebook
In 2017 is een Facebookpagina 
 opgezet door de PR Groep. Hierop 
zijn diverse leden actief. Er is zowel 
een besloten- als een open Facebook 

pagina. De PR Groep, bestaande uit 
de dames Petra Krijgsman, Anneke 
van der Vooren en Wil Mulder was 
hierin bijzonder actief. 
Het aantal deelnemers is snel 
gegroeid naar 266 ultimo 2017. Aan 
iedereen wordt gevraagd lid van de 
ICP te worden indien men dat nog 
niet is. De deelnemers zoeken en 
 vinden contact met andere mensen 
met vergelijkbare klachten voor 
informatie, wegwijs en steun. Ze 
 helpen elkaar met het ontwarren van 
veelal complexe klachten en geven 
verwijzingsadviezen vanuit de eigen 
ervaringsachtergrond. 

Algemene ledenvergadering

De Algemene Ledenvergadering 
werd gehouden op zaterdag 22 april 
2017 in de Aristo Accomodaties te 
Utrecht Lunetten en werd bijge-
woond door 38 leden.
De gebruikelijke punten kwamen 
hierbij aan de orde, zoals Secretarieel 
Jaarverslag, Financieel Jaarverslag en 
Begroting 2017. 
Er werd uitvoerig stilgestaan bij de 
samenwerking met andere patiënten-
organisaties en bij de  zogenaamde 
blaasspoelingen kwestie.

Nieuw bestuur

Het overgangsbestuur, bestaande 
uit Hilde Andriesse, voorzitter, Ad van 
der Vooren, penningmeester, en 
René Lodder, secretaris, is bereid 
gevonden zich kandidaat te stellen 
als bestuurslid voor een periode van 
vier jaar.
Daarnaast stelde Harry van Egmond 
zich kandidaat als bestuurslid voor 
een periode van vier jaar. De ALV 
ging bij acclamatie akkoord met het 
nieuwe bestuur.

De voorzitter deed opnieuw een 
oproep aan de leden om zich 
beschikbaar te stellen als bestuurslid 
of vrijwilliger.

Tijdens de rondvraag kwamen 
 verschillende opties ter sprake over 
het meer bekendheid geven van ICP, 
zoals folders in ziekenhuizen.

Na de uitgebreide lunch startte de 
Landelijke Contactdag. 
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Eric Arendsen, 
dagvoorzittter

Ticky OlthetenMariëtte de 
Kroon

Bernadette 
Leemborg

Landelijke Contactdag 2017

De Landelijke Contactdag werd goed 
bezocht. Er waren ongeveer 75 
 personen aanwezig.
Dagvoorzitter was wederom uroloog 
Dr. H.J. Arendsen van de Andros/
Gynos kliniek.

Als sprekers traden op:
- Bernadette Leemborg, als diëtiste 

verbonden aan de Andros/Gynos 
kliniek. Zij vertelde onder meer 
over een gezonde levensstijl, het 
 weglaten van bepaalde producten 
en over de wenselijkheid van 
 probiotica ter ondersteuning van 
het darmstelsel.

- Mariëtte de Kroon, die de aanwezi-
gen actief betrok bij haar mind-
fulness presentatie. 

- Ticky Oltheten, IC patiënt en lid 
van de ICP, die sprak over de 

IC-puzzel, over oorzaken, gevolgen 
en triggers van IC en over nieuwe 
of aanvullende behandelmogelijk-
heden.

Uiteraard was er ook weer een panel 
waar de aanwezigen de nodige 
 vragen aan stelden. De middag werd 
afgesloten met een lotgenoten-
contact onder het genot van een 
hapje en een drankje. 

TV-opnamen
Tijdens de Contactmiddag zijn er 
televisie opnamen gemaakt door RTL 
voor het programma RTL Lifestyle 
Experience. Uitzending daarvan 
heeft op 21 mei en op 27 mei 2017 
plaatsgevonden. Daarna is het mate-
riaal ter beschikking gesteld van de 
ICP en is de uitzending geplaatst op 
de website van de ICP en van de 
Andros/Gynoskliniek.

Gezondheidszorg

- Dr. E.J. Messelink, Uroloog UMC 
Groningen.

- Mw. J. Sap, bekkenbodem-
therapeute

Er is regelmatig contact geweest 
met de leden van de Medische 
 Advies   raad (MAR) vooral voor 
 (medische) vragen van patiënten. 

Medische adviesraad

De medische adviesraad bestond in 
2017 uit:
- Dr. A. Glas, Uroloog Zaans Medisch 

Centrum (tot september 2017). 
- Dr. H.J. Arendsen, Uroloog Andros/

Gynos kliniek.
- Dr. H. Elzevier, Uroloog Leiden UMC 

(tot september 2017).

Dr. A. Glas Dr. H.J. Arendsen Dr. H. Elzevier Dr. E.J. Messelink

Mw. J. Sap
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Binnengekomen vragen

De ICP heeft in 2017 weer talloze vra-
gen binnengekregen van medische 
aard, zowel per e-mail als telefonisch. 
Deze zijn voor zover mogelijk 
 beantwoord door bestuursleden en/
of (para)medici. 

Sponsors

In 2017 waren er vier sponsors uit de 
farmaceutische wereld, te weten 
 Schwa Medico, Pohl Boskamp, 
 Goodlife en de Andros/Gynos kliniek.

Samenwerking

In 2017 is de ICP verder gegaan met 
het onderzoek naar samenwerking 
met andere kleine patiëntenorgani-
saties. Kleine organisaties, zoals de 
ICP, kunnen hun basis, doelstellingen 
en middelen vergroten en versterken 
door de handen ineen te slaan. 
Er waren in 2017 diverse vormen 
van samenwerking met Stichting 
Bekkenbodem 4 All, onder meer bij 
het gezamenlijk bemensen van een 
stand tijdens beurzen en evenemen-
ten.

Blaasspoelingen

In 2017 is de ICP opnieuw nauw 
betrokken geweest bij de “blaas-
spoelingenkwestie”, de vergoeding 
van blaasspoelmiddelen met hyalu-
ronzuur en/of chondroïtinesulfaat. 
Aangezien Zorginstituut Nederland 
(ZIN) zich op het standpunt heeft 
gesteld dat deze blaasspoelingen 
niet meer door de zorgverzekeraars 
vergoed hoeven te worden is ICP 
daarover in 2013 een rechtszaak 
begonnen. In Kort Geding heeft de 
rechter de ICP in januari 2014 in het 
gelijk gesteld, echter met de 
opdracht dit verder in een gewone 
procedure (een zogenaamde bodem-
procedure) definitief te laten 
 beslissen. 

Procedures
Op 19 november 2014 heeft de 
Rechtbank Amsterdam in deze 
bodem procedure hierover het ZIN 
gelijk gegeven. Uit het vonnis blijkt 
dat de Rechtbank heeft geoordeeld 
dat ZIN niet onrechtmatig heeft 
gehandeld door het standpunt in te 
nemen dat blaasinstallaties met 
blaasspoelmiddelen waarin hyalu-
ronzuur en/of chondroïtinesulfaat is 
toegevoegd niet voldoet aan de 
stand van de wetenschap en geen 
verzekerde prestatie is in de zin van 

de Zorgverzekeringswet.
Een van de gevolgen van deze uit-
spraak is dat vergoeding van dergelij-
ke blaasspoelvloeistoffen per 1 juli 
2016 is stopgezet door vele zorg-
verzekeraars. Alleen DSW en Stad 
 Rotterdam vergoeden nog steeds 
het gebruik van de spoelingen totdat 
er in de gerechtelijke procedure een 
definitieve uitspraak is gedaan. 

De ICP is tegen het vonnis van de 
Rechtbank in hoger beroep gegaan 
bij het Gerechtshof te Amsterdam 
maar de zitting is aangehouden tot 
een latere datum omdat er nog 
steeds overleg gaande is over een 
nieuw protocol. 

Laatste stand van zaken
Er zijn ook in 2017 diverse besprekin-
gen met het ZIN geweest.
Die gesprekken tussen de Nederland-
se vereniging voor Urologen en het 
ZIN hebben geleid tot het volgende 
resultaat. De NVU stelt een studie 
samen. Die studie moet in de praktijk 
aantonen dat de spoelingen effectief 
zijn. Het protocol van de studie moet 
worden goedgekeurd door het ZIN 
en ZonMw. Deze laatste financiert 
gezondheidsonderzoek en stimu-
leert het gebruik van de ontwikkelde 
kennis om daarmee de zorg en 
gezondheid te verbeteren. Wanneer 
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die goedkeuring er is zal er een 
 tijdelijke vergoeding komen voor de 
spoelingen. Dat is voor de looptijd 
van de studie (geschat 5-7 jaar). 
Het protocol wordt nu geschreven. 
Er wordt  verwacht dat aan het einde 
van 2018 de besprekingen afgerond 
zijn en de studie begint. Als dat 
 allemaal lukt dan komt er een voorlo-
pige vergoeding.
En als de studie aantoont dat 
 spoelingen effectief zijn zal de 
 vergoeding definitief worden.

De ICP blijft de ontwikkelingen uiter-
aard nauwgezet volgen.

Belangenbehartiging

Enkele bestuursleden hebben 
 congressen, bijeenkomsten en 
 vergaderingen bijgewoond van ICS 
(International Continence Society), 
MICA (Multinational IC Association), 
Ieder(in), en NVU (Nederlandse 
 vereniging van  Urologen). 

Beleidsplan

Het bestuur heeft een beleidsplan 
2018 t/m 2020 opgesteld.
Dit beleidsplan zal tijdens de ALV van 
2018 aan de leden worden
gepresenteerd.

Secretaris ICP, maart 2018

Financiën 2017
 realisatie begroot
inkomsten
subsidie vws 45.000 45.000
contributie leden 11.769 11.600
diversen/sponsoren 4.968 400
totaal 61.737 57.000

uitgaven 
lotgenotencontact 12.982 13.500 
voorlichting 18.260 22.025
belangenbehartiging 10.317 9.475
voorwaardescheppende activiteiten  11.381 12.000
totaal 52.941 57.000

Financiën 2018
 begroot 2018 herziene raming
inkomsten 
subsidie vws 42.500 42.500 
contributie leden 11.600 11.600 
diversen/sponsoren 400 5.000
totaal 54.500 59.100

uitgaven 
lotgenotencontact 12.500 14.000
voorlichting 14.525 14.525
belangenbehartiging 15.475 15.475
voorwaardescheppende activiteiten 12.000 12.000
totaal 54.500 56.000
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