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lClPBS: Problematik aus Betroffenensicht

Eine Krankheit, die den gesamten
Menschen verändert

Den von interstitieller Zystitis Betroffenen ist meist nicht anzusehen, dass sie unter einer sehr schwe-

ren Krankheit leiden, obwohl viele schon jede Lebensqualität verloren haben. Sie leiden unter ständigem

Harndrang, müssen bis zu 60-mal in 24 Stunden zur Toilette und haben quälende Schmerzen. Die ein-

fachsten Dinge des täglichen Lebens werden zur Qual.

Patientinnen mit den Sirmptomen erhöhte

Mikrion:lrequcnz, f)r'suric. imperativcr
Harndrang und Schmerzen im kleinen
Becken werden sowohl von Urologen als

auch von Gynäkologen betreut. l)ie cha-

rakteristischen Svmprorne werden zum

Teil immer noch rnit dem Begrilf .,Reiz-

bla"se" fehldiagnostiziert und die meist

weiblichen Parienten in die psychosoma-

tische, wehleidige Ecke gerückt. Die IC
betrifft immer mehr iunge, aktive Frauen.

Laut Statistik sind 30olo der betroffenen
Frauen jünger als 30 Jahre. Bei Männern
ist die Krankheit relativ selten anzutreffen.

V/er sich mit IC beschäftigt, weiß um die

Schwere der Erkrankung. Die Chronizität
der IC u'irkt sich mit ihrem Einfluss gera-

dezu zerstörerisch auf die I-ebensqualirät

der Betrolfenen aus. Der Leidensdruck ist
enorm hoch. Vor allem imperativer Harn-
drang und akute Schnrerzen. vorersr im

Unterbauch und dem Flarnröhrenbereich
festzustellcn, trciben Frauen zuerst in die

gynäkologische, in weiterer Folge in die
urologische l)raxis (Tab. 1). \ffichtig ist,
imrner daran zu denken, dass die Lebens-

qualität von vielen IC-Bctroffenen wesent-

lich schlechter ist als die von Karzinom-
patientinnen. i

Diagnostik

Um jeder IC-Patieurin die Mäglichkeit ei-

ner frühen l)iagnosestellung zu geben und
somit die Krankheit im Frühstadium zu
behandeln, zählen aus Patientinnensicht
viele Kriterien. Die interdisziplinäre Zu-

sarnmenarbeit r.on Spezialisten aus nehre-
ren verschiedenen Fachrichtungen isr da-

bei höchsr gefordert.

Der ganzheitliche Blick sollte erhal-
ten bleiben
l)ie nreisten Patiendnnen profitieren r.on

einer Kombinatinnstherapie. Einer der

wichtigsten Schrirte in der Konsensfin-
dung zur L)iagnose interstitielle Zystitis
ist das intensive Vernetzen von Utologie
trnd G1.näkologie. Zu bedenken ist, dass

der erste'Weg einer Frau bei diffusen Un-
rerbauchschmerzen im Normalfall in die

tig. Einer Studie nacir wird in der Re-

gel erst nach 2 bis 5.|ahren eine korrekte
Diagnose trei IC-Patientinnen gestellt.2

Eine leicht positive Terrdenz- in der IC-
Früherl<cnnung ist in lerzrer Zcit in Ös-

terreich erkennbar (Tab. 3).
Die Urotherapeutin agiert in Ambulzrnzen

als interdisziplinäre, fächerübergreifinde
Ansprechpartnerin {iir Mediziner,'I'he-
rapeuten und Patienter-r, ist beteiligt an

Diagnostik, Thetapie unci Nachbetreu-
ung. Durch dicse Kompetenz ist fiir die

Patientinnen die lt{öglichkeit gegeben,

zu einer schnellen, klaren Diagnose und

C. Rammerstorfer, Linz:

,,Es geht bei lC-Betroffenen um Menschen, die von einer

schwerwiegenden chronischen Krankheit gequält wer-

den, und deren Zukunftsperspektive. Der Weg dorthin
führt nur üher eine frühe klare Diagnose und eine frühe

eff iziente Behandlung'."

Praxis ihres Gynäkologen fiihrt. Aul{il-
lig ist: !)s wird hier inr scltcnsten Fall ein
Verdacl-rt auf IC gestellt, sondern dieser

eher negiert. In diesem Bereich fehlr es ofl
fensichtlich an Akzeptanz, Infolmarions-
fluss und Leitlinien fiir eine Ve«lachtsdi-
agno.se (1äb. 2).

Lange Phase der Diagnosestellung
Bis zur endgülrigen Diagnose sind nach
arnerikirnischen lJntersuchungen 5 bis 8

Fachärzte verschiedener Ilichtungen tä-

Therapie zu kommen. Solche Ansprech-
partncr solltcn flächendcckcnd verfügbar
sein. Somit wiirrle sich die Problematik
einschließlich der vielen ungelösten Pro-
blcmc, die sich i-ür lC-Bctroflcne vor und
nach der f)iagnosestellung ergelren, erheh-

lich reduzier:en.

Therapeutische Ziele

Im Gespräch rnit IC-Betroffenen hürt
man, dass eine ieweils individuelle



Schmerztherapie, mit dem Neurologen/
Anä.sthesisten abgesprochen, immer noch

sehr zögerlich erfolgt. AJlgernein daucrt es

sehr lange, bis cin Schmerztherapeur fi.ir
eine optimal eingestellte Therapie zurate

gezogen wird.
Eine zielgerechte physikalische und phy-
siotherapeutische Behandlung im geslm-
ten Krankheirsr,"erlauf wirkt sich enorm po-
sitiv aufdie Befindlichkcit der Betroffenen

aus. Es ist auffCllig, dass der BegrifT,,inter-
stitielle Zvstitis" bei'l-herapeuten praktisch
unbekannt ist. Physiotherapeuten, die IC-
Patientinnen bzgl. §Tirbelsäule und/oder
Beckenhoden behandeln sollen, haben in
den meisten Fällen noch nie vom Krank-
heitsbild der lC gehört. Dies zeigt, dass

hier möglichst schnell viel an Information
r.ermittelt und nachgeholt werden sollte.
Psychotherapeutische Hilfe ist Für einigc
Betroffene äußcrst .rvichtig, da die chro-
nische Krankheir sehr oli zu sch*,eren psy-

chischen Folgeschäden f-üLl-rrt.

IC und Ernährung: Es ist nachgel.vie-

sen, dass über 70% der IC-Patientinnen
an Aliergien oder Nahrungsmitrclunver-
träglichkeiren leiden. Es ist IC-Betrof-
fenen anzuraten, ein,,Ernährungs-Täqe-
buch" anzulegen und zumindest für 1

V/oche .§peiserr. die man zu sich ninrmt,
zu notieren. Es stellt sich schnell heraus,

dass Säuren - Bestandteile der modernen
Ernähnrng * mir der Schmerzenrwick-
lung verbunden sind. Unr ctie Krankheit
erträglicher zu machcn, kann man in vie-
len Fdlle n mit zielgerechter Ernährung Er-
leich terung schaffen. l

Wünsche für die Behandlung
.Einrichtung einer IC-Spezialsprech-

stunde in interdisziplinärer Ambulanz
. Immer derselbe erfahrene Facharzt als

Ansprechpartner fiir Betroffene in den
Fachambulanzen/lC-Sprechstunden

. Intravesikale Instillationen sollten "l'he-

rapieoption der ersten'§(/'ahl sein
. Gleiche Therapiemöglichkeiten für je-

den Betroffenen scl-raffen: Die Bewilli-
gung von Medikationen (2.8. Instillati-
onen) wird in den einzelnen Bundeslän-

dern nach wie vor sehr untcrschiedlich
gehandhabt - sehr zum Nachteil von IC-
Patientinnenl

. Erstellung einer ftir das gesamte Bun-
desgebiet geltenden Leitlinie, um durch
rasche Diaenose die Möglichkeit zu ge-

ben, die Krankheit irn Frühstadiurn ef-
fizient zu behandeln

I referat ffi

Lokation Harnröhre Blase scheide Ganzer unteF
Korper Dauch

Anteile 92% 76Yo 72Yo 84% 56%

Tab. 1: Befragung von 25 lc-Patientinnen/Mitgliedern der Selbrthilfegruppe ICA Austria l l/201 1. Der
meistgenannte Schmerz wird in der Harnröhre bzw im Harnröhrenausgang beobachtet. Dies wäre
bereits ein Hinweis auf eine lC-Verdachtsdiagnose

vor lC-Diagnose nach lC-Diagnose

Wie oft wurde aufgrund der Beschwer-^ Z6% Zala
den ei-e HysLerektomre vo,qenomilen?

Tab. 2: Mehr als einem Drittel der Frauen wurde aufgrund der Unterbaurhberhwerden im Vorfeld der
Uterus entfernt, ohne dass das Problem verändert wurde. Dier zeigt die Dringlichkeit der interdiszipli-
nären Zusammenarbeit von Urologen und Gynäkologen auf

Aktuelle Umfrage:
ICA-Patientinnen konsultieren bis zur endgültigen Diagnose 5-12 Arzte

Wie lange hat es bis zur
lC-Diagnose gedauert?

bis zu 1 lahr 28o/"

12% 16ak 2Aa/; 12otL 16% 24%
mehr als 1 )afi JLoh

Tab. 3: Nicht absehbar sind die langfristigen Folgen des ,,Nichterkennens". Eine frühe Diagnose
bilahrt die Patientinnen vor einem jahrelangen Martyrium und letztendli(h vor einer totalen oder
partielleh Zystektomie

lC und Parallelerkrankungen

3 Monate 6 Monate 1*2 Jahre 3 iahre 10 Jahre
20 Jahre

und mehr

Eine tJmlragc im Patientinnenkreis von
ICA Austria zeigt aul, dass 907o alier IC-
Betroffenen an chronisch entzündlichen
Begleiterkrankun.een wie Rheuma, Fi-
bromyalgie, Lupus, Kollagenose, Sjögren-
Syndrom, l)armproblemen, M. Crohn so-

wie Herpes leiden.

Vulvodprie ist als häuffgste IC-Paral-
lelerkrankung zu beobachten. Tiotz-den:
wird sie von lJrologen und (lynäkologen

oft nicht als rvichtiger Hinra'eis auf die IC
wahrgenommcn. Die Krankheir beein-
trächtigt das tägliche Lcbcn der Berrof-
fenen immens. Auch dazu tehlen immer
noch etablierte Therapien.

IC und Partnerschaft
Sexualität in einer Beziehung muss lür [C-
Patientinnen kein Fremdwort sein. Aller-
dings ist es r.ielen nur schwer möglich, se-

xuell aktiv zu sein. Jeder parrnerschaftliche
Kontakt bereitet mcist grolSe Schmerzen.

Ällein die Angst vor Schmerzen ist oft so

groß, dass Sexualität nichr gelebt wird.
Man muss in einer Beziehung sehr gut
verankerr sein, um daran nicht zu zer-

brechen. Hier sollte nran die Wicirtigkeit
einer kompetenten, fachübergreiienden
Therapiefbrm iiberdenken, um die Pati-

erltinnen in dieser belastenden Lebenssi-

tuation mit proiessioneller Hilfe zu un-
terstüt7-e n.

Auf die Existenz der Patientinnenselbst-
hilfegruppe ICA Austria sollten alle Pa-

tientinnen hingewiesen werden. Der Er-
fahrungsaustausch mit Gleichbetroffenen
kann viel Positives bewirken. Eine Ko-
operation von SHG/A,rzten/Kliniken ent-
spricht dem modernen Verständnis des

Arzr-Patient innen-Verhäitn isses.
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