Recensie: Marja Schouten

Ingeborg Kuys: ‘Bijzondere ervaringsverhalen, ziekte van Crohn en
colitis ulcerosa.’ Uitgegeven door Stichting Vreemde Kronkels, Haaksbergen 2008.
ISBN 9789081281225. (Darmziekten/ Ziekte van Crohn/collitis ulcerosa/1) Zie ook
www.vreemdekronkels.nl

Soort boek/stijl/ziekte: Voor dit boek heeft de schrijfster verhalen gebundeld
van Nederlandse en Vlaamse patiénten met de ziekte van Crohn en colitis

ulcerosa. Het zijn persoonlijke verhalen met een extra dimensie. Hoe de ziekte te
combineren met een eigen zaak? Kun je topsport bedrijven? Hoe ga je als Bekende
Nederlander met de ziekte van Crohn door het leven? Kun je zwanger worden met
een stoma?

Met haar toegankelijke stijl is de schrijfster er uitstekend in geslaagd inzicht te geven
in een ziekte die zich kenmerkt door veel vallen en moeizaam opstaan. Hoeveel leed
ook ter tafel komt, dank zij de positieve instelling van de geinterviewden is deze
pittige kost goed te verteren.

De opbrengst van dit boek komt gedeeltelijk ten goede aan de door de auteur
opgerichte Stichting Vreemde Kronkels.

Over de schrijfster: Ingeborg Kuys lijdt aan de chronische darmziekte colitis
ulcerosa. In haar vorige boek ‘Vreemde Kronkels’ tekende ze haar ervaringen op. Hoe
ga je als werkende moeder van vier kinderen met deze ziekte om?Wat is de juiste
therapie?Wat is het effect van de (grillige) ziekte op relatie, werk en gezin? Dit boek
werd een groot succes. Zij richtte samen met Erik Brager de stichting vreemde
kronkels op om projecten het gebied van maag-darm-leverziektes te initiéren en
ondersteunen en om ervaringen uit te wisselen aan geinteresseerden (artsen,
verpleegkundigen, patiénten en overige geinteresseerden) op het gebied van de
gastroenterologie. Zie ook www.vreemdekronkels.nl

Korte beschrijving: Bijzondere ervaringsverhalen bevat onder meer interviews
met tv-presentatrice Nance Coolen, profwielrenster Maxime Groenewegen en Klaas
Dokter van de Stichting C-Mex die met tien medepatiénten een bergexpeditie naar de
Aconcagua in Zuid-Amerika heeft ondernomen.

Naast patiénten komen ook verpleegkundigen en specialisten aan het woord, onder
wie twee vooraanstaande maag-darm-lever-artsen, Prof. Dr. Chris Mulder, VU
Medisch Centrum Amsterdam en Prof. Dr. Severine Vermeire, Universitair
Ziekenhuis Gasthuisberg Leuven. Door deze opzet ontstaat een vrij compleet beeld
over chronische darmziektes, het effect op het leven van de patiént, zijn omgeving en
de diverse behandelmethodes.

Wat viel op: De meeste patiénten zijn jong, tussen 20 en 40. De verhalen gaan over
doeners die het liefst veertig uur in een etmaal willen proppen en naar eigen zeggen
moeite hebben hun grenzen te bepalen. Opvlammingen ontstaan dikwijls bij
stressvolle situaties, een nieuwe baan, studie, verbroken relatie of de komst van een
kind of na het stoppen met roken...

Er zijn veel medicijnen in omloop, waaronder Prednison, Remicade en Salazopyrine,
maar het ziekteverloop blijft ongewis. De middelen zijn geen echte medicijnen die tot
genezing leiden, maar onderhoudsmiddelen om opvlammen te voorkomen. Door
patiénten wordt zeer verschillend op de medicatie gereageerd. Zweert de een bij
Remicade, een ander wordt daar juist doodziek van. De bijwerkingen daarentegen



geven een consistenter beeld: Prednison bijvoorbeeld staat garant voor een plofkop.
In dat licht bezien, is het opmerkelijk dat in het boek nauwelijks wordt gerept over
ondersteunende therapieén zoals psychotherapie, yoga, fysiotherapie of sport.

Ook het onderwerp voeding komt nauwelijks aan de orde. Vrijwel alle geinterviewden
zeggen iets over eten in verband met hun ziekte. Junkfood is uit den boze, lezen we,
een gang naar Mc Donalds wordt onmiddellijk bestraft en chili con carne is geen
aanrader. Mogelijke diéten staan niet besproken.

Chris Mulder, MDL arts aan de VU schrijft onder meer ‘We zien dat de ziekte van
Crohn oprukt daar waar de ontwikkeling tot stand komt.” (pagina 10). Wellicht dat
bij welvaartsziekten factoren als voeding, stress en milieu van invloed zijn. Ik had het
goed gevonden om daar meer aandacht aan te besteden. Ik zou het de moeite waard
vinden als er een discussie gevoerd zou kunnen worden over bovengenoemde
onderwerpen, alternatieve therapieén, diverse behandelmethoden en leefadviezen.
Een relatief gering aantal patiénten krijgt een stoma. De meningen lopen hierover
sterk uiteen. Ziet de ene hier tegenop als een nachtelijk treffen met Norman

Bates, een ander ervaart deze ingreep als een bevrijding. Alle patiénten tobben met
plotselinge aandrang. Kom ik wel op tijd bij de wel op tijd bij een we? Toch geraakt
men in het algemeen tijdig op de plaats van bestemming. ‘Zit aandrang misschien
tussen de oren?’ vraagt een patiénte zich af.

Opvallend is de grote betrokkenheid van MDL specialisten met hun patiénten.

In ruil valt hen dankbaarheid en vertrouwen ten deel.

Citaten: Marcel Lansink, pag. 20: ‘Ik loop zelfs met maandverband in mijn zak.’
Maxime Groenewegen, pag. 35: ‘Ik zag ze aan mijn ziekenhuisbed eigenlijk
allemaal stuk voor stuk breken, mijn vader, mijn moeder en mijn broertje.’
Reina Hertzdahl pag. 71: ‘Tk wilde me niet uit het veld laten slaan door een zak
poep op mijn buik...’

Reina Hertzdahl pag. 80: ‘Ik stond te zingen in een opera en hoefde niet weg te
rennen om naar de wc te gaan.’

Reina Hertzdahl pag. 85: ‘Voordat ik de stoma kreeg, vond ik dat mijn leven werd
beheerst door poep. Ik kende alle wc’s, ging aan de zijkant zitten in een bioscoop.
Nu niet meer. Ik geniet volop van het leven, met een ontzettend lieve man, twee
prachtige kinderen, leuk werk.. én mijn stomal!’.

Recensie: NRC Lux: ‘Een uniek, compleet boek met stuk voor stuk bijzondere
ervaringsverhalen waar zeer veel behoefte aan is onder patiénten, zorgverleners
en mensen die studeren in de gezondheidszorg.



