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Ledenbestand

Op 1 januari 2019 bestond het ledenbestand uit 480 leden, 2 ereleden en 
16 donateurs. Na verwerking van alle af- en aanmeldingen bedroeg het aantal 
leden op 31 december 2019 497 en waren er 10 donateurs en 1 erelid.

Organisatie

Altijd en 
overal de 
drang 
te moeten 
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Landelijke contactdag  

Het was even afwachten hoe de 

opkomst zou zijn op deze dag. 

Na de strubbelingen van het 

 afgelopen jaar, een overname van 

het bestuur begin 2016 was het 

onzeker hoe dat de deelname aan 

de ALV en het lezingenprogramma 

’s middags zou beïnvloeden. 

Gelukkig kwamen veel IC-ers 

gewoon naar de contactdag om 

hun vertrouwen tijdens de ALV uit 

te spreken in het nieuwe bestuur 

en met belangstelling de toespra-

ken te volgen. Dankzij de leden 

kan de ICP zo haar belangrijke 

werk, het dienen van de belangen 

van IC-ers, voortzetten.

Opening

Hilde Andriesse opent de bijeenkomst 

en heet iedereen welkom. Zij nam op 

5 januari 2016 de taken van de vorige 

voorzitter Lynne van Poelgeest over. De 

opkomst is goed na het niet vlekkeloos 

verlopen jaar 2015. Zij verwijst naar de 

brief hierover die ieder lid heeft ontvan-

gen. De actie ‘Beter leven met IC’ die 

via Aquarius van start zou gaan moest 

op het allerlaatste moment worden 

afgeblazen. Redactieleden van  Aquarius 

legden toen (onbehoorlijk bestuur) hun 

taken neer. Sindsdien is Aquarius niet 

meer verschenen. Hulde voor Ber Kat-

tekamp die zich als pionier, vernieuwer, 

bestuurslid en hoofdredacteur jaren 

heeft ingezet en nu afscheid neemt van 

de ICP. Ook de andere redactieleden 

worden voor hun inzet hartelijk bedankt. 

Een pluim  verdient Henriette van Bellen 

die zich krachtig heeft verzet tegen de 

dwalingen van het oude bestuur en ook 

René Lodders is als bestuurslid over-

eind gebleven ‘in de storm’.

De blaasspoelingen blijven veel energie 

opeisen van het bestuur. Deze moeten 

in het basispakket terugkeren vindt de 

ICP. Eind mei was er een sessie met 

ZIN, het overkoepelende orgaan van de 

zorgverzekeraars over deze zaak. 

 Praktijkverhalen en de leidraad die door 

urologen van de Ned. Ver. van Urologen 

(NVU) zijn opgesteld voor de behande-

ling van IC-patiënten met spoelvloeistof-

fen moeten het Zorginstituut Nederland 

(ZIN) tot andere gedachten brengen.

Mededelingen/ingekomen stukken 

en notulen

Er zijn geen mededelingen en ingeko-

men stukken. De notulen van 5 april 

2014 en 18 april 2015 worden vast-

gesteld en goedgekeurd.

Jaarverslag 2015 secretarieel

Vraag over verplichte samenwerking 

met andere patiëntenverenigingen. 

Nicole Schaapveld van de Stichting 

Bekkenbodem Patiënten (SBP) licht toe: 

de overheid stimuleert samenwerken 

tussen patiëntenverenigingen i.v.m. de 

continuïteit. Subsidies zijn de laatste 

jaren gehalveerd, terwijl patiënten 

steeds meer gehoord worden en initia-

tief nemen. Nicole begrijpt dat de ICP 

eerst orde op zaken stelt. De SBP en 

Patiënten Gynaecologie Nederland 

(PGN) blijven open staan om samen te 

werken en mikken op het tekenen van 

een intentieverklaring per 1 januari 2017.

Wat de samenwerkingsvorm wordt 

onderzoekt het bestuur. Het later 

samenwerken heeft nog geen conse-

quenties voor de subsidie. 

Vraag: Vervangt het gesprek met ZIN 

het hoger beroep over de blaasspoel-

middelen? Dat hangt af van de uitkomst 

van het gesprek. 

Vragen over Pentosist. Dit middel wordt 

ook niet vergoed. De conclusie van de 

voorzitter, de �rma en andere mensen 

uit de zaal: alle spoelmiddelen zijn op 

een hoop gegooid. Hanteert ZIN bij de 

beoordeling van medicijnen en hulp-

middelen wel de juiste criteria? Wordt 

de impact op het dagelijkse leven van 

patiënten meegenomen in de besluit-

vorming? Veel problemen zijn te vinden 

op facebook en blijken uit de ingevulde 

vragenlijsten bij urologen.

Een ander punt komt aan de orde: 

belastingaftrek bij hoge zorgkosten. Bij 

de belastingformulieren zit een reken-

hulp om na te gaan of men in aanmer-

king komt voor aftrek van ziektekosten.

Het verslag wordt goedgekeurd en 

vastgesteld.

Financieel jaarverslag

De penningmeester kan geen verslag 

overleggen omdat de kascommissie 

geen decharge heeft verleend over de 

afgelopen jaren. De overdracht van de 

�nanciën door de vorige penning-

meester aan de huidige verloopt moei-

zaam. In oktober volgt een nieuwe 

ledenvergadering om het �nanciële 

jaarverslag 2015 en de begroting 2016 

af te wikkelen.

Wat zijn de precieze problemen? Ad 

van der Vooren: er ontbreken onderlig-

gende stukken bij kostenposten/over-

schrijdingen en contracten. Wat gaat 

de ICP hier aan doen? Het dagelijks 

bestuur heeft ontslag genomen, maar 

Peter Philips en Lynne van Poelgeest 

worden wel verantwoordelijk/aanspra-

kelijk gesteld voor hun beleid. 

Voor de subsidie zal er een onder-

bouwd activiteitenplan moeten komen. 

Hoe kunnen we de vereniging rendabel 

houden? Door ledenwerving, donatie- 

en sponsorgelden, reductie van kosten 

door samenwerking en ondersteuning 

van vrijwilligers. 

De statuten worden veranderd: een 

bestuurslid heeft een zittingsperiode 

van 4 jaar met een mogelijke verlenging 

van 4 jaar. De ALV gaat akkoord met 

uitstel van het �nanciële jaarverslag 

2015 en begroting 2016 en het aanstel-

len van een nieuwe kascommissie in 

oktober.

Bestuursverkiezing

Hilde spreekt haar waardering uit voor 

Henriëtte van Bellen die haar rug recht 

heeft gehouden tijdens de bestuurs-

crisis. Voor haar werk t.b.v. de lot-

genotencontact bijeenkomsten en de 

PR-commissie, die zij altijd is blijven 

steunen. Henriëtte zegt veel te danken 

te hebben aan Gerard Loof die haar 

steunde in de bestuurscrisis, maar ze 

stelt zich niet meer verkiesbaar. René 

Lodder blijft nog een jaar bestuurslid. 

Hilde Andriesse wordt als nieuwe voor-

zitter, Ad van Vooren als nieuwe pen-

ningmeester en René Lodders als 

bestuurslid gekozen.

Wat ter tafel komt

Het bestuur zoekt uit of er een quotum 

nodig is om in oktober beslissingen te 

nemen. Ticky Oltheten: koppel deze 

extra ALV aan een interessant onder-

werp. Hilde bedankt uitgebreid de 

redactie van Aquarius. Met pijn in het 

hart moesten redactieleden stoppen na 

jaren met veel plezier samengewerkt te 

hebben. Hilde roept ‘schrijvers’ onder 

het ledenbestand op om een nieuwe 

Aquariusredactie te vormen. Ook vraagt 

ze om nieuwe bestuursleden: wij heb-

ben een sterke ICP nodig.

Vraag: waarom de lotgenotenbijeen-

komsten in de regio niet zo goed lopen 

i.t.t. de ‘kof�ebijeenkomsten’. Mogelijk 

vinden leden elkaar op de interne face-

book-pagina, maar ook buiten face-

book organiseert de PR-commissie 

allerlei activiteiten.

De voorzitter sluit de vergadering en 

verwijst de aanwezige naar ‘een 

 heerlijke lunch’. 
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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 muurMiriam 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 krachtVraaggesprek met Miriam de Langedoor 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.
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Landelijke contactdag 

Het was even afwachten hoe de 

opkomst zou zijn op deze dag. 

Na de strubbelingen van het 

afgelopen jaar, een overname van 

het bestuur begin 2016 was het 

onzeker hoe dat de deelname aan 

de ALV en het lezingenprogramma 

’s middags zou beïnvloeden. 

Gelukkig kwamen veel IC-ers 

gewoon naar de contactdag om 

hun vertrouwen tijdens de ALV uit 

te spreken in het nieuwe bestuur 

en met belangstelling de toespra

ken te volgen. Dankzij de leden 

kan de ICP zo haar belangrijke 

werk, het dienen van de belangen 

van IC-ers, voortzetten.

Opening

Hilde Andriesse opent de bijeenkomst 

en heet iedereen welkom. Zij nam op 

5 januari 2016 de taken van de vorige 

voorzitter Lynne van Poelgeest over. De 

opkomst is goed na het niet vlekkeloos 

verlopen jaar 2015. Zij verwijst naar de 

brief hierover die ieder lid heeft ontvan-

gen. De actie ‘Beter leven met IC’ die 

via Aquarius van start zou gaan moest 

op het allerlaatste moment worden 

afgeblazen. Redactieleden van Aquarius 

legden toen (onbehoorlijk bestuur) hun 

taken neer. Sindsdien is Aquarius niet 

meer verschenen. Hulde voor Ber Kat-

tekamp die zich als pionier, vernieuwer, 

bestuurslid en hoofdredacteur jaren 

heeft ingezet en nu afscheid neemt van 

de ICP. Ook de andere redactieleden 

worden voor hun inzet hartelijk bedankt. 

Een pluim verdient Henriette van Bellen 

die zich krachtig heeft verzet tegen de 

dwalingen van het oude bestuur en ook 

René Lodders is als bestuurslid over-

René Lodders is als bestuurslid over-

René Lodders is als bestuurslid over

eind gebleven ‘in de storm’.

De blaasspoelingen blijven veel energie 

opeisen van het bestuur. Deze moeten 

in het basispakket terugkeren vindt de 

ICP. Eind mei was er een sessie met 

ZIN, het overkoepelende orgaan van de 

zorgverzekeraars over deze zaak. 

Praktijkverhalen en de leidraad die door 

urologen van de Ned. Ver. van Urologen 

(NVU) zijn opgesteld voor de behande-

ling van IC-patiënten met spoelvloeistof-

fen moeten het Zorginstituut Nederland 

(ZIN) tot andere gedachten brengen.

Mededelingen/ingekomen stukken 

en notulen

Er zijn geen mededelingen en ingeko-

men stukken. De notulen van 5 april 

2014 en 18 april 2015 worden vast-

gesteld en goedgekeurd.

Jaarverslag 2015 secretarieel

Vraag over verplichte samenwerking 

met andere patiëntenverenigingen. 

Nicole Schaapveld van de Stichting 

Bekkenbodem Patiënten (SBP) licht toe: 

de overheid stimuleert samenwerken 

tussen patiëntenverenigingen i.v.m. de 

continuïteit. Subsidies zijn de laatste 

jaren gehalveerd, terwijl patiënten 

steeds meer gehoord worden en initia-

tief nemen. Nicole begrijpt dat de ICP 

eerst orde op zaken stelt. De SBP en 

Patiënten Gynaecologie Nederland 

(PGN) blijven open staan om samen te 

werken en mikken op het tekenen van 

een intentieverklaring per 1 januari 2017.

Wat de samenwerkingsvorm wordt 

onderzoekt het bestuur. Het later 

samenwerken heeft nog geen conse-

quenties voor de subsidie. 

Vraag: Vervangt het gesprek met ZIN 

het hoger beroep over de blaasspoel-

middelen? Dat hangt af van de uitkomst 

van het gesprek. 

Vragen over Pentosist. Dit middel wordt 

ook niet vergoed. De conclusie van de 

voorzitter, de �rma en andere mensen 

uit de zaal: alle spoelmiddelen zijn op 

een hoop gegooid. Hanteert ZIN bij de 

beoordeling van medicijnen en hulp-

middelen wel de juiste criteria? Wordt 

de impact op het dagelijkse leven van 

patiënten meegenomen in de besluit-

vorming? Veel problemen zijn te vinden 

op facebook en blijken uit de ingevulde 

vragenlijsten bij urologen.

Een ander punt komt aan de orde: 

belastingaftrek bij hoge zorgkosten. Bij 

de belastingformulieren zit een reken-

hulp om na te gaan of men in aanmer-

king komt voor aftrek van ziektekosten.

Het verslag wordt goedgekeurd en 

vastgesteld.

Financieel jaarverslag

De penningmeester kan geen verslag 

overleggen omdat de kascommissie 

geen decharge heeft verleend over de 

afgelopen jaren. De overdracht van de 

�nanciën door de vorige penning-

meester aan de huidige verloopt moei-

zaam. In oktober volgt een nieuwe 

ledenvergadering om het �nanciële 

jaarverslag 2015 en de begroting 2016 

af te wikkelen.

Wat zijn de precieze problemen? Ad 

van der Vooren: er ontbreken onderlig-

gende stukken bij kostenposten/over-

schrijdingen en contracten. Wat gaat 

de ICP hier aan doen? Het dagelijks 

bestuur heeft ontslag genomen, maar 

Peter Philips en Lynne van Poelgeest 

worden wel verantwoordelijk/aanspra-

kelijk gesteld voor hun beleid. 

Voor de subsidie zal er een onder-

bouwd activiteitenplan moeten komen. 

Hoe kunnen we de vereniging rendabel 

houden? Door ledenwerving, donatie- 

en sponsorgelden, reductie van kosten 

door samenwerking en ondersteuning 

van vrijwilligers. 

De statuten worden veranderd: een 

bestuurslid heeft een zittingsperiode 

van 4 jaar met een mogelijke verlenging 

van 4 jaar. De ALV gaat akkoord met 

uitstel van het �nanciële jaarverslag 

2015 en begroting 2016 en het aanstel-

len van een nieuwe kascommissie in 

oktober.

Bestuursverkiezing

Hilde spreekt haar waardering uit voor 

Henriëtte van Bellen die haar rug recht 

heeft gehouden tijdens de bestuurs-

crisis. Voor haar werk t.b.v. de lot-

genotencontact bijeenkomsten en de 

PR-commissie, die zij altijd is blijven 

steunen. Henriëtte zegt veel te danken 

te hebben aan Gerard Loof die haar 

steunde in de bestuurscrisis, maar ze 

stelt zich niet meer verkiesbaar. René 

Lodder blijft nog een jaar bestuurslid. 

Hilde Andriesse wordt als nieuwe voor-

zitter, Ad van Vooren als nieuwe pen-

ningmeester en René Lodders als 

bestuurslid gekozen.

Wat ter tafel komt

Het bestuur zoekt uit of er een quotum 

nodig is om in oktober beslissingen te 

nemen. Ticky Oltheten: koppel deze 

extra ALV aan een interessant onder-

ze om nieuwe bestuursleden: wij heb

ben een sterke ICP nodig.

Vraag: waarom de lotgenotenbijeen

komsten in de regio niet zo goed lopen 

i.t.t. de ‘kof�ebijeenkomsten’. Mogelijk 

vinden leden elkaar op de interne face

book-pagina, maar ook buiten face

book organiseert de PR-commissie 

allerlei activiteiten.

De voorzitter sluit de vergadering en 

verwijst de aanwezige naar ‘een 

heerlijke lunch’. 

Verslag Algemene Leden Vergadering 
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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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Interstitiële Cystitis (IC)
Chronische, zeldzame ziekte
De oorzaak is nog steeds onbekend

www.icpatienten.nl

interstitiële
cystitis 
patiëntenvereniging
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Bestuur

De samenstelling van het bestuur in 2019

Mathilde Scholtes is op 13 april 2019 
toegetreden tot het bestuur.  
Harry van Egmond is op 1 december 
2019 afgetreden als bestuurslid.

Het bestuur heeft in 2019 elf maal 
vergaderd. Naast de vergaderingen is 
er ook veel onderling contact en 
overleg via e-mail, WhatsApp en 
telefoon geweest.

Mw. H.M.T. Andriesse-Walhain
Voorzitter
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 
Tot 1 december 2019
Mw. M. Scholtes 
Algemeen bestuurslid
Vanaf 13 april 2019 



Karin Hesselink
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Kantoor

De leden- en financiële administratie 
en de secretariële ondersteuning van 
de ICP is uitbesteed aan administra-
tiekantoor APN Backoffice B.V. te Tiel 
waar Karin Hesselink de scepter 
zwaait. Dit verzorgt de ledenadminis-
tratie, houdt de boekhouding bij en 
verzorgt ook de binnenkomende en 
uitgaande post en telefoon. Verder 
biedt het kantoor secretariële onder-
steuning bij het organiseren van 
activiteiten en bij het representeren 
van de ICP bij beurzen en congres-
sen.

Met ingang van 2019 heeft de ICP 
subsidie aangevraagd voor het 
uitbesteden van haar backoffice 
taken. Met het instellen van de subsi-
die heeft het ministerie VWS beoogd 
dat de vereniging zich meer kan toe-
leggen op haar kerntaken.
Waar voorheen de secretariële uren 
doorbelast werden naar de activitei-
ten welke door APN verricht werden 
vallen deze nu onder de ontvangen 
subsidie.
Tevens mogen nu de leden- en 
financiële administratie uit deze 
subsidie betaald worden zodat deze 
niet meer ten laste komen van de 
eigen inkomsten.

Vrijwilligers

De volgende vrijwilligersfuncties 
waren in 2019 actief binnen de ICP:
-	 Bestuur: 4 personen
-	 Redactiecommissie Aquarius:  

4 personen
–	 Websitebeheer: 1 persoon 
–	 Contactpersonen telefonisch 

lotgenotencontact: 3 personen
–	 Rondbrengen folders naar 

ziekenhuizen/huisartsen:  
2 personen

–	 ICP vertegenwoordigen op 
beurzen en congressen:  
10 personen

–	 Kascommissie: 2 personen

De meeste vrijwilligers zijn overigens 
in meerdere functies actief. De groep 
vrijwilligers is erg klein en maakt de 
vereniging kwetsbaar voor continuï-
teit en verdere ontwikkeling.   
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De Interstitiële Cystitis Patiënten
vereniging werkt waar nodig samen 
met een aantal patiëntenorganisaties 
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 of werkt samen met 
de volgende instanties en 
overlegorganen:
-	 Ieder(in).
-	 de VSOP (Vereniging Samen

werkende Ouder- en Patiënten
organisaties).

-	 MICA (Multinational Interstitial 
Cystitis Association). 

	 Een samenwerkingsverband met 
Europese IC patiëntenverenigin-
gen.

-	 Eurordis (European Organisation of 
Rare Diseases).

-	 NVU (Nederlandse Vereniging van 
Urologen).

-	 EAU (European Association of 
Urologists).

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

Society).
-	 ESSIC (European Society of 

Interstitial Cystitis).

Contacten met andere organisaties 
en instanties 
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Telefonisch 
lotgenotencontact

Het team voor het telefonisch 
lotgenotencontact bestond in 2019 
uit enkele vrijwilligers. Hilde Andries-
se coördineerde en begeleidde het 
telefonisch lotgenotencontact.  
Er zijn regelmatig contacten met 
lotgenoten.

Ieder nieuw lid krijgt de telefoonlijst 
voor telefonisch lotgenotencontact 
toegezonden bij het welkomstpakket. 
Bovendien staat deze telefoonlijst op 
de website.

Lotgenotencontacten

In 2019 was er een regionale lotgeno-
tencontactbijeenkomst en wel in het 
Alrijne Ziekenhus te Leiderdorp. Het 
was een geslaagde bijeenkomst met 
een goede opkomst. Er was slechts 
één kleinschalige lotgenotenbijeen-
komst omdat de animo ontbrak voor 
meerdere bijeenkomsten. Het reizen 
werd meestal als te belastend 
ervaren.  
De Landelijke Contactdag was 
echter een uitgelezen moment voor 
lotgenotencontacten.
Daarnaast zijn er diverse beurzen 
bezocht waar niet alleen belangstel-
lenden werden voorgelicht over IC 
maar ook lotgenoten langs kwamen. 
Dit gebeurde onder meer tijdens de 
Gezondheidsbeurs en de Infodag van 
de PDSB (Prikkelbare Darm Syn-
droom).  
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Voorlichting

De ICP werd regelmatig benaderd 
door ziekenhuizen en andere zorg- 
en onderwijsorganisaties voor bestel-
lingen van ICP folders en brochures. 
Ook waren er enkele vrijwilligers die 
folders verspreiden in ziekenhuizen 
en huisartsenpraktijken.

Tijdens beurzen en congressen werd 
ook regelmatig voorlichting gegeven 
aan patiënten, belangstellenden en 
(semi)professionnals. Vooral ver-
pleegkundigen bleken IC regelmatig 
tegen te komen in hun polikliniek of 
in de wijkverpleging.
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Magazine Aquarius

Het magazine Aquarius is in 2019 
tweemaal uitgekomen. En het betrof 
in beide gevallen dikkere exemplaren 
dan in voorgaande jaren. 
 
In 2019 bestond de redactie uit de 
volgende leden:
Harold  Drost, Ticky Oltheten, Ines 
van der Boon en Harry van Egmond.

Aquarius is niet alleen een magazine 
van de ICP, maar ook het visitekaartje 
van de vereniging. Lotgenoten
contact en voorlichting komen in 
het blad goed tot hun recht.

Social Media

Website
De website van de ICP (www.icpa-
tienten.nl) is een thuisbasis voor 
IC-patiënten. De website werd ook in 
2019 goed bezocht. Per maand 
waren er gemiddeld 415 bezoekers 
die bijna twee pagina’s per keer 
bezochten. “Wat is IC“ is de meest 
bezochte pagina. Nieuws en de 
interviews bleken erg populair. 
MDGZ Business uit Leiden was 
websitebeheerder en onderhield de 
website.

Facebook
Er is zowel een open- als een beslo-
ten Facebook pagina. Het aantal 
deelnemers van de besloten 
Facebook groep is snel gegroeid en 
bedroeg 364 deelnemers aan het 
eind van het jaar. Aan iedereen wordt 
gevraagd lid van de ICP te worden 
indien men dat nog niet is. De deel-
nemers zoeken en vinden contact 
met andere mensen met vergelijkba-
re klachten voor informatie, wegwijs 
en steun. Ze helpen elkaar met het 
ontwarren van veelal complexe 
klachten en geven verwijzings
adviezen vanuit de eigen ervarings-
achtergrond. 
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Algemene ledenvergadering

Het bestuur, bestaande uit voorzitter 
Hilde Andriesse, secretaris René 
Lodder en Harry van Egmond, deed 
opnieuw een oproep aan de leden 
om zich beschikbaar te stellen als 
bestuurslid of vrijwilliger.
Als nieuw bestuurslid werd benoemd 
Mathilde Scholtes uit Amsterdam die 
onder meer in haar takenpakket 
heeft financiële aangelegenheden.

Na de uitgebreide lunch startte de 
Landelijke Contactdag. 

De Algemene Ledenvergadering 
werd gehouden op zaterdag 13 april 
2019 in de Aristo Accomodaties te 
Utrecht Lunetten en werd bijge-
woond door 31 personen, waaronder 
26 stemgerechtigde leden. Het 
concept jaarplan met het Secretarieel 
Jaarverslag, het Financieel Jaarverslag 
en de Begroting 2019, werden met 
afbeeldingen gepresenteerd.  
Ook werd stilgestaan bij de samen-
werking met andere patiënten
organisaties en bij de zogenaamde 
blaasspoelingenkwestie.
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Landelijke Contactdag 2019

Allereerst was er een wervelende 
presentatie van Dr. Sajjid Rahnamai’i, 
met als onderwerp ”Wat kan een 
patiënt met diagnose IC/BPS van de 
arts verwachten?” Hij schetste een 
vrijwel volledig beeld van IC/BPS.
Verder benadrukte hij dat naast de 
multidisciplinaire aanpak ook de leef-
omstandigheden van de patient een 
belangrijke rol spelen. Hij gaf ook tips 
over wat een patiënt zelf allemaal 
kan doen om IC/BPS draaglijker te 
maken.

Dr. Sajjid Rahnamai’i Plaatje uit lezing Dr. Sajjid Rahnamai’i 

Dr. Erik Arendsen

De Landelijke Contactdag werd goed 
bezocht. Er waren ruim 80 personen 
aanwezig. Dagvoorzitter was weder-
om uroloog Dr. Erik Arendsen van de 
Andros/Gynos klinieken.
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Ria Pothoven, verpleegkundige bij 
Andros/Gynos kliniek, trad als twee-
de spreker op. Zij vertelde over haar 
bevindingen met de zogenaamde 
Ialuril-adapter die op de plasbuis kan 
worden gezet. Hierdoor hoeft er 
geen katheter meer gebruikt te wor-
den bij blaasspoelingen. Het effect is 
echter per patiënt verschillend en 
nog in een experimentele fase.

Tot slot kwam Dr. Dick Janssen, arts 
onderzoeker van het Radboud UMC 
Urologie Nijmegen, aan het woord. 
Hij hield een boeiend betoog over de 
relatie tussen het microbioom en IC/
BPS. Het microbioom is een verzamel
naam voor groepen bacteriën op een 
specifieke plaats, zoals in de blaas of 
in de darmen. 

Dr. Dick JanssenRia Pothoven
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Belangrijke bevinding is dat er bij IC/
BPS een disbalans lijkt te ontstaan in 
het microbioom, waardoor het een 
minder gevarieerde populatie heeft. 
De oorzaak hiervan is nog niet duide-
lijk en onderzoek naar het micro
bioom van de blaas staat nog in de 
kinderschoenen.  

Uiteraard was er ook weer een panel 
waar de aanwezigen de nodige 
vragen aan stelden. De middag werd 
afgesloten met een intensief 
lotgenotencontact. Velen maakten 
daarvan gebruik omdat er een 
duidelijke behoefte blijkt te zijn om 
lotgenoten te ontmoeten. En daar-
voor is een Landelijke Contactdag 
een uitgelezen mogelijkheid.

Medische adviesraad

De medische adviesraad (MAR) is in 
2019 vernieuwd en bestond uit:
-	 Dr. H.J.Arendsen (Erik), Uroloog 

Andros/Gynos klinieken te Den 
Haag en Baarn.

-	 Dr. A.Glas (Afina), Uroloog Zaans 
Medisch Centrum te Zaanstad.

-	 Dr. C.Bout (Chris), Uroloog, Isala 
Ziekenhuis te Zwolle.

-	 Dr. D.Janssen (Dick), arts onder
zoeker Radboud UMC te Nijmegen 
en werkzaam bij Andros/Gynos te 
Den Haag.

-	 Mw. J. Sap (Jolanda), bekkenbodem
fysiotherapeute te Amersfoort.

-	 De heer C.J. van der Heide (Carel 
Jan), bekkenbodemfysiotherapeut 
Andros/Gynos klinieken te Den 
Haag en Baarn.

Het bestuur heeft regelmatig 
contact gehad met de leden van de 
Medische Adviesraad, vooral voor 
(medische) vragen van patiënten. 

Sponsors

In 2019 waren er drie sponsors met 
een sponsorovereenkomst, te weten 
Tramedico, Goodlife en de Andros/
Gynos klinieken.
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Blaasspoelingen

In 2013 heeft het Zorginstituut 
Nederland (ZIN) geadviseerd om de 
vergoedingen van de blaasspoelin-
gen door verzekeraars stop te zetten, 
omdat de effectiviteit niet was aan-
getoond door wetenschappelijk 
onderzoek. De ICP heeft daarom in 
2014 een rechtszaak aangespannen 
om de vergoeding van blaasspoelin-
gen weer in te voeren.
Aanvankelijk werd de ICP in het gelijk 
gesteld, maar later werd die beslis-
sing weer herroepen. Daardoor 
werden de blaasspoelmiddelen, op 
een enkele uitzondering na, per juli 
2016 niet langer vergoed behalve 
door DSW en Stad Holland.
 

De ICP is tegen deze beslissing in 
hoger beroep gegaan en deze proce-
dure staat nu in de wacht. Om tot 
een oplossing te komen heeft dr. 
Dick Janssen een onderzoeksvoorstel 
gemaakt om de effectiviteit van de 
blaaspoelmiddelen in wetenschap-
pelijk onderzoek aan te tonen. Dit 
proces verloopt moeizaam, omdat de 
vereiste wetenschappelijk criteria bij 
zeldzame ziekten moeilijk gehaald 
worden en het ZIN terug lijkt te 
komen op een eerdere toezegging. 
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Stand van zaken
In 2019 heeft het ZIN positief geadvi-
seerd op voorwaarde dat het onder-
zoek in eerste instantie beperkt 
wordt tot patiënten met Hunnerse 
laesies en een blaasspoelmiddel van 
hyaluronzuur en chondroïtinesulfaat. 
In oktober is de minister van VWS 
hier in principe mee akkoord gegaan. 
Maar eerst moeten nog de afspraken 
worden vastgelegd met alle betrok-
ken partijen, die meewerken aan dit 
onderzoek. Naar verwachting wordt 
dit proces in de tweede helft van 
2020 afgerond en kan de minister 
dan definitief akkoord geven voor 
het onderzoek en de financiering.
Intussen heeft de ICP een brief 
gestuurd aan de minister van VWS 
met het dringend verzoek om de 
blaasspoelmiddelen voor alle patiën-
ten al beschikbaar te maken, totdat 
het wetenschappelijk onderzoek is 
afgerond. De minister heeft hierop 
voorlopig negatief op gereageerd, 
omdat het onderzoek eerst goed
gekeurd moet worden. 
De ICP blijft uiteraard actief betrok-
ken en zal de ontwikkelingen nauw-
gezet volgen.
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Belangenbehartiging

De bestuursleden hebben diverse 
congressen, bijeenkomsten en 
vergaderingen bijgewoond van 
Ieder(in), NPF (Nederlandse 
Patiëntenfederatie), EAU (European 
Association Urology) te Barcelona, 
ICS (International Continence 
Society) te Gotenburg, en ESSIC 
(European Society of Interstitial 
Cystitis) te Amsterdam. Daarnaast is 
deelgenomen aan bijeenkomsten 
over Urineweginfecties, Kennisagen-
da NVU, Kennisagenda Bekken
bodemfysiotherapeuten en Kennis
agenda Zeldzame Zieken.

Verder zijn bijgewoond een Patiënten
organisatiedag bij Roche te Woerden, 
lezingen van Novartis in Utrecht voor 
patiëntenorganisaties en een Voor-
lichtingsdag voor medische 
studenten van de VU te Amsterdam.

Tenslotte hebben bestuur en vrijwilli-
gers congressen en beurzen in 
Nederland bijgewoond en/of stands 
bemand bij congressen, zoals de 
NHG (Nederlands Huisartsen Genoot-
schap), de V&VN (Vereniging voor 
verpleegkundigen), de NVFB (fysio 
bekkenbodemtherapeuten), de 
Gezondheidsbeurs, de Florence 
Nightingale Fair (verpleegkundigen), 
de Infodag PDSB (Prikkelbare Darm 
Syndroom) en de Infodag Sjögren.  
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Beleidsplan 2018 t/m 2020

Het Beleidsplan 2018 t/m 2020 van 
de ICP staat op de website. 

Wat is er in 2019 van gerealisseerd?
De aanvraag van het wetenschappe-
lijk onderzoek betreffende de blaas-
spoelingen kreeg de volledige aan-
dacht en de ICP zit met drie leden in 
de ondersteunende werkgroep.

Er is een nieuwe folder voor (para)
medici ontwikkeld in overleg met 
Dr. Erik Arendsen. Deze folder werd 
gelanceerd in november 2019 op het 
huisartsencongres in Maastricht. 

Blaaspijnsyndroom 
Interstitiële Cystitis

dr. H.J. Arendsen, uroloog

Voor meer informatie

Secretariaat ICP
Postbus 91 
4000 AB  TIEL
Telefoonnummer: 030 656 9632
e-mail: info@icpatienten.nl
website: www.icpatienten.nl

De belangrijkste  
onderzoeks methoden

• Invullen van intake-vragenlijsten en bijhouden 
van een plasdagboek

• Urine- en bloedonderzoek
• Plastest en echografie van de blaas
• Blaasonderzoek met behulp van cystoscopie 

(kijken in de blaas onder plaatselijke verdoving)
• Zo nodig afnemen van weefsel uit de blaas-

(biopten) voor onderzoek

Behandelopties  
of combinaties daarvan

• Genezing is niet mogelijk, echter bij de behande-
ling wordt geprobeerd de patiënt zoveel mogelijk 
klachtenvrij te krijgen.

• Medicamenteuze therapie, inclusief intensieve 
pijnbestrijding

• Bekkenbodemfysiotherapie
• Gynaecologische therapie, inclusief hormonale 

therapie
• Blaasspoelingen
• Neuromodulatie/-stimulatie
• Dieetaanpassingen
• Botox-therapie
• Lasertherapie
• Blaasdistensie (oprekken van de blaas)
• Een multidisciplinaire aanpak van dit probleem 

met de uroloog als hoofdbehandelaar met 
daarbij bekkentherapeut, gynaecoloog, 
 verpleegkundig specialist, seksuoloog, diëtist, 
en zo nodig psycholoog, maag/darm-arts en 
pijnteam.

• Het verwijderen van de blaas middels operatieve 
therapie.

interstitiële
cystitis 
patiëntenvereniging

interstitiële
cystitis 
patiëntenvereniging

035487-ICP-folder huisartsen.indd   1-3 03-10-19   16:50



~ 19 ~

In oktober 2019 is de ICP twee minu-
ten in beeld geweest tijdens de RTL 
uitzending “Ik zou wel eens willen 
weten”. Ons lid Rianna de Groot en 
onze voorzitter Hilde Andriesse zijn 
hierin aan het woord geweest.

De website biedt nu de mogelijkheid 
om de ICP te steunen door zich aan 
te melden als Vriend voor tenminste 
€ 25,- per jaar of als Donateur voor 
tenminste € 50,- per jaar. In Aquarius 
is een bericht geplaatst over de 
mogelijkheid om aan de ICP te lega-
teren.  

Verder heeft de ICP zitting in de NVU 
werkgroep “chronische bekkenpijn” 
om een duidelijke diagnostiek te 
bevorderen in het onderscheid met 
IC en BPS. 

In 2019 is een uitgebreide leden
enquête gehouden in samenwerking 
met PGOSupport. Een zogenaamde 
Meedenkgroep heeft bijgedragen 
aan de ontwikkeling van deze enquê-
te. De respons was overweldigend: 

maar liefst 234 ingevulde vragenlijs-
ten. En 112 mensen hadden aangege-
ven mee te willen werken aan deel 
twee van de enquête die in het eer-
ste halfjaar van 2020 wordt gehou-
den. De belangrijkste resultaten 
waren dat IC/BPS grote invloed heeft 
op het leven van patiënten en dat de 
ICP als vereniging erg positief beoor-
deeld werd. In Aquarius en op de 
website zijn de resultaten van de 
enquête bekend gemaakt en deze 
worden betrokken bij het plannen 
van de activiteiten in 2020. 

Secretaris ICP, maart 2020.
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