Har du kendskab til

Smertefuld
Blaeresyndrg¢

Interstitiel cystitis (IC)/
Bladder Pain Syndrome

Fa viden om sygdommen, og hvordan
det er at leve med den, pa 5 minutter
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Kaare
behandler

praksislager, urologer,
gynxkologer, sygeplejersker
og fysioterapeuter

Smertefuldt bleresyndrom eller Bladder

Pain Syndrome (BPS) dakker over en raekke
symptomer fra bleereregionen. Nogle patienter har
en kronisk defekt i bleren med sardannelse og
nedsat elasticitet. Ved disse fund diagnosticeres
blaeresmerterne som Interstitiel cystitis (IC).
Andre har en normalt udseende blzere, men stadig
symptomer, der kan dekkes af diagnosen BPS.

Sygdommen er sjelden og sveer at diagnosticere.
For mange patienter gar der flere ar, fra de marker
de fgrste symptomer, til de far en diagnose.
Sygdommen rammer bade kvinder og maend (10:1).
Arsagen til sygdommen er ukendt, og sygdommen
har forskellige udtryk og forlgb.

Lidelsen er meget smertefuld og kraever hyppige
toiletbesgg. Den er voldsomt belastende bade fysisk,
psykisk og socialt. IC/BPS er uhelbredelig, men ved
forskellige behandlinger kan der opnas lindring.

| dette haefte kan du lase om symptomer, hvordan
sygdommen pavirker alle aspekter af patientens liv

og om behandlingsmuligheder.

Haeftet er udgivet af IC Foreningen/BPS. Vi haber,

at den kan medvirke til at udbrede kendskabet til
sygdommen, og at patienter, der har denne lidelse,
dermed mgder storre forstaelse i sundhedsvasnet.



s K-1d IC/BPS?

Symptomer pa smertefuldt blaeresyndrom kan vare:

R * smerter i blere og underliv og ved sex

L W—\ * staerk vandlandningstrang, hvor vandladning lindrer smerterne
* hyppige toiletbesgg dag og nat

* ingen bakterier i urinen.

Er disse symptomer til stede i mere end seks maneder, er der stor sandsynlighed for,
at patienten kan diagnostiseres med smertefuldt blaeresyndrom.



Smertefuldt blresyndrom er en sjzlden sygdom,
som dekker over flere forskellige tilstande i
blzren. Da det er vanskeligt at stille en diagnose,
gar der ofte 4-5 ar, fra en patient maerker de forste
symptomer til, at diagnosen bliver stillet. Det er
en eksklusiondiagnose, hvor andre lidelser skal
udelukkes, far man kan mistanke/diagnosticere
smertefuldt bleresyndrom. Diagnosen stilles ofte
efter en cystoskopi og evt. en biopsi af vaevet i
blzeren under fuld bedgvelse. En del patienter far
ogsa diagnosen Hunners lesioner, da der dannes sar
pa blzrens inderside.

Den lange periode fgr diagnosen stilles, er en tid med
smerter, bekymring og frustration, fordi patienten
ofte fgler sig alene og oplever ikke at blive forstaet af
sine omgivelser.

Oplevelsen af at fole sig alene og ikke forstaet
kan vare ved. Ogsa efter at diagnosen er stillet,

henvender mange patienter med smertefuldt Y
blzresyndrom sig hyppigt til deres l2ge med 4 : : y -
symptomer pa blaerebetzndelse, uden at den kan b 2 ;

pavises bakterielt. Flere faler, at de er til stort 7 Z l
besvar hos lzger og sygeplejersker, og at deres Z /

smerter betragtes som psykosomatiske og noget,
som blot sidder mellem grerne.

‘ ‘ Jeg gik til ll=gen igen og igen og sagde, at jeg havde blaerebeteendelse. Men de
sagde, at der ikke var bakterier i urinen. Og jeg var ved at graede. For jeg var jo helt

sikker pa, at det var bleerebeteendelse! Jeg ville bare have den penicillin. Hvad skulle

jeg ellers gore?”

Hj=lp patienten med at
' finde en urolog med interesse
B for sygdommen.




Arsagerne til IC/BPS

Man ved ikke, hvorfor IC/BPS opstar.

Trods mange ars forskning er det endnu ikke lykkedes at afdakke den egentlige arsag til
BPS. Der er formentlig tale om flere arsager, der spiller ind, bl.a.:

defekter i blaren, sa affaldsstoffer fra
urinen traenger gennem blaerens beskyt-
_ telseslag og ind i blzerevaeggen.

unormale stoffer i urinen, der irriterer
eller gdelgger vaeksten af celler i blzren.

angreb fra kroppens eget immunsystem,
fx efter bekaempelse af en infektion
eller allergier.

forandring i falenerverne til blzeren, der
kan fa funktioner som fyldning af bleren
til at vaere smertefuld.

traumatiske handelser. Problematiske
fadsler, livskriser eller andre kan muligvis
have udlgst sygdommen hos flere.

Der ses en sammenhang mellem bleresmerter og fibromyalgi, kronisk treethedssyndrom,
irritabel tyktarm, vulvodyni, depression, migrane, systemisk lupus erythematosus m.fl.
Der er desuden noget, der tyder pa, at der kan vaere en relation mellem seksuelt misbrug og
bleresmerter.

tilbagevendende urinvejsinfektioner over ar.

ivet med

IC/BPS




Narrh, ja. Jeg er da ogsa oppe og tisse om natten” Det er, som om der altid star en person lige ved
(Ja, men nok ikke syv gange hver eneste nat, siden af mig og prikker mig pa skulderen: Du skal tisse,

ar efter ar) du skal tisse. Jeg kan jo ikke taenke pa andet.”

Hvor er n®rmeste IKan man passe
toilet? sit job fra en

[ |
/ Den evige og forstyrrende vandladnings- . ' to I I etsto I ?

trang - bade nat og dag - betyder, at
patienten konstant skal vaere opmaarksom
pa, hvor det na@rmeste toilet er.

Isr de hyppige toiletbesgg om natten
bevirker, at mange IC-patienter lider af
evig trethed og kognitive forstyrrelser.

Det kan vare serdeles problematisk at
deltage i sociale og kulturelle arrange-
menter. Rejser med fly, tog, bus eller
bilture kan vaere umulige.

Nogle vaenner sig til at benytte "naturens
store toilet”, nar det er eneste mulighed.
Andre affinder sig med store bind, og an-
dre igen benytter forskellige hjlpemidler.
Men de fleste finder disse ngdlgsninger
belastende og ydmygende.

Erhvervsevnen pavirkes ofte af sygdommen,
og mange jobfunktioner er vanskelige at
udfgre. Dels pga. de hyppige toiletbesgg,

og dels pga. de mange mentale afbrydelser,
som smerterne giver.

Patienter med IC/BPS kan vaere ngdsaget
til at tilpasse arbejdslivet med ndrede
arbejdsgange, nedsat arbejdstid eller
fleksjob.

Nogle patienter vil vaere tvunget til at opgive
deres job og evt. sgge fartidspension.




Nu er det jo ikke noget, du ligefrem dor af,

sa behgver du at vaere sa trist over det?”
(Sa skulle du preve det i bare én dag ...)

Livskvaliteten forringes

Forzldrerollen

Rollen som foraeldre kan ligeledes blive belastet af sygdommen, og man kan fgle sig utilstrak-
kelig. Barn kan blive meget bekymrede over at se deres mor eller far have stzerke smerter. Eller

Patienter med smertefuldt blaeresyndrom
oplever, at sygdommen pavirker deres
livskvalitet. De kroniske smerter er
udmattende, og de kognitive evner og
hukommelsen forringes.

Den daglige livsfarelse pavirker graden af
smerter. Motion og hvile kan lindre, mens
stress og kulde er smertefremkaldende.

Mange patienter oplever, at de ikke kan
deltage i sociale arrangementer i samme
grad, som fer de blev syge. Nogle gange
pga. smerter, andre gange manglende
overskud. Og det kan vaere svart for
familie, venner og kolleger at forsta, for
sygdommen er jo ikke er synlig.

blive ulykkelige over, at forelderen forandrer sig og er trat, kortluntet og uden overskud.

Min mand tror nok, jeg ikke vil ham mere.
Men ah!...
Hvor er det sveert at fa snakket om!”

Parforholdet pavirkes

Som patient er man usikker pa, hvordan
og hvorfor ens krop reagerer, som den ggar.
Det kan vaere svaert at kommunikere dette
videre i parforholdet, og det kan medfare,
at man trazkker sig fra hinanden. Som
patient med evindelige bleresmerter, kan
det vaere svaert at give sig hen til nerhed
og intimitet, da blaresmerterne fylder alt.
Det kan give darlig samvittighed over ikke
at kunne sla til som fx kvinde, en sorg over
at miste noget vaesentligt i tilvaerelsen -
og ens selvopfattelse kan ogsa andre sig.

Som partner kan man fgle skyld og skam
over, at man stadig har sine seksuelle
behov intakte og gerne vil vaere sammen.

Ved manglende kommunikation kan
det ga ud over intimiteten og give store
udfordringer i parforholdet.
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Patienten kan tilbydes en henvisning
til en sexolog, som dels kan varetage
den terapeutiske behandling og dels
kan foresla fx cremer, smertelindring og
alternativer til samleje.



Behandlingen for bleresmerter skal altid
indrettes efter den enkelte patient. Der
findes ingen enkeltstaende behandling,
som passer til alle patienter.

Behandlings-
muligheder

Hos nogle patienter skal man kombinere de
enkelte behandlingstiltag, indtil man finder
det, der virker bedst. Nogle behandlinger
giver ogsa ugnskede bivirkninger, som ggr,
at man ma @ndre behandlingen.
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Livsstilseendringer

Fx at drikke tilstraekkeligt med vaeske og &ndre kosten. Mindfulness, yoga,
afspanding og minimering af stress samt psykologisk bistand kan vzere god stgtte.

Ambulant behandling

Fysioterapi kan afhjzlpe spandinger i bekkenomradet, ligesom akupunktur kan
hj=lpe nogle.

Medicinsk behandling: Blzered2mpende medicin, smertestillende medicin,
herunder medicin, som virker pa nervesmerter. Medicinen kan gives som tabletter,
stikpiller og plastre. OBS! Bivirkninger.

Blzreskylninger: Der findes forskellige typer blaereskylninger, som midlertidigt
genopbygger blarens beskyttende slimhinde, og skylninger, som er direkte
smertelindrende. Ogsa her er der forskellige bivirkninger.

Kirurgi

Cystoskopi med hydrodistention bruges bade ved udredning og behandling.
Patienter med Hunner’s |zsioner i blerevaeggen behandles med el-koagulation
under cystoskopi. Blaeren udvides med vand, hvorefter det er muligt at braende

lsionerne vaek. Mange IC-patienter oplever en betydelig smertelindring i en periode.

Urostomi er en afledning af urinen fra nyrerne. De to urinledere sys pa et stykke
tyndtarm, som sa fgres ud til huden, og urinen opsamles i en stomipose. Stomien
kan foretages pa andre mader.

De fleste patienter viger tilbage for denne Igsning. Men i IC Foreningen/BPS erfarer
vi, at mange patienter, der har vaeret igennem denne operation, oplever at de "har
faet deres liv tilbage” uden smerter og begraensninger.

Bl=reaugmentation er en udvidelse af blaeren med et stykke tyndtarm.

Alternativer afh=ngigt af effekt

Botox - mod overaktiv blzere. Efter nogen tid aftager virkningen, og behandlingen
skal gentages.

Cannabis - mange patienter med BPS har glaade af de bredspektrede
CBD-draber, man lovligt kan kebe pa nettet. Opfattelsen er, at de er
inflammationsneds=ttende. Nogle urologiske afdelinger udskriver medicinsk
cannabis, som har et hgjere indhold THC (ofte 25%) i form af draber eller te,
ligesom enkelte leger udskriver medicinsk cannabis, der opleves smertestillende.

Smertebehandling pa tvaerfaglig smerteklinik - hvor et tvaerfagligt team
behandler og radgiver patienten. Her findes ofte bade smertelage, psykolog og
fysioterapeut.

Percutan tibialis nervestimulation - hvor en nerve i fodleddet (tibialis-nerven)
stimuleres elektrisk. Ved god effekt far det blaren til at slappe af og reducerer
vandladningstrang.

HyperBar Oxygen-behandling/trykkammerbehandling - forbedrer
gennemstrgmningen af blod i kroppen, sa der kommer mere ilt til det gdelagte
vav i bleren, og heling af blazren fremmes.

EMDA-behandling - lokalbedgvende midler sprgjtes ind i bleren og aktiveres med
svag strem, der bevirker, at la2gemidlerne optages i blzereslimhinden.

Sakral nervemodulation/-stimulering - en stimulator under huden
stimulerer sakralnerven, sa organer og muskler i baekkenbunden styrkes, og
vandladningsfrekvensen reduceres.




Man marker,
hvad man splser'

Mange patienter med IC/BPS oplever, at nogle mad- og drikkevarer er starkt
smertefremkaldende. Trods dette kan man mgde |ger og andre fagfolk, der er
skeptiske over for kostens betydning for sygdommens forlgb. Patienterne selv er
imidlertid ikke i tvivl om, at nogle fgdevarer kan forarsage smerter - men det er
meget individuelt, hvad der belaster, og hvad man godt kan tale, ligesom det ogsa
kan variere fra dag til dag.

Vand er vigtigt!

Det er vigtigt, at patienten indtager
rigeligt med vand for at undga
koncentreret urin, som forstaerker
smerterne i blaren. Men for at undga
de mange toiletbesgg om natten,

ma man begranse sit vaeskeindtag
fogr sengetid.

Generelt kan det dog fastslas, at bl.a. syreholdig mad,
staerkt krydret mad og kunstige sgdestoffer er

smertefremkaldende, men den enkelte patient er ngdt
til at pragve sig frem.

Den mangde vaeske, patienten indtager
resten af dggnet, ma ofte ngje tilpasses
tilgengeligheden til toilet.

| helsekostforretninger er det
muligt at kebe produkter,

der neutraliserer syren i maden.
Det har nogle patienter glede af.




Q> Hardu patienter, der har haft de beskrevne symptomer i 3-6

7% maneder eller ofte har blzrebetandelse med/uden bakterier, sa
henvis til en urologisk afdeling eller en urolog, der interesserer sig
for sygdommen, mhp. hurtig udredning.

Qs Tag patientens smerter alvorligt. Det er traumatisk, hvis man
“IN som patient med staerke smerter fx far at vide, at smerterne er
psykosomatiske.

fra IC-patienter
til sundhedspersonale

Mind patienten om mulighed for second opinion i en anden region.

Sperg patienten, om hun/han har behov for at tale om seksualitet,
og henvis evt. til en sexolog.

Opfordr patienten til mgde andre med samme lidelse i
IC Foreningen/BPS.
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CI)E Foreningen/BPS

IC Foreningen/BPS er en landsdakkende
forening for patienter med smertefuldt blzere-
syndrom. Foreningens formal er at hjzlpe og
stgtte patienter med IC/BPS samt at udbrede
kendskabet til sygdommen.

Foreningen er tilknyttet paraplyorganisationen
Sjzldne diagnoser.

Det er IC Foreningens hab, at sundhedsfagligt
personale, der kommer i kontakt med patienter,
der matte have IC/BPS, vil ggre dem bekendte
med foreningens eksistens.

Foreningen har udgivet en lille
informationsfolder, som kan rekvireres
og udleveres til patienter, der matte vaere
interesserede i foreningen.

Dette hafte er udgivet med stotte
fra Socialministeriet og IBSA Nordic

Hjemmeside: icforeningen.dk

Mailadresse: post@icforeningen.dk IC foreningen

Bladder Pain Syndrome



