MANEDENS PATIENTFORENING

Al' LEVE MED BLARESMERTER

Det kan veere en stor udfordring at & hverdagen til at fungere
med en smertefuld, kronisk sygdom.
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Hver morgen stiger Lene pa sin
liggecykel for at cykle de cirka 10 km

til arbejde. lkke biot fordi hun holder
meget af den friske luft og motionen,
men ogsé fordi det er en af vejene til at
leve med den bleerelidelse, hun har haft
i cirka 20 &r. Interstitiel Cystitis (IC), ogsa
betegnet Bladder Pain Syndrome eller
Bleeresmerter, er en kronisk sygdom,
hvor der opstar inflammation og hos
nogle ogsé med laesioner i urinblaerens
slimhinde. Herved gdelazgges blee-
rens smidighed og dermed ogsa dens
rummelighed, som bevirker voldsomme
smerter i underlivet og kraever hyppige
toiletbespg. For Lene er det nu mindst
23 gange pr. dggn.

Nar Lene fér sin daglige motion pa
cyklen og efterfalgende far hvilet sig,
nér hun kommer hjem, kan det mind-
ske smertemne og forbrug af medicin
og derved hjzelpe med at opretholde
en hverdag. Ved at ligge ned pa cyklen
mindskes trykket pa den smertefulde
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IC foreningen er en landsdeekkende forening for personer med IC samt deres
pargrende. Foreningens formél er bl.a. at udbrede kendskabet il sygdommen,
at hjeelpe de sygdomsramte medlemmer samt at skabe bedre kontakt til
sundhedspersonale. Foreningen kan kontaktes p& wwwiicforeningen.dk eller
ved henvendelse 1l formand Lis Poulsen pé& 98385692 eller mail
lis.poulsen@icforeningen.dk

bleereregion. Lene har vaeret heldig at f&
tilkendt fleksjob, sa hun trods sin lidelse
kan arbejde som sygeplejerske 4 gange
4timer ugentlig.

FORKERT KOST

GIVER OMGAENDE SMERTER

Ogsa pa andre omrader mé& daglig-
dagen tilpasses sygdommen. Blandt
andet er det ngdvendigt at fokusere pa
kosten. Syreholdig og steerk mad, mad
med tilsaetningsstoffer, de fleste alko-
holtyper og meget andet kan fremkalde
smerter, men Lene har omvendt erfaret,
at hun med fordel kan veelge f.eks. gko-
logiske madvarer, radlpg frem for hvide
log og koffeinfri kaffe. Der er desvaerre
ikke en Klar linje i, hvad ic-patienter kan
tale at spise, sa det er et puslespil for
den enkelte, at finde frem til den bedste
kostplan.

Stress og kulde fremprovokerer ogsa
smerter hos naesten alle ic-patienter.
For at reducere de mange toiletbesgg
fristes Lene ofte il at drikke mindre
veeske, men herved gges urinkoncen-
trationen og dermed smerterne.

ALTID YDERPLADSER

Lene kan godt gé i biografen, i teatret, il
koncert eller tage med fly og andre of-

fentlige transportmidler, men
hver gang er det vigtigt, at
hun kan fa en yderplads,

hvor der er let adgang

til toilet. N&r hun er ude

at kere bil, ma hun ofte

ind omkring rastepladsernes offentlige
toiletter, og sommetider m& buskadser
udgare tolletter. Mange ic-patienter er
sa plagede af deres smerter og toilethe-
hov, at det umuligger leengere ture og
rejser. Nogle finder en Igsning i anven-
delse af bleer eller sindrige beholdere.

MANGE BEHANDLINGER -
KORTVARIGE VIRKNINGER

Der findes en fang reskke af behand-
fingsmuligheder bade medicinsk og
operationelt, men desvaerre er det
meget individuelt, hvad der hjesiper.
Lene har faet foretaget braendinger af
lzesionerne inde i bleeren, blaereudvi-
delse i narkose, bleereskylning samt en
lang rackke alternative behandlinger.
Nogle behandlinger har hjulpet i kortere
eller laengere tid.

| sidste ende kan urostomi blive l@snin-
gen. En del ic-patienter har vaeret s&
plaget af lidelsen, at urostomi for dem
har veeret en stor lettelse.

Der knytter sig ofte andre lidelser il IC.
Nogle har f.eks. ogsa tarmproblerer,
vulvodyni eller bleerebetaendelse, og
oftest gar det 0gsa ud over seksuallivet.

| en &rraekke har Lene veeret akiiv i
bestyrelsen for patientforeningen, IC
foreningen. Hvor mange ic-patienter
der findes i Danmark, vides ikke, men
IC foreningen har over tid haft kontakt
med 300-400 personer med lidelsen.
Langt de fleste, der rammes af IC, er
kvinder.




