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VOORWOORD

Het lijkt op een "blaasontsteking". Continue pijnlijke aandrang tot plassen. Pijn in de blaasstreek,

jaren achtereen. Plassen lucht op, de WC wordt dus zeer frequent gezocht en bezocht. Zowel

overdag als ’s nachts. Kan dat zo erg zijn dat je de voorkeur geeft aan een stoma boven de eigen

blaas? Bij een ’goedaardige’ aandoening? Ja dat kan als de diagnosecystitis interstitialis (blaas-

pijnsyndroom) luidt.

Dat geeft een machteloos gevoel, zowel voor de patient als de behandelend arts. Het doet mij

herinneren aan mijn tropenjaren in Zambia. De wanhopige machteloosheid als een kind overleed,

zonder diagnose en zonder dat de behandeling effect had. Wat kon je ook met de beperkte midde-

len in een ziekenhuis zonder telefoon, zonder stroom, met slechts een stroomgenerator voor ’s

avonds, en met twee uur stromend water per dag. In de Westerse wereld kan toch meer? De

rijkdom van een Nederlands academisch ziekenhuis vertaalt zich o.a. in een immense bibliotheek

waar m.b.v. de CD-ROM de hele wereld-literatuur beschikbaar is. Helpen, behandelen, genezen,

maar hoe dan?

Het verwijt aan de hedendaagse gezondheidszorg is dat men vaak door blijft behandelen, ook

wanneer men weet dat genezing niet mogelijk is. Bij een aandoening als cystitis interstitialis dreigt

precies het omgekeerde: omdat ’genezing’ niet mogelijk is, daalt de animo tot behandelen. De

twijfels rond diagnostiek en behandeling hebben daar alles mee te maken. Maar is er eigenlijk wel

verschil tussen genezen en behandelen? Kuitert defineert geneeskunde als "mensen helpen te

ontkomen aan het kwaad van ziekte, lichamelijke gebreken en dood"1. Een ’kunst’ die de Afrikaan-

se n’anga (medicijnman) beter verstaat dan menig westers dokter. Immers, in Afrika heeft elke

ziekte zijn ’reden’. In onze westerse cultuur wordt de ’reden’ ingeperkt tot een medische diagnose.

Geen diagnose?, dan zal het wel "tussen de oren" zitten. Mede om die reden eindigt een cystitis

interstitialis patient niet zelden bij de psychiater of psycholoog2!

Al meer dan 80 jaar worden de klachten van cystitis interstitialis patienten gedetailleerd be-

schreven, zonder dat de medische wetenschap dichter bij de oorzaak of genezing is gekomen. We

weten dat 9 van de 10 cystitis interstitialis patienten vrouw is, vaak met een leeftijd tussen 20 en 60

jaar en dat de diagnose vooral gesteld wordt op basis van de typische klachten en slijmvliesaf-

wijkingen van de blaas. Microscopisch onderzoek van blaasbiopten is niet specifiek voor de

diagnose. De oorzaak is even onbekend als 80 jaar geleden en een genezend medicijn bestaat (nog)

niet. Alleen een urine stoma blijkt effectief te zijn. Een wel heel desastreuze oplossing bij vaak

jonge vrouwen. Hoe dan te (be)handelen? Sommige medicijnen geven verlichting zonder dat het
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precieze werkingsmechanisme bekend is. Eenplacebo-effect? Een placebo-geneesmiddel bevat geen

werkzame chemische bestanddelen en eenplacebo-effectis een verbetering van gezondheidsklach-

ten die volgt op een medische interventie maar die niet medisch verklaard kan worden3. Misschien

valt veel van wat door medici, alternatieve genezers of de n’anga bereikt wordt onder deze noemer.

Maar of het ’genezende kruid’ in de vorm van capsule, thee of magische dans wordt toegediend,

het zal de patient een zorg zijn als de klachten maar verdwijnen.

De pijn in de blaasstreek, de aandrang en het frequente WC bezoek maken dat elke cystitis

interstitialis patient vroeg of laat bij de uroloog komt. Heeft de uroloog meer te bieden dan alterna-

tieve genezers of de n’anga? Meer dan een urine-stoma? Ja! Allereerst kan hij of zij de diagnose

stellen. Een belangrijk ’houvast’ voor de patient en haar omgeving en de eerste stap om het zelf-

genezend vermogen van patienten te mobiliseren4. Immers, met eenvoudige ’zelf-help’ is het

mogelijk de klachten dragelijker te maken. Een patient enkele minuten aanhoren en de ernst van

haar klachten bevestigen heeft vaak al een verbluffend effect. Het kan zelfs telefonisch. Het ’mogen

bellen’ geeft de patient een ruggesteun, versterkt het ’zelf-genezend’ vermogen. En dan zijn er een

aantal medicijnen. Door objectieve en subjectieve resultaten reproduceerbaar vast te leggen kan de

uroloog het specifieke effect van een toegediend medicijn vergelijken met dat vanplacebo. Zo

kan, nadrukkelijk samen met de patient, gewerkt worden aan een leefbare situatie, zonder een urine-

stoma en zo mogelijk klachtenvrij.

De eerder genoemde machteloosheid, de diep gevoelde noodzaak tot werken aan genezing

("helpen te ontkomen aan het kwaad van cystitis interstitialis") en tegelijk de uitdaging om meer te

weten te komen van deze aandoening vormden de basis voor dit promotie onderzoek.
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