INTERSTITIELL CYSTIT

“Jag har insett att vilken ménniska som helst som jag méter i mitt liv kan béra pa ett

osynligt lidande. Det syns séllan pa utsidan”

Aret d& jag skulle fylla 50 drabbades jag av en envis urinvagsinfektion. Jag var
tvungen att ta fyra olika antibiotikakurer efter varandra och det tog flera manader
innan mitt urinprov var rent (fritt fran bakterier). Eftersom jag var i bérjan av
klimakteriet tankte jag att det hade samband med det. Jag borjade ta dstrogen for att

starka slemhinnorna i underlivet.

Men urinvagssymtomen fortsatte, trots att bakterier i urinen inte kunde pavisas i
mina prov. Efter tre manader med envisa symtom sdkte jag hjalp hos en urolog. Jag
fick medicin som man aven anvander till man som har prostatabesvar. Efter
ytterligare nadgra manader blev jag undersokt med cystoskopi och allt sag bra ut inne

i urinblasan.

Nar sommaren kom och jag hade haft mina symtom med sveda, tata trangningar och
nervvark i sex manader, lattade de och jag var symtomfri under sex manader. Sen
kom symtomen tillbaka och med upprepade urinprov kunde man konstatera att jag
inte hade en regelratt urinvagsinfektion. Jag bdérjade nu pa allvar séka information
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om vad jag hade drabbats av. Jag ar sjalv sjukskdtare, men diagnosen ar sa ovanlig
att jag aldrig hade stott pa den i mitt yrke.

Till en boérjan ville ingen urolog faststalla en diagnos for mina symtom, utan de talade
om smartsam urinblasa. Jag fick behandlingar i form av urinblasskéljningar med
olika lakemedel, forst pa polikliniken och senare kunde jag géra skéljningarna med
kateter sjalv hemma. Det tog tid att utvardera de olika preparaten sa holl jag pa med
detta ytterligare sex manader, men jag fick aldrig nagon stadigvarande effekt av

behandlingarna.

Nasta steg var att dilatera (utvidga) urinblasan. Det gjordes under narkos, och
biopsier fran urinblasans vagg togs ocksa. Nu bérjade diagnosen klarna men det var
fortfarande oklart varfor sjukdomen hade brutit ut och varfor den hade blivit kronisk.
Man har sagt att den envisa urinvagsinfektionen troligen var startskottet for

sjukdomen i mitt fall.

Det tog nastan tre ar innan jag fick diagnosen interstitiell cystit, aven kallad
smartsam urinblasa och pa engelska painful bladder. De vanligaste symtomen ar att
man far smarta nar urinblasan fylls och maste tdmma blasan ofta, ibland flera ganger
i timmen.

Man sager att sjukdomen ar kronisk och att den kan yttra sig i skovliknande perioder.
Patienter med samma diagnos kan ha varierande symptombild. Det finns inte mycket
information om sjukdomen och inom primarvarden ar den valdigt sallsynt. Fér mig
har symtomen varierat, men jag ar sallan symtomfri. Jag har ofta nagot som jag
kallar fyllnadssmarta. Det innebar att jag far smarta sa fort blasan borjar fyllas. Nar
jag kissar lattar smartan men borjar igen strax da blasan borjar fyllas. | perioder

maste jag kissa varje timme.

Hos mig har sjukdomen aven orsakat nervsmarta i urinvagarna och urinblasan. Mina
symtom lindras av varme. Jag har inte haft nagon stadigvarande hjalp av de
smartstillande mediciner som jag har prévat. Varme i form av bastu, varma bad och
varmedyna lindrar endast for stunden. Att vistas i varmt klimat har aven visat sig
vara lindrande. Sommar och varme lindrar symtomen. Vinter och kold forvarrar mina

symtom.



For mig som varit frisk och traningsintresserad storre delen av mitt liv har sjukdomen
medfort stora begransningar. Att leva med kronisk smarta betyder att jag inte kan
planera mina aktiviteter och fritiden sa langt framat, eftersom jag aldrig vet hur jag

kommer att klara av en viss dag om smartan ar ihallande och svar.

Att jobba heltid som sjukskotare har inte fungerat for mig. | borjan forsokte jag pussla
ihop mitt arbetsliv med semesterdagar och tjanstledigheter for att orka. Men det var
svart att hitta hallbara I6sningar som fungerade fér bade mig och min arbetsgivare.
FPA kunde erbjuda mig partiell sjukdagpenning under en begransad tid. Efter det har
jag fatt rehabiliteringsstdd via KEVA. Det har inneburit att jag arbetat halvtid och fatt

en viss ersattning for inkomstbortfallet.

En stor utmaning for mig har varit att hitta mig sjalv och min identitet i min nya

livssituation. Jag har varit tvungen att avsta fran sadant som jag tidigare matt bra av.

Att ha en kronisk sjukdom syns inte alltid pa utsidan. Det ar svart att forklara varfor
man inte fungerar som tidigare eller varfér man maste satta granser for att orka.
Langa perioder har jag svart att koncentrera mig pa annat an att forséka lindra
smartan. Det har tagit mig flera ar att kunna acceptera min livssituation. Jag har varit

tvungen att valja bort mycket av det som jag tidigare ansett som sjalvklart i livet.

Att ha en sallsynt diagnos gor att man inte har nagon med samma sjukdom att prata
med. Det skulle vara ett stort stod att fa dela erfarenheter och peppa varandra for att
orka vidare. Darfor vill jag beratta om min sjukdom sa att andra i samma situation
ocksé ska forsta att de inte ar ensamma.

Under de senaste tre aren har jag lart mig viktiga saker om mig sjalv och om hur jag
kan forsdka leva ett bra liv, trots de begransningar som en kronisk sjukdom medfor.
Jag har anpassat mitt liv sa att inte smartan ska fa styra allt. Jag har bland annat gatt
ner till halvtidsjobb. Jag kédnner stor tacksamhet 6ver en helt vanlig dag da jag kan
gbra saker utan att smartan far styra.

Jag har insett att vilken manniska som helst som jag moter i mitt liv kan bara pa ett
osynligt lidande. Det syns sallan pa utsidan. En dalig dag kan vandas till en bra dag
om jag valjer att fokusera pa annat an smartan. Jag satter stort varde pa vanskap,
familj och omtdnksamma manniskor. Att hjalpa nagon annan som lider flyttar fokus



fran den egna smartan. En sjukdom kan ge ovantade manniskométen och positiva
overraskningar som kanske inte skulle ha varit mojliga om jag hade varit frisk. Livet

tar andra vagar an de man sjalv hade valt, men det finns ingen svarighet som inte
bar pa strimmor av hopp.

Malin Karlsson
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