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Vorworte

Endometriose ist eine der haufigsten gutartigen Erkrankungen der
Frau im geschlechtsreifen Alter. Schatzungen zufolge sind etwa zehn
Prozent aller Frauen im Laufe ihres Lebens davon betroffen. Dennoch
wird diese Erkrankung noch immer hdufig zu spét erkannt, nicht ernst
genommen und ihre Bedeutung fiir das tagliche Leben der Betroffenen

heruntergespielt.

Aktuelle Entwicklungen im Gesundheitssystem erschweren dari-
ber hinaus - trotz des zunehmenden Problembewusstseins in der
Gesellschaft - die frithzeitige Diagnosestellung und zielgerichtete

Behandlung.

Die Vergangenheit hat gezeigt: Vor allem dort,wo Arztinnen und Arzte
einerseits und Betroffene andererseits gemeinsam an einem Strang
ziehen, konnen Erfolge erzielt werden. Auf diese Art und Weise sind
die Nationale Endometriose-Strategie in Frankreich, die Aufnahme
von Endometriose in den Koalitionsvertrag der Bundesregierung
in Deutschland sowie politische Initiativen zum Wohle von Endo-

metriose-Betroffenen auf Landesebene entstanden.

Dieses Buch leistet einen wichtigen Beitrag zur Aufklarung iiber das
Krankheitsbild Endometriose - insbesondere fiir Laien - und wird
daher von der Arbeitsgemeinschaft Endometriose in der Deutschen
Gesellschaft fiir Gynikologie und Geburtshilfe e. V. ausdriicklich
begrifit und empfohlen.



Wir freuen uns sehr, einen kleinen Beitrag zu diesem Buch leisten zu
kénnen und stellen den ,,AGEM-Basisfragebogen“Endometriose,den
unsere Arbeitsgemeinschaft zur Verbesserung der Abldufe in Endo-
metriose-Sprechstunden entwickelt hat,unentgeltlich zur Verfiigung.
Die Verwendung dieses Fragebogens wird auch durch die deutsch-
sprachige Leitlinie ,Diagnostik und Therapie der Endometriose” aus-
driicklich empfohlen. Der Einsatz von systematischen Fragebogen ver-
bessert die Zuverldssigkeit und Vollstdndigkeit der Befunderhebung
und stellt damit die Grundlage fir eine zielgerichtete Diagnostik und
Behandlung dar.

Liebe Betroffene, wir wiinschen Thnen alles Gute! Kommen Sie gerne

bei Fragen auch aufuns zu!

Fir den Vorstand der Arbeitsgemeinschaft fiir Endometriose in der

Deutschen Gesellschaft fiir Gynédkologie und Geburtshilfe e. V.

Dr. med. Sebastian D. Schiifer
Vorsitzender der AGEM 2024-2026



Esist wahrlich kein Ruhmesblatt fir die Arzteschaft und die medizini-
sche Forschung.Ich wiirde sogar sagen, es ist eigentlich eine Schande.
Immer noch leiden viele, zu viele Frauen ihr halbes Leben lang unter
teils extremen Schmerzen, werden von ihrem Umfeld nicht ernst
genommen und erhalten auch von uns Arzten und Arztinnen zu lange
keine Antwort auf die Frage nach der Ursache ihrer Beschwerden. Es
sind ndmlich keineswegs ,,nur schlimmere Regelschmerzen®, wie vie-
len dieser Frauen gesagt wird. Und es ist auch keine psychische Krank-
heit, wie man ihnen mitunter weismachen will. In sehr vielen Féllen
handelt es sich um Endometriose, eine Krankheit, die mehr als jede
zehnte Frau betrifft und die laut Studien die Lebensqualitit genauso
beeintrachtigt wie Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Rheuma oder Dia-
betes.. Dariiber hinaus kann sie oft schwere gesundheitliche Folgen

nach sich ziehen.

Dass immer noch bis zu zehn Jahre vergehen, bis betroffene Frauen
die richtige Diagnose erhalten, ist fiir mich unverstandlich. Denn das
Krankheitsbild der Endometriose ist alles andere als neu. Die klini-
sche Erstbeschreibung geht wahrscheinlich auf das 17. Jahrhundert
zuriick. Damals - 1690 - befasste sich der deutsche Arzt Dr. Daniel
Schroen in seiner Doktorarbeit mit Geschwiiren in der Gebarmutter.
Und vor 100 Jahren - in den 1920er-Jahren — beschrieb der amerika-
nische Gynédkologe Dr. John Sampson erstmals die retrograde Mens-
truation — den Riickfluss von Menstruationsblut durch die Eileiter in
die Bauchhohle - als plausible Erklarung fiir eine Krankheit, die er
Endometriose nannte. Trotzdem blieb das Krankheitsbild lange Zeit

ein Mauerblimchen in der Medizin.

Sicher,nichtjede undjederkann alles wissen. Dass Arzte und Arztinnen

anderer Fachdisziplinen nicht jedes Detail aus der Frauenheilkunde



kennen, ist nachvollziehbar. Deshalb gibt es die Facharztausbildungen.
Aber dass selbst manche Gynékologinnen und Gynakologen mit Endo-
metriose wenig anfangen konnen, die Patientinnen beldcheln und
mit der guten alten Warmflasche heimschicken, das dtrfte eigent-

lich nicht passieren.

Mittlerweile hat die Krankheit auch ihren Platz im Medizinstudium
gefunden.Zu meiner Zeit war das nicht der Fall. Zu selten, zu unwichtig,
abgehakt.Frauen mit extrem starken Unterleibsschmerzen, die meist
zyklusabhéngig waren, gab es aber, und es waren gar nicht wenige,
wie ich auch in meiner Facharztausbildung festgestellt habe. Die
richtige Diagnose erhielten sie jedoch so gut wie nie. ,Eileiterent-
ziindung, verursacht durch einen bakteriellen Infekt” stand dann
oft in der Krankenakte. Das Prozedere war immer dasselbe: Statio-
nire Aufnahme, Schmerzmittel und Antibiotika - irgendwann horten
die Schmerzen auf, alles war gut. Heute sage ich: Die Frauen waren
schmerzfrei mit, ohne und trotz Therapie — weil diese Schmerzen
eben meist zyklusabhéngig sind und irgendwann weniger werden,
unabhingig von einer Therapie. Zur Ehrenrettung der damaligen
Arzteschaft: Die diagnostischen Mittel steckten zu jener Zeit - ich rede
von den frithen 1990er-Jahren — noch in den Kinderschuhen. Ultra-

schall oder gar ein MRT waren in vielen Krankenh&usern kein Thema.

Das hat sich relativ bald gedndert. Spatestens mit der Laparoskopie,
der Bauchspiegelung, kam die Diagnostik der Endometriose einen
grofien Schritt weiter. Sie lsst uns - ohne grofie Operationswunden -
in den Bauchraum blicken, wo sich die Ursache der Schmerzen offen-
bart: mehr oder weniger grofe Endometriose-Herde dort, wo sie nicht
hingehoren. Lange Zeit galt die Laparoskopie als Goldstandard in der

Diagnose, heute sollte diese nach einem ausfiihrlichen Gesprach mit



der Patientin sowie einer eingehenden korperlichen und Ultraschall-

untersuchung stehen.

Dass viele Medizinerinnen und Mediziner trotzdem noch nicht in
der Lage sind, eine Diagnose in einer addquaten Zeit zu stellen, bei
einer nicht seltenen Krankheit mit klassischen Symptomen, finde ich
beschdmend. Wenn Frauen dann vor Erleichterung weinen, wenn ihre
oft jahrelangen Schmerzen endlich einen Namen bekommen, dann
berthrt mich das sehr. Das 1dsst erahnen, welchen Leidensweg sie hin-
ter sich haben. Dieses Leiden beschrankt sich nicht nur aufdie kérper-
lichen Schmerzen, die unter Umstanden enorm sein konnen und mit
einem normalen Leben, wie es die meisten von uns ganz selbstver-
standlich fihren, nicht vereinbar sind. Dazu kommt, dass sie von ihrem
Umfeld und leider auch von uns Arzten und Arztinnen in einen psy-
chischen Ausnahmezustand mandvriert werden, der sie an sich und

ihrer Wahrnehmungsfahigkeit zweifeln ldsst.

Das darf nicht sein. Endometriose darf kein Tabu mehr sein, Frauen
miussen offen dartber reden dirfen und ernst genommen werden.
Auchvonuns Arztinnen und Arzten. Denn obwohl Endometriose eine
chronische Erkrankungist,die -zumindest derzeit - noch nicht geheilt
werden kann, gibt es Hilfe.Ich behaupte: Jeder Frau kann geholfen wer-
den! Die Schmerzen werden vielleicht nicht ganz verschwinden, was
viele der Betroffenen auch gar nicht verlangen, aber eine Verbesserung
ist méglich. Damit gewinnt das Leben von betroffenen Frauen deut-
lich an Qualitat. Genau darum geht es: gut leben mit und trotz Endo-

metriose.

Dr. med. Martin Steinkasserer
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Sabine ist Mitte 30 und kann sich an die Zeit ohne diese unertrag-
lichen Schmerzen kaum erinnern. Zuerst kamen und gingen sie
mit der Regelblutung, doch irgendwann blieben sie - und wurden
heftiger. Immer wieder hat man ihr gesagt, das sei normal. Doch
zunehmend ofter beschlich sie das GefUhl, dass mit ihr etwas nicht
stimmt. Alle anderen stecken die Schmerzen locker weg, nur sie

nicht.
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An vielen Tagen halt sie es aber kaum mehr aus. Die Krampfe sind
so stark, dass sie fast in Ohnmacht fallt. Sie erbricht sich, liegt
zusammengekrimmt im Bett und wartet, bis es besser wird. Doch
die Tage ohne Schmerzen? Die gibt es nicht mehr.
Dann der Tag, an dem sie sich durch die Stadt schleppt, trotz der
Qualen. Termine lassen sich nicht immer verschieben. Irgendwann
kann sie nicht mehr. Sie bricht auf dem Gehsteig zusammen, Uber-
gibt sich, bringt kaum ein Wort heraus, als sie angesprochen wird.
Sofort liegt fUr die Umstehenden der Verdacht nahe: zu viel Alkohol.
Oder eine andere Droge.
Die Rettung wird gerufen. In der Notaufnahme liegt Sabine immer
noch apathisch auf der Liege, die Schmerzen lassen keine Worte zu.
Die ersten Untersuchungen bleiben ohne Ergebnis, sie wird zur psy-
chiatrischen Visite Uberstellt. Augenscheinlich stimmt etwas nicht
mit ihr. FUr Sabine der Tiefpunkt.
Aber auch die Erlosung. Denn der Psychiater stellt schnell fest, dass
kein Alkohol- oder Drogenmissbrauch vorliegt und es auch keine
.Kopfsache" ist. Er Gberstellt sie an meine Endometriose-Ambulanz.
Nach einer eingehenden Visite kann ich ihr endlich die Antwort
geben, nach der sie so lange gesucht hat: Die Schmerzen sind nicht

normal. Es ist Endometriose. Und man kann es behandeln.
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WAS ENDOMETRIOSE
MIT DER FRAU UND IHREM
UMFELD MACHT

Sabines Geschichte ist nicht erfunden und auch nicht ibertrieben
dramatisch dargestellt. Sie und ihr Leiden gibt es wirklich. Und sie

ist kein Einzelfall.

Wéhrend Manner fiir ihre Schmerzen, zugezogen in der Kletterwand
oder auf dem Fufiballplatz, fast heldenhaft verehrt oder zumindest
ergiebig bemitleidet werden, sind Frauen seit jeher dazu verdonnert,
still und leise zu leiden. Sie werden zu haufig nicht ernst genommen
und ihre Schmerzen heruntergespielt, es wird ihnen viel zu oft nicht

geholfen.

,unter Schmerzen sollst du gebéren*
Frauen wird seit eh und je beigebracht, dass sie Schmerzen hin- und
annehmen miissen. Das geht weit in die Geschichte zurtick. Schon
in der Bibel steht: Unter Schmerzen sollst du gebéren. Diese Uber-
lieferungen spielen bis heute eine Rolle und werden von einer Gene-
ration zur nachsten, von Muttern an die Tochter und von Tanten an
die Nichten weitergegeben. Es wird die gute alte Warmflasche bemtiht
oder der Tee mit dem Heilkraut, der schon der Oma geholfen hat. Sind
die Schmerzen sehr schlimm und sprechen auf diese gut gemeinten
therapeutischen Ratschldge nicht an, wird recht schnell von Hysterie
geredet. Oder von chronischem Jammern. Die Schmerzen bei der Regel-
blutung, die habe ja jede Frau, heifst es dann oft und gerne. Die Mutter,
die Schwester, die Nachbarin, die Frau an der Supermarktkasse - bei

allen ist es kein Problem. Nur du kommst damit nicht zurecht!
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So kommt es,dass die Schmerzen zur Kopfsache gemacht werden. Wer
,mit diesem bisschen Weh“ nicht zurechtkomme, habe kein kérper-
liches Problem, sondern eher eine angeschlagene Psyche. Einmal in
diese Schublade gesteckt, geht es dort nur schwer wieder heraus. Je
ofter die betroffene Frau ihre Schmerzen und ihre Beschwerden mit-
zuteilen versucht, desto seltener stofdt sie auf offene Ohren. Mit ihrem
vermeintlich tibertriebenen Gejammere iiber Symptome, die augen-
scheinlich jede Frau - aufer sie - fiir ertraglich halt, nervt sie. Thr wird
ihre Wahrnehmung nicht mehr geglaubt. Und noch schlimmer: Schon

bald beginnt sie, selbst daran zu zweifeln.

Beschwichtigen, herunterspielen, auf die Psyche schieben

In der Psychologie gibt es daflir einen Begriff: Gaslighting. Er
bezeichnet eine Form der psychischen Manipulation. Der Name geht
auf das Theaterstiick ,Gas Light“ aus dem Jahre 1938 zurtick, in dem
ein Mann versucht, seine Frau gezielt in den Wahnsinn zu treiben,um
an ihr Erbe zu kommen.Berihmt wurde die Verfilmung ,Das Haus der
Lady Alquist” im Jahr 1944 mit Ingrid Bergman als Paula Alquist, die
dafiir auch den Oscar bekam. Paulas Selbstwahrnehmung wird von
ihrem Mann Gregory bewusst und gezielt manipuliert: Schritte und
Gerausche aufdem verschlossenen Dachboden,das altmodische Gas-
licht,das flackert und schliefllich nur mehr gedimmt leuchtet, ein Bild,
das plotzlich nicht mehr an seinem Platz hangt - von all dem will Gre-
gory nichts bemerken, tut es als pure Einbildung seiner Frau ab. Und
die zweifelt zunehmend an ihrem Verstand, geht kaum mehr aus dem
Haus, zieht sich komplett zurtick. Auf diese Weise gelingt es ihm, aus
derlebenslustigen Paula eine verstorte und verdngstigte Bettlagerige

zu machen, die sich schliefllich selbst fiir psychisch krank hiilt.
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Gaslighting ist eine perfide Methode,um Menschen an den Rand des
Wahnsinns zu bringen, sie zu desorientieren, zu verunsichern und in
ihrem Realitatsbewusstsein und ihrer Selbstwahrnehmung zu beein-
trachtigen.Im Fall von Endometriose geschieht dies,indem die Wahr-
nehmung der Betroffenen, ndmlich ihre extremen, iiber das Normale
hinausgehenden Schmerzen nicht ernst genommen, herabgespielt,
bagatellisiert und ins Psychische geschoben werden. Auf diese Weise
verfestigt das Umfeld den Eindruck: Mit dir stimmt etwas nicht - aber

nicht korperlich, sondern psychisch!

Das Umfeld umfasst dabei nicht nur Familie, Freunde, Lehrer, Arbeit-
geber und Arbeitskollegen, sondern haufig auch Arztinnen und Arzte.
Wenn auch sie stindig beschwichtigen und die Beschwerden ihrer
Patientinnen nicht ernst nehmen und herunterspielen, spricht man
von ,Medical Gaslighting“ Auch das medizinische Fachpersonal trigt
folglich oft dazu bei,dass die Frauen an ihrer eigenen Wahrnehmung

zweifeln.

Haufig werden zuniachst verschiedene Diagnosen gestellt, die jedoch
nichts mit dem eigentlichen Problem zu tun haben. Entsprechend
bleiben die verschriebenen Therapien wirkungslos oder helfen nur
wenig. Mit jeder erfolglosen Behandlung wichst der Frust - sowohl
bei der Patientin als auch bei den behandelnden Arztinnen und Arz-
ten. Das sogenannte Arzte-Hopping beginnt: Die Patientin wechselt -
verstandlicherweise - 6fter die Praxis, woriiber man dort in den
allermeisten Fallen nicht ungliicklich ist. Die Frau aber bleibt ohne
richtige Diagnose und hilfreiche Therapie. Der Schluss fiir die Arztin-
nen und Arzte ist meist naheliegend: Die Frau hat kein kérperliches,
sondern ein psychisches oder bestenfalls ein psychosomatisches Pro-

blem. So geraten die korrekte Diagnose und eine wirksame Therapie
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in immer weitere Ferne. Und bei der Frau verstérkt sich das Gefiihl,
sich alles nur einzubilden, selbstmitleidig und melodramatisch zu
sein. Sie igelt sich ein, zieht sich zuriick, schlittert im schlimmsten
Fall in eine Depression. Der Teufelskreis — neuer Arzt, keine richtige
Diagnose, keine oder die falsche Therapie, die Enttduschung tiber das
Weiterbestehen der Schmerzen, die Vertrostung durch die Mediziner,
Selbstbeschuldigungen, Isolation, Depression, erneuter Wechsel des

Arztes — dreht sich immer schneller.

Das Chamaileon der Gynikologie

Viele Frauen, die unter Endometriose leiden, wurden auch deshalb
abgewimmelt und beschwichtigt, weil die Krankheit lange Zeit zu
wenig bekannt und auch in der Ausbildung der Arztinnen und Arzte
kein Thema war. In der Medizin war jahrzehnte-, wenn nicht jahr-
hundertelang, der méannliche Patient die Norm, gewissermafien der
Prototyp. Medikamente wurden an Ménnern getestet, Studien mit
Minnern durchgefiihrt, Leitlinien von Ménnern geschrieben. Alles,

was dem Mann helfen konnte, musste auch fiir die Frau gut gehen.

Einzig die Geburtshilfe war von alters her ein wichtiger Bereich in
der Medizin, der zwangslaufig nur die Frau im Blick hatte. Allerdings
nicht ohne méannlichen Hintergedanken. Schliefélich ging es dabei
iber Jahrhunderte primér um den gesunden Nachwuchs, die Siche-
rung der Erbfolge, die Weitergabe der Gene und die Bereitstellung
von Arbeitskraft und Soldaten. Hier sollte nichts dem Zufall oder dem
Schicksal iberlassen werden. Allerdings war die wissenschaftliche
Auseinandersetzung mit der Geburtsmedizin ausschliefllich Ménnern
iberlassen, die sich tiber eine sehr lange Zeit keineswegs mit Ruhm

bekleckert haben. Bis weit ins 19. Jahrhundert starben — zum Beispiel
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in Wien - in &rztlich geleiteten Kliniken deutlich mehr Frauen an

Kindbettfieber als in den von Hebammen gefithrten Geburtshéusern.

Ich wage die Behauptung, dass Endometriose frither auf der medi-
zinischen Agenda gelandet wére, hitte man damals schon gewusst,
dass diese Krankheit auch erhebliche Auswirkungen auf die Frucht-

barkeit haben kann.

Mittlerweile ist Endometriose aber im klinischen Alltag angekommen.
Dass Frauen haufig trotzdem noch viele Jahre warten miissen, bis sie
die richtige Diagnose erhalten, ist vielleicht erkldrbar, wenngleich
nicht entschuldbar, dass es sich dabei um eine in ihrem klinischen
Erscheinungsbild extrem uneinheitliche, oft verwirrend komplexe,
chronische Krankheit handelt, die uns Arztinnen und Arzte mitunter
andie Grenzen unserer diagnostischen und therapeutischen Méglich-
keiten bringen kann. Nicht von ungefahr wird vom Chaméileon der

gynakologischen Erkrankungen gesprochen.

Der Idealfall fiir einen Mediziner ist der Patient mit dem gebrochenen
Arm.Der wird eingegipst und nach maximal vier Wochen ist alles gut.
Eine Win-win-Situation: Der Patient ist gliicklich und der Arzt sowieso,
weil er sich bestétigt fihlt und helfen konnte. Medizinerinnen und
Mediziner sind auch nur Menschen. Kommt aber ein Patient oder
eine Patientin immer mit demselben Problem, weil nichts hilft und
nicht einmal die Diagnose eindeutig gestellt werden kann, wird das auf
medizinischer Seite mitunter als Misserfolg angesehen.Ich vergleiche
das gern mit dem FufSballer beim Elfmeter, der den Druck verspiirt
zu treffen. Auch auf dem Arzt und der Arztin lastet ein Druck, nim-
lich zu heilen oder zumindest zu helfen. Gelingt das nicht, kommen

unter Umstdnden auch sie in Versuchung, die Probleme der Patientin
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auf die Psyche zu schieben. Die Verantwortung fiir den Heilungs-
erfolg wird weitergereicht oder - im schlimmsten Fall - vollstdndig
der Patientin tberlassen. Dass sich Endometriose auch auf die Psy-
che schlégt, ist nicht verwunderlich. Immerhin greift die Krankheit
in alle Lebensbereiche einer Frau ein und beeinflusst ihre Lebens-
qualitat, ihr Privat- und Berufsleben einschneidend. Das geht an nie-

mandem spurlos vorbei.

(K)ein Leben mit chronischen Schmerzen

Ein Leben mit starken, chronischen Schmerzen, wie sie bei Endo-
metriose typisch sind, kann sich jemand, der dieses Leiden nicht
hat, nicht vorstellen. Sie sind schwer beschreibbar und vermittelbar.
Endometriose, das ist nicht nur das mehr oder weniger starke Zie-
hen rund um die Regelblutung, es sind hdufig unertragliche Unter-
leibsschmerzen,die zunachst zyklisch,im weiteren Verlaufaber auch
unabhangig von der Regelblutung auftreten konnen. Dazu kom-
men oft Schmerzen beim Stuhlgang, beim Wasserlassen oder beim
Geschlechtsverkehr. Die Schmerzen kénnen sich sowohl im Hinblick
aufden Zeitpunkt ihres Auftretens als auch aufihre Qualitit verdndern.
Sie konnen ausstrahlen, wandern, krampfartig oder dumpf sein. Sie

koénnen zum Dauerschmerz werden, der immer da und fast tiberall ist.

Viele Frauen erleben die Beeintrachtigung durch die Schmerzen als
Kontrollverlust iiber ihren Korper. An Arbeit ist tagelang nicht zu den-
ken, oft nicht einmal ans Aufstehen. Manche verbrennen sich mit der
heiflen Warmflasche regelrecht den Bauch und empfinden diesen

Schmerz ertriglicher als die Endometriose-Schmerzen. Das sagt alles.

Chronischer Schmerz, aufdessen Entstehung wir noch eingehen wer-

den,wirkt sich aufmehreren Ebenen aus.Zum einen verursacht er eine
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Midigkeit, die mit einmal Durchschlafen nicht vergeht. Der Kérper
muss dauerhaft jede Menge Energie aufbringen, um den Schmerz
zu verarbeiten. Die Folge ist eine bleierne Mudigkeit, eine tiefe Kraft-
losigkeit und schwere Erschopfung - die Fatigue bzw.das Chronische

Erschépfungssyndrom, das es nicht erst seit Covid-19 gibt.

Zum anderen schlagen chronische Schmerzen auch auf die Psy-
che: Erhohte Anspannung, Angst und Stress sind Gefiihle, die viele
Schmerzpatienten kennen und aus denen sich haufig eine Depression,

Angststorungen oder Belastungsstérungen entwickeln.

Wer vor Schmerzen kaum stehen kann, fehlt bei der Arbeit, muss Ver-
abredungen mit Freunden absagen und hat keine Lust aufkorperliche
Nihe im Allgemeinen und Sex im Speziellen. Die Folge sind Minder-
wertigkeitsgefiihle. ,Alle anderen konnen, diirfen und wollen, nur
ich kann wieder nicht.“ Natiirlich macht das traurig, melancholisch,

depressiv und mitunter auch aggressiv.

Selbst schmerzfreie Tage sind kein Genuss - die Frau weif3, dass die
Stunden gezahlt sind und die Krampfe wiederkommen. Und das geht
nicht nurein paar Monate oder einen Sommer lang so,sondern schon
seit Jahren - ohne Aussicht auf ein Ende. Wenn das nicht auf die Psy-

che schldgt, was dann?

Vom Krankheitsgewinn zur Zumutung

Es klingt vielleicht paradox, aber eine Krankheit kann auch Vorteile
haben: Der oder die Kranke erfahrt emotionale und soziale Zuwendung,
umgehend schliefit sich ein sozialer Kreis um ihn bzw. sie. Schon das
Kleinkind, das fiebert, wird von seiner Mutter geherzt, umsorgt und

aufHanden getragen. Wer sich beim Sport den Fuf bricht, wird zum
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Helden in der Klasse und mit Autogrammen auf dem Gips getrostet.

Man spricht vom sogenannten Krankheitsgewinn.

Bei chronisch Kranken ist es mit der Zuwendung und dem Mitgefiihl
schnell vorbei. Wer standig krank ist, jammert und nicht kann, wird
anstrengend, ldstig und fiir sein Umfeld nicht mehr zumutbar mit die-
ser Dauer-Insuffizienz. Viele Patientinnen mit Endometriose kennen
das. Sie werden sozial zunehmend inkompatibler. Sie funktionieren
im sozialen Gefiige nicht wie schmerzfreie Menschen. Wer standig
ausfallt, weil es irgendwo wehtut, stof3t bald auf Unverstédndnis. Das
beginnt schon friih: Die Jugendliche, die wahrend ihrer Regelblutung
kaum aus dem Bett kommt, fehlt in der Schule, sitzt im Turnunter-
richt auf der Bank, muss beim Maiausflug absagen, kann bei Priifun-
gen nicht antreten. Ebenso frith beginnt der Druck von aufSen: Die
Eltern schimpfen, weil ,das normal ist und zur Regel dazugehort*
Zumindest die Mutter weif3, wovon sie spricht und dass auch sie sich
Jnicht so anstellt® Die Turnlehrer lassen keine ,Ausrede” gelten und
dulden keine ,Faulheit®, spater an der Uni wollen Professorinnen und
Professoren den Priifungstermin nicht verschieben, und am Arbeits-
platz steht die Frau auf Dauer auch nicht gut da, wenn sie standig fehlt.
Selbst das Verstandnis der Freundinnen und Freunde ist begrenzt: Ein-
mal den Ausflug an den Badesee, das gemiitliche Abendessen oder die
Bergtour abzusagen, ist okay, beim zweiten Mal wird eine Erklarung

fallig, beim dritten Mal kommt schon keine Einladung mehr.

Schmerzen und Frust statt Vergniigen und Lust

Endometriose wirkt sich unweigerlich aufeine Partnerschaft aus und
beeinflusst ein erfiilltes Sexualleben. Die stdndigen Schmerzen und
Probleme im Unterleib erschweren die Entwicklung eines sexuel-

len Selbstbewusstseins, das Teil einer jeden Identitét ist und mit der
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eigenen Korperwahrnehmung und einem positiven Selbstbild ein-
hergeht. Das Erleben von Sexualitit, in welcher Form auch immer,
gehort zum psychophysischen Wohlbefinden, es beeinflusst, wie vie-

les andere auch, die korperliche und geistige Gesundheit.

Wenn Sexualitit immer oder sehr haufig mit Schmerzen verbunden
ist,sind ein Lustgewinn und ein Ausleben von Intimitit und sexuellem
Verlangen nur schwer moglich - fiir beide Partner. Schon allein auf-
grund der chronischen Schmerzen und haufigen Blutungsstérungen
ist bei der betroffenen Frau der Wunsch nach kérperlicher Nahe und
Sex sehr oft nicht grofs. Auch der Geschlechtsverkehr selbst ist fiir
Frauen mit Endometriose selten ein Vergniigen, sondern oft eine
zusitzliche Qual. Das liegt zum einen daran, dass Endometriose-
Herde in den Geschlechtsorganen berithrungsempfindlich sind, zum
anderen konnen entzlindetes Gewebe, Verwachsungen und Ver-

spannungen zu Schmerzen beim Sex fithren.

Statistisch ist jede zweite Endometriose-Patientin von Dyspareunie
betroffen. Dabei handelt es sich um eine sexuelle Funktionsstérung,
die von brennenden oder krampfartigen Schmerzen im Genital-,
Becken- und Bauchbereich wéahrend oder nach dem Geschlechtsver-
kehr gekennzeichnet ist. Dass viele Frauen unter diesen Umstédnden
keine Lust haben,leuchtet ein. Unter normalen Umstidnden auch dem
Mann, der dem Ganzen meist ziemlich hilflos gegeniibersteht. Auch
das belastet eine Frau: Sie fiithlt sich unter Druck, den Erwartungen
zu entsprechen, hat Schuldgefiihle ihrem Partner gegentiber, weil sie
Enttduschung und Frustration spiirt, und nimmt mitunter auch still-
schweigend Schmerzen in Kauf,aus Angst,ihren Partner abzuweisen.

Oder weil sie sich ein Kind wiinscht.
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Der unerfiillte Kinderwunsch

Dass es mit einer Schwangerschaft hiaufig nicht klappt, ist eine
zusitzliche und héufig schwere Belastung fiir die Frau und die Paar-
beziehung. Es ist tatséchlich so, dass Frauen mit Endometriose hau-
figer unter unerfilltem Kinderwunsch leiden als Frauen ohne Endo-
metriose. Fiir eine ausbleibende Schwangerschaft fiihlt sich deshalb
in erster Linie die Frau verantwortlich — obwohl die Ursache auch
beim Mann liegen kann. Das ist iibrigens generell so, auch bei zwei

gesunden Partnern.

Ein ertriigliches Leben ist méglich

Das alles muss nicht sein. Uns Arztinnen und Arzten muss es ein
Anliegen sein, Frauen aus diesem Irrgarten und aus ihrer Isolation zu
holen. Thr Leben hat sich oft schon zu lange in einer Abwértsspirale

nach unten bewegt. Es ist Zeit, dass es wieder nach oben geht.

Betroffene Frauen missen in ihrem Selbstbewusstsein und in ihrer
Selbstwahrnehmung gestérkt werden. Das gelingt nur, wenn sie end-
lich angehort und ernst genommen werden, wenn jemand die richtige
Diagnose stellt und Hilfe anbietet. Nicht zu wissen, was los ist, woran
man leidet, vergleiche ich gerne mit Skifahren im Nebel - und hier
spreche ich aus Erfahrung. Man sieht die Hand vor den Augen nicht,
im Einheitsgrau gibt es keine Orientierungspunkte, man wird schwin-

delig, fallt mitunter sogar um.

Der Weg aus diesem Nebelgrau, in dem sich viele Frauen mit Endo-
metriose befinden, fithrt nur tiber die Diagnosestellung - wenn endlich
jemand den Problemen einen Namen gibt. Das ist die Leuchtspur aus
dem Nebel. Natiirlich ist nicht von heute aufmorgen alles hell und klar.

Der Weg, der haufig viele Jahre lang nach unten ging, mit extremen
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rund um die Regelblutungleiden.In einem bestimmten Rahmen sind
diese Schmerzen also natiirlich und normal. Wobei manche Frauen
so gut wie gar nichts verspiiren und andere — wie Endometriose-

Patientinnen - unter unsagbar starken Krampfen leiden.

Auch aufhormoneller Ebene passiert zu diesem Zeitpunkt viel: Die Blo-
ckade von GnRH, FSH und LH wird nach der Gelbkérperphase gelést -
der Zyklus beginnt von vorne.

Das klingt alles ziemlich verwirrend? Glauben Sie mir, nicht nur fiir
Sie.Sie missen sich das auch nicht alles merken. Diese Vorgange sind
aber Ausdruck eines hochst komplexen Zusammenspiels, das sich
jeden Monat im weiblichen Korper wiederholt. Hat eine Frau also

einen regelmafiigen Zyklus von etwa 28 Tagen, dann lauft ungemein
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viel in ihrem Kérper genau richtig ab. Und das mit einer erstaunlichen
Ausdauer: Immerhin durchlduft eine Frau, sofern sie nie schwanger
wird und auch nicht die Pille nimmt, in den durchschnittlich 35 frucht-
baren Jahren sage und schreibe iber 400 solcher Monatszyklen. Beein-
druckend! Dies erfordert nicht nur eine priazise hormonelle Steuerung,
sondern verlangt dem Korper auch jede Menge Energie ab. Allen voran
der Gebarmutter, die 400-mal ihre Schleimhaut aufbaut, um sich fir
eine befruchtete Eizelle vorzubereiten, und sie ebenso oft — bei aus-
bleibender Befruchtung - wieder abbaut und unter gehoriger Kraft-
anstrengung absto6f3t.

Gut zu wissen

Die drei Phasen des weiblichen Zyklus
im Uberblick

Die Follikelphase beginnt am ersten Tag der Regelblutung
und dauert etwa 14 Tage. In dieser Zeit wird die Gebarmutter-
schleimhaut, die sich zuvor vergeblich auf eine befruchtete
Eizelle vorbereitet hat, abgebaut und ausgeschieden. Dabei
werden 60 bis 80 Milliliter Blut und Gewebereste tiber die
Scheide aus dem Korper transportiert. Gleichzeitig reifen
unter dem Einfluss des Hormons FSH in den Follikeln die

Eizellen heran.

Mehr oder weniger genau am 14. Tag des Zyklus beginnt die
Ovulationsphase, der sogenannte Eisprung. Eine der heran-
gereiften Eizellen wird aus dem Follikel entlassen und ist nun
fiir 24 Stunden befruchtungsfihig.

39



Auf die Ovulation folgt die Lutealphase (auch Gelbkorper-
phase), die zwolf bis 14 Tage andauert. In dieser Phase kann
sich eine befruchtete Eizelle in die umgewandelte Gebarmut-
terschleimhaut einnisten. Findet keine Befruchtung und keine
Einnistung statt, wird die Schleimhaut abgebaut und mit der

nachsten Regelblutung ausgeschieden.

Wie veriandert die Pille den Zyklus?
Je nach Zusammensetzung verhindert die Pille auf mehrfache Weise

eine Schwangerschaft.Sie bietet deshalb eine hohe Verhtitungssicher-
heit.

Ist von der ,Pille“ die Rede, dann ist meist eine Kombi-Pille gemeint,
die einen 6strogenhaltigen Wirkstoffund ein Gestagen enthélt. Diese
Hormone sorgen fiir einen stabileren Hormonspiegel. Dabei hem-
men sie gezielt die beiden Schliisselhormone des weiblichen Zyklus:
+ Die Ausschiittung des Follikelstimulierenden Hormons (FSH)
wird unterdrickt, sodass keine Follikel heranreifen.
+ Die Freisetzung des Luteinisierenden Hormons (LH) wird blo-
ckiert, wodurch der Eisprung ausbleibt.

Auflerdem verdickt das Gestagen den Schleim im Gebarmutterhals
(Zervixschleim), der fiir Spermien schwer durchdringlich wird. Und
schlieflich verhindert die Pille die Ausschiittung des Progesterons,
sodass sich die Gebarmutterschleimhaut nicht umwandelt und sich
eine befruchtete Eizelle dort nicht einnisten kann.
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Wird die Pille ohne Unterbrechung eingenommen, verhindert die
kontinuierliche Hormonzufuhr den zyklischen Auf- und Abbau der
Gebarmutterschleimhaut. Deshalb bleibt die Blutung aus. Im Unter-
schied dazu setzt bei einer Einnahme der Pille mit siebentégiger Pause

eine sogenannte Abbruchblutung ein.

Neben den Kombi-Pillen gibt es auch reine Gestagenpillen, die den

Ostrogenspiegel senken. Sie wirken ebenfalls,indem sie den Auf-und
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Abbau der Gebarmutterschleimhaut verhindern. Auch in diesem Fall

setzt keine zyklische Blutung ein.

Nach dem kurzen Ausflug in die Welt der Hormone und des weiblichen

Menstruationszyklus geht es nun wieder zurtick zur Endometriose.

VERIRRTE ZELLEN

Der Monatszyklus und seine Auswirkungen aufdie Gebarmutter spie-
len eine zentrale Rolle beim Verstandnis der Endometriose. Einfach
gesagt, siedelt sich bei dieser Krankheit Gewebe,das der Gebarmutter-
schleimhaut (Endometrium) dhnelt,auflerhalb der Gebarmutterhohle
an - also an Orten, an denen es nicht hingehort. Diese Endometriose-
Herde konnen sich tiberall im Kérper befinden: am haufigsten an den
Eierstocken, an den Eileitern und am Bauchfell, etwas weniger hau-
fig im gesamten Bauchraum, in der Bauchwand, in der Scheide, im
Douglas-Raum (Bereich zwischen Gebarmutter und Darm),im Darm,
in den Harnleitern und der Harnblase und in sehr seltenen Fallen auch

in weiter entfernten Organen wie der Lunge, dem Gehirn.

Das Problem dabei: Diese verirrten Schleimhautzellen verhalten
sich genauso wie die ,Originalzellen” in der Gebarmutterhéhle: Sie
bauen sich mit jedem Zyklus auf und werden bei der Regelblutung
abgestofien. Mit anderen Worten: Es blutet. Anders als in der Gebér-
mutter kann das Blut jedoch nicht iiber die Scheide abflieflen, sondern
sammelt sich im Bauchraum an.Das verursacht einen Teil der Schmer-
zen der Endometriose. Dariiber hinaus reizt dieser Fremdkérper

das umliegende Gewebe und kann langfristig zu Zystenbildungen,
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Entzlindungen, Verwachsungen, Vernarbungen und anderen Gewebe-

verdnderungen fithren.

Die ortsfremden Zellen teilen sich, wie es Zellen von Natur aus tun,
wachsen tiefin die Gewebe ein, verschaffen sich Zugang zu den Blut-
gefaflen und bilden mit der Zeit vitales Gewebe — aber eben an der fal-
schen Stelle. Dieses wichst zerstorerisch und befeuert unentwegt die

Entziindungsreaktionen.

Dauern diese Entziindungen an, was bei Endometriose der Fall ist,
bilden sich im Bauchraum und anderen betroffenen Bereichen Ver-

klebungen, Verwachsungen und Vernarbungen. Sie machen das
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Millionen Frauen leiden an ihr - oft jahrelang -
ohne zu wissen, warum. Endometriose ist mehr
als ,nur" etwas starkerer Regelschmerz: Sie kann
den Alltag, die Psyche und die Fruchtbarkeit
massiv beeintrachtigen. Dieser Ratgeber
beleuchtet alle Facetten dieser komplexen
Krankheit und gibt Antworten auf die Fragen,
die sich Betroffene und ihr Umfeld stellen:
Was genau ist Endometriose? Warum wird sie so
haufig Ubersehen - und so selten ernst genom-
men? Welche Moglichkeiten der Therapie und
Behandlung gibt es? Ein unverzichtbarer
Begleiter fUr Patientinnen, Angehorige und alle,
die eine medizinisch fundierte und praxisnahe
Orientierungshilfe im Umgang mit Endometriose
suchen. Ein Buch, das nicht nur Wissen vermit-

telt, sondern auch Verstandnis und Hoffnung.
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