Nagra allminna synpunkter fran drabbade

En del drabbade har innan symtomen blivit direkt mirkbara haft kraftiga svettningar i underlivet, en generellt 6kad svettning,
trotthet och "ldtt for att frysa" (speciellt om fotterna). Det finns andra symtom som tycks vara vanliga i ett inledningsskede av
sjukdomen. For tidig eller smértsam sddestomning, urineringsproblem, urinfldckar i underklidderna p.g.a. efterdropp,
erektionsproblem, ryggont, kldda i analdppningen och flytningar ur urinréret (oftast vid tarmtomning).

Manga har sagt att innan sjukdomen borjade sa har man varit en flitig “vintercyklare”. Jag tycker dven att ménga som drabbats
héller pd med olika former av styrketrdning? Bade termisk irritation fran t.ex. kalla sittunderlag och vintercykling samt
mekaniska irritation fran langvarigt cyklande anses inom urologikretsar som kénda utlosande faktorer for prostatit. Manga som
drabbats arbetar framatbdjda under dagarna vid en dator. Kan detta orsaka ett forsdmrat blodfléde i biackenbotten och vara en
av orsakerna till sjukdomen? En del har angett att besvidren minskat (eller t.o.m. forsvunnit) nér man vistats (oftast under en
ldngre tid) pa varmare breddgrader.

Det tycks inte vara ovanligt, forutom att vara drabbade av kronisk prostatit och/eller interstitiell cystit, att man dven har andra
kroniska symtom. Dessa kan variera fran person till person, men det ror sig oftast om besvir fran bihalor, influensaliknande
symtom, "iskalla" fotter, allmén frusenhet, tjocktarm (IBS), kronisk trotthet, fibromyalgi, muskel- och ledbesvir m.m. Besvér
som i vérsta fall kan vara sa handikappande, att de leder fram till en social isolering. En drabbad i USA skrev pa
diskussionsgrupp sci.med.prostate.prostatitis 2002-04-15 foljande kloka ord: ''Well, I'm nearly convinced that there is a
syndrome (not unlike Reiter's) with flu-like symptoms, sinusitis, prostatitis, fatigue, irritable bowel and arthritis - and
that many of us here have it." Enligt den amerikanska organisationen http://www.ic-network.com &r IBS (Irritabile Bowel
Syndrome) 100 ganger vanligare bland de som drabbats av IC (och dven prostatit?) 4n genomsnittet.

Det ér vanligt, att man inte blir trodd av sina nirmaste om sin sjukdom och vad detta innebér. Detta giller savil ev. partner,
slaktingar som i arbetslivet. Efter att ha skrivit ut materiel fran ISOPs hemsida har ménga sagt att man borjat fa en viss
forstaelse for sin situation. Foljande inldgg fran en drabbad pa the British Prostatitis Support Association’s forum understryker
hur manga av oss upplever detta: "It does help knowing that you are not on your own. I try to excuse myself with family and
friends saying it is difficult to travel or even sit down at times, but they obviously can't understand. I was getting depressed, but
reading this site helps."

Ett kiinsloméssigt stod fran familj, vinner och andra som &r drabbade av samma sjukdom ir till stor hjilp for att hantera sin
situation. Tyvirr tycks det inte vara ovanligt att dktenskap/samboférhéallanden utsétts for mycket svéara pafrestningar p.g.a. den
drabbades sjukdom.

Enligt bl.a. engelska och tyska studier, kan sjukdomen dven paverka mannens fertilitet. Misstanke om detta har dven framforts
av ett antal svenska drabbade. Enligt olika androloger dr 35-40 % av min som soker hjélp for infertilitet drabbade av sjukdomen.

Atskilliga som #r drabbade far dven olika psykiska besvir p.g.a. de pafrestningar som det innebir att leva med kroniska
somatiska besvir. Detta ér sdledes mycket vanligt och absolut ingenting att "skdmmas ver". Tyvirr tycks det ocksa vara
vanligt, att den drabbade far tankar att han inte stir ut med att leva med sina smirtor och/eller andra symtom. Lyckligtvis
stannar det nistan alltid med att man inser, att detta 4r en mycket dalig 16sning och "kdmpar vidare".

Jag har dven forstatt, att alltfor manga som #r drabbade av de hir sjukdomarna anser sig ha blivit bemétta av dalig forstaelse,
medkinsla och respekt vid kontakter med den svenska sjukvarden. Det tycks inte vara ovanligt att man far hora, att smértorna
beror pa psykiska faktorer. For att 6ver huvud taget bli sjukskriven for sina smértor och andra besviér har man fatt acceptera att
bli sjukskriven for psykiska besvir och inte p.g.a. kroniska prostatit eller interstitiell cystit. P.g.a. de déliga kunskaperna inom
sjukvarden blir drabbade dérfor inte séllan remitterade till psykiatrisk avdelning i stillet for att fa behovlig hjélp med
smirtlindring. Att detta forekommer i dagens Sverige, dr forodmjukande och en skamflidck inom sjukvérden!

De flesta som har mer eller mindre svara smirtor har mycket svart att fa forstaelse for detta. Detta innebér tyvirr bl.a. att man
far ingen eller otillridcklig hjélp da man t.ex. besoker sin distriktslédkare, urolog eller en akutmottagning. Det verkar vara lika
"illa stdllt" i hela Sverige. Om du rékar ut for den hir situationen kan du kontakta sjukhusets kurator eller Landstingets
Patientndamnd. Om inte detta ger resultat, vind dig till din lokala dagstidning for att forsoka uppmérksamma din/var situation
och papeka att vi inte far ndgon hjélp och diskrimineras av sjukvérden p.g.a. de daliga kunskaperna om sjukdomarna.

Det tycks finnas en mirklig instéllning inom sjukvérden, att alla anses ha likartade besvir och inte nagra storre problem da man
drabbats av kronisk prostatit eller interstitiell cystit. Detta innebér att pa grund av bristande kunskaper inom sjukvarden klarar
man inte ens av att "'fanga upp'' de som #r virst drabbade. Dessa far dirfor endast undantagsvis stod och hjilp med effektiv
smaértlindring och &r en utlimnad patientgrupp, som far mycket illa i det tysta.

En del far mindre besvir genom ett aktivt sexualliv, medan andra upplever motsatsen. Vissa har uppgett att man har fatt
problem med erektionsférméagan. Andra har rakat ut for motsatsen och fatt problem med en omotiverad 6kad erektion. I bada
fallen ror det sig troligtvis om neuropatiska skador orsakade av prostatainflammationen.

Jag har frén méanga drabbade hort, att man utfort bakterieodling pa urin utan féregaende prostatamassage. Detta dr givetvis helt
forkastligt, eftersom man da med storsta sannolikhet avsevért minskar mojligheten att finna ev. odlingsbara patogena bakterier
i prostatakorteln. Man bor dven, da man inte finner orsaken till den drabbades problem, utféra s.k. utvidgad odling for att
maximalt utnyttja befintliga mojligheter att ev. upptidcka sjukdomsorsaken.

P.g.a. bristande information fran sjukvérden, tror de flesta som drabbats av prostatit eller interstitiell cystit att man &r mer eller
mindre ensamma om sin sjukdom.



