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IC/PBS: Problematik aus Betroffenensicht
Eine Krankheit, die den gesamten
Menschen verandert

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

ren Krankheit leiden, obwohl viele schon jede Lebensqualitat verloren haben. Sie leiden unter stdndigem

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

fachsten Dinge des taglichen Lebens werden zur Qual.

Patientinnen mit den Symptomen erhéhte
Miktionsfrequenz, Dysurie, imperativer
Harndrang und Schmerzen im kleinen
Becken werden sowoh! von Urologen als
auch von Gynikologen betreut. Die cha-
rakeeristischen Symptome werden zum
Teil immer noch mit dem Begriff ,Reiz-
blase® fehldiagnostiziert und die meist
weiblichen Patienten in die psychosoma-
tische, wehleidige Ecke geriickt. Die IC
becrifft immer mehr junge, aktive Frauen.
Laut Staristik sind 30% der betroffenen
Frauen jiinger als 30 Jahre. Bei Miannern
ist die Krankheit relativ selten anzutreffen.
Wer sich mit IC beschiftigt, weif§ um die
Schwere der Erkrankung. Die Chronizitit
der IC wirke sich mit ihrem Einfluss gera-
dezu zerstorerisch auf die Lebensqualitit
der Betroffenen aus. Der Leidensdruck ist
enorm hoch. Vor allem imperativer Harn-
drang und akute Schmerzen, vorerst im
Unterbauch und dem Harnrshrenbereich
festzustellen, treiben Frauen zuerst in die
gynikologische, in weiterer Folge in die
urologische Praxis (Tab. 1). Wichtig ist,
immer daran zu denken, dass die Lebens-
qualidit von vielen IC-Betroffenen wesent-
lich schlechter ist als die von Karzinom-
patientinnen. 1

Diagnostik

Um jeder IC-Patientin die Méglichkeit ei-
ner frithen Diagnosestellung zu geben und
somit die Krankheit im Frithstadium zu
behandeln, zihlen aus Patientinnensicht
viele Kriterien. Die interdisziplinire Zu-

sammenarbeit von Spezialisten aus mehre-
ren verschiedenen Fachrichtungen ist da-
bei hochst gefordert.

Der ganzheitliche Blick sollte erhal-
ten bleiben

Die meisten Patientinnen profitieren von
einer Kombinationstherapie. Einer der
wichtigsten Schritte in der Konsensfin-
dung zur Diagnose interstitielle Zystitis
ist das intensive Vernetzen von Urologie
und Gynikologie. Zu bedenken ist, dass
der erste Weg einer Frau bei diffusen Un-
terbauchschmerzen im Normalfall in die

Praxis ihres Gynikologen fithre. Auffil-
lig ist: Es wird hier im seltensten Fall ein
Verdacht auf IC gestellt, sondern dieser
cher negiert. In diesem Bereich fehlt es of-
fensichdich an Akzeptanz, Informations-
fluss und Leitlinien fiir eine Verdachtsdi-
agnose (Tab. 2).

Lange Phase der Diagnosestellung

Bis zur endgiiltigen Diagnose sind nach
amerikanischen Untersuchungen 5 bis 8
Fachirzte verschiedener Richtungen ti-

effiziente Behandlung'.

tig. Einer Studie nach wird in der Re-
gel erst nach 2 bis 5 Jahren eine korrekte
Diagnose bei IC-Patientinnen gestellt.”
Eine leicht positive Tendenz in der IC-
Fritherkennung ist in letzter Zeit in Os-
terreich erkennbar (Tab. 3).

Die Urotherapeutin agiert in Ambulanzen
als interdisziplinire, fichertibergreifende
Ansprechpartnerin fiir Mediziner, The-
rapeuten und Patienten, ist beteiligt an
Diagnostik, Therapie und Nachbetreu-
ung. Durch diese Kompetenz ist fiir die
Patientinnen die Moglichkeit gegeben,
zu einer schnellen, klaren Diagnoese und
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~Es geht bei IC-Betroffenen um Menschen, die von einer
schwerwiegenden chronischen Krankheit gequalt wer-
den, und deren Zukunftsperspektive. Der Weg dorthin

fuhrt nur tGber eine frihe klare Diagnose und eine frithe

rm

Therapie zu kommen. Solche Ansprech-
partner sollten flichendeckend verfigbar
sein. Somit wiirde sich die Problematik
einschliefflich der vielen ungelésten Pro-
bleme, die sich fiir I[C-Betroffene vor und
nach der Diagnosestellung ergeben, erheb-
lich reduzieren.

Therapeutische Ziele

Im Gesprich mit IC-Betroffenen hért
man, dass eine jeweils individuelle



Schmerztherapie, mit dem Neurologen/
Anisthesisten abgesprochen, immer noch
sehr zogerlich erfolgt. Allgemein dauert es
sehr lange, bis ein Schmerztherapeut fiir
eine optimal eingestellte Therapie zurate
gezogen wird.

Eine zielgerechte physikalische und phy-
siotherapeutische Behandlung im gesam-
ten Krankheitsverlauf wirke sich enorm po-
sitiv auf die Befindlichkeit der Betroffenen
aus. Es ist auffillig, dass der Begriff ,inter-
stitielle Zystitis“ bei Therapeuten praktisch
unbekannt ist. Physiotherapeuten, die IC-
Patientinnen bzgl. Wirbelsiule und/oder
Beckenboden behandeln sollen, haben in
den meisten Fillen noch nie vom Krank-
heitsbild der IC gehort. Dies zeigt, dass
hier méglichst schnell viel an Information
vermittelt und nachgeholt werden sollte.
Psychotherapeutische Hilfe ist fiir einige
Betroffene duflerst wichtig, da die chro-
nische Krankheit sehr oft zu schweren psy-
chischen Folgeschiden fiihrt.

IC und Ernidhrung: Es ist nachgewie-
sen, dass iiber 70% der IC-Patientinnen
an Allergien oder Nahrungsmittelunver-
triglichkeiten leiden. Es ist IC-Betrof-
fenen anzuraten, ein ,Ernihrungs-Tage-
buch® anzulegen und zumindest fiir 1
Woche Speisen, die man zu sich nimmt,
zu notieren. Es stellt sich schnell heraus,
dass Siuren — Bestandteile der modernen
Erndhrung — mit der Schmerzentwick-
lung verbunden sind. Um die Krankheit
ertriglicher zu machen, kann man in vie-
len Fillen mit zielgerechter Ernihrung Er-
leichterung schaffen.?

Wiinsche fiir die Behandlung

* Einrichtung einer IC-Spezialsprech-
stunde in interdisziplinirer Ambulanz

* Immer derselbe erfahrene Facharzt als
Ansprechpartner fiir Betroffene in den
Fachambulanzen/IC-Sprechstunden

* Intravesikale Instillationen sollten The-
rapieoption der ersten Wahl sein

* Gleiche Therapieméglichkeiten fiir je-
den Betroffenen schaffen: Die Bewilli-
gung von Medikationen (z.B. Instillati-
onen) wird in den einzelnen Bundeslin-
dern nach wie vor sehr unterschiedlich
gehandhabt — sehr zum Nacheil von IC-
Patientinnen!

* Erstellung einer fiir das gesamte Bun-
desgebiet geltenden Leitlinie, um durch
rasche Diagnose die Méglichkeit zu ge-
ben, die Krankheit im Friihstadium ef-
fizient zu behandeln
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Lokation Harnrohre Blase

Anteile 92% 76%

; Ganzer Unter-
~heide Korper bauch
72% 84% 56%

Tab. 1: Befragung von 25 IC-Patientinnen/Mitgliedern der Selbsthilfegruppe ICA Austria 11/2011. Der
meistgenannte Schmerz wird in der Harnréhre bzw. im Harnréhrenausgang beobachtet. Dies wére

bereits ein Hinweis auf eine IC-Verdachtsdiagnose

ysterekiomie

vor IC-Diagnose

Wie oft wurde aufgrund der Beschwer-

s
den eine Hysterektomie vorgenommen? o

nach IC-Diagnose

8%

Tab. 2: Mehr als einem Drittel der Frauen wurde aufgrund der Unterbauchbeschwerden im Vorfeld der
Uterus entfernt, ohne dass das Problem verandert wurde. Dies zeigt die Dringlichkeit der interdiszipli-
naren Zusammenarbeit von Urologen und Gynakologen auf

_Zeit bis zur Diagnose

Aktuelle Umfrage:

ICA-Patientinnen konsultieren bis zur endgiiltigen Diagnose 6-12 Arzte

Wie lange hat es bis zur

IC-Diagnose gedauert? L

bis zu 1 Jahr 28%
12% 16%

mehr als 1 Jahr 72%

1-2 Jahre 3 Jahre 10 Jahre 20 Jahre
und mehr
20% 12% 16% 24%

Tab. 3: Nicht absehbar sind die langfristigen Folgen des ,Nichterkennens”. Eine frithe Diagnose
bewahrt die Patientinnen vor einem jahrelangen Martyrium und letztendlich vor einer totalen oder

partiellen Zystektomie

IC und Parallelerkrankungen

Eine Umfrage im Patientinnenkreis von
ICA Austria zeigt auf, dass 90% aller IC-
Betroffenen an chronisch entziindlichen
Begleiterkrankungen wie Rheuma, Fi-
bromyalgie, Lupus, Kollagenose, Sjogren-
Syndrom, Darmproblemen, M. Crohn so-
wie Herpes leiden.

Vulvodynie ist als hiufigste IC-Paral-
lelerkrankung zu beobachten. Trotzdem
wird sie von Urologen und Gynikologen
oft nicht als wichtiger Hinweis auf die IC
wahrgenommen. Die Krankheit beein-
trichtigt das tigliche Leben der Betrof-
fenen immens. Auch dazu fehlen immer
noch etablierte Therapien.

IC und Partnerschaft

Sexualitit in einer Beziehung muss fiir IC-
Patientinnen kein Fremdwort sein. Aller-
dings ist es vielen nur schwer méglich, se-
xuell aktiv zu sein. Jeder partnerschaftliche
Kontakt bereitet meist grofle Schmerzen.
Allein die Angst vor Schmerzen ist oft so
groff, dass Sexualitit nicht gelebr wird.
Man muss in einer Bezichung sehr gut
verankert sein, um daran nicht zu zer-

brechen. Hier sollte man die Wichtgkeit
einer kompetenten, fachiibergreifenden
Therapieform tiberdenken, um die Pati-
entinnen in dieser belastenden Lebenssi-
tuation mit professioneller Hilfe zu un-
terstiitzen.

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/Arzten/Kliniken ent-
spricht dem modernen Verstindnis des
Arzt-Patientinnen-Verhiltnisses.
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