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Vorwort

Montag, 07:45 Uhr, Februar 2015. Ich greife nach einer schlaflosen Nacht
und mit Tranen in den Augen zu meinem Handy. Meine Hande sind klitsch-
nass, und ich kann vor Schmerzen kaum einen klaren Gedanken fassen.
»Reild dich zusammen, Vivian!l« — ermahne ich mich, wie so oft. Tagein, tag-
aus. Meine Stimme ist heiser, weil ich die Nacht durchgehend vor Schmerzen
geweint habe. Trotzdem nehme ich all meinen Mut zusammen und wahle
die Nummer meiner Ausbildungsstelle. Ich merke sofort, dass mir vor Auf-
regung schlecht wird, weil ich mich schon wieder krankmelden muss. Meine
Scham kann man mir regelrecht ansehen. Ich hére es tuten, meine Aus-
bilderin nimmt den Horer ab, und ich rattere meinen Text so schnell es nur
geht runter. Ich hore nur ein abwertendes Lachen auf der anderen Seite.
»Ich habe schon auf deinen Anruf gewartet. Was hast du denn heute schon
wieder? Wieder Bauchschmerzen?« Wie so oft muss ich mir abféllige Kom-
mentare und Seitenhiebe meiner damaligen Ausbilderin anhoren. Also be-
ende ich so schnell es nur geht das Gesprach und breche weinend zusam-
men. Weinend aus abgrundtiefer DemUtigung und schlechtem Gewissen.
Aber meine Schmerzen und meine schlaflose Nacht machen sich ebenfalls
bemerkbar. Es war ein ewiger Kreislauf, und ich wusste, dass ein Mensch al-
lein das nicht Uber Jahre hinweg ertragen kann. Irgendwann wirde der Zeit-
punkt kommen und ich mit der ganzen Last auf den Schultern zusammen-
brechen. Wie viel kann ein einzelner Mensch Uberhaupt ertragen? Wie viele
Schmerzen und wie viele tagliche DemUtigungen kann ein einzelner Mensch
aushalten? Was genau stimmt mit mir nicht? Heute ist wieder ein Tag, wie
er nicht miserabler hatte sein kdnnen. Der erste Tag meiner Periode. Mein
personlicher Albtraum hat in der Nacht begonnen. Keine Schmerztablette
half mir, und ich schaffe es gerade so zur Toilette, um mich vor Schmer-
zen zu Ubergeben. Die Angst, ich konnte schon wieder in Ohnmacht fallen,



begleitet mich ebenfalls. Taglich nagen Zweifel an mir: Was ist, wenn ich mir
meine Schmerzen bloR einbilde? Was ist, wenn all die Arzte und Arztinnen
recht haben und ich einfach nur empfindlich bin? Und was ist, wenn Perio-
denschmerzen einfach zum »Frau-Sein« dazugehoren und ich mich einfach
nicht so anstellen sollte?

Heute, rund sechs Jahre spater, bin ich um einiges schlauer und star-
ker. Nun ist es an der Zeit, dass ich mich einmal vorstelle. Ich heilRe Vivian
Vanessa und ich leide an der chronischen Erkrankung Endometriose. Zu-
sammen mit meinem Partner und meiner Hindin Fienchen wohne ich im
wunderschénen Lineburg. Der Weg bis zu meiner Diagnose hat rund zwolf
Jahre lang gedauert. Es war ein steiniger, tranenreicher Weg voller Hilflo-
sigkeit. Wobei ich es eher als einen reinen Kampf statt als einen Weg be-
zeichnen wirde. Rund 20 Gynakologen und Gynakologinnen suchte ich
in dieser Zeit auf und bettelte férmlich um Hilfe. Aber ich wurde jedes Mall
mit einem Rezept flr die Pille und Ibuprofen nach Hause geschickt. Immer
und immer wieder. Dann gab es fir mich endlich Hoffnung. Ende 2019/An-
fang 2020 gelangte ich an meinen jetzigen Frauenarzt, und auch ihm schil-
derte ich meine Schmerzen. Zu meiner grolRen Verwunderung gab er mir
allerdings kein Rezept fiir die Pille mit, vielmehr bekam ich eine Uberwei-
sung zu einem Endometriose-Zentrum mit nach Hause. »Frau Wagner, die
Ursache flr lhre Schmerzen kénnte Endometriose sein.« Noch heute kriege
ich Gansehaut, wenn ich daran denke. Endlich fuhlte ich mich ernst ge-
nommen und verstanden. Kurz darauf hatte ich auch schon meine Bauch-
spiegelung im Endometriose-Zentrum in Hamburg. Nach der mehrstindi-
gen Untersuchung stand es dann fest: Ich leide an Endometriose. Endo...,
was? Und damit begann meine persdnliche Endometriose-Reise, und ich
freue mich umso mehr, dass du mich nun auf meiner Reise begleitest. Die-
ses Buch habe ich nur fir dich geschrieben. Es wird einen Grund geben,
warum dir dieses Buch in die Hande gefallen ist, und ich kann mir nichts
Schoneres vorstellen, als dir damit ein klein wenig helfen zu kénnen. Ich



mochte, dass du weildt, dass du nicht allein bist. Du musst da nicht allein
durch. Nimm dir immer dieses Buch zur Hand, wenn dich das Gefiihl Gber-
kommt, dass dich niemand versteht oder dir glaubt. Lass dir eines gesagt
sein: Ich glaube dir, mehr als alle anderen, und ich sehe dich. Versprochen.

Nach meiner Diagnose wusste ich, dass ich etwas verandern mochte. Ich
mochte Betroffenen helfen und den Diagnoseweg anderer Menschen ver-
kirzen. Also fing ich an, auf meinem Instagram-Account @endoloewin Uber
meinen ganz personlichen Endometrioseweg zu berichten. Es war und ist fur
mich eine Art Selbsttherapie, es tut unglaublich gut, sich zu 6ffnen und an-
dere Frauen Uber die Erkrankung aufzuklaren. All meine Erfahrungen entstan-
den in einem jahrelangen Prozess. Es geht alles nicht von heute auf morgen.
Wir missen uns viel mehr Zeit geben, aus Fehlern lernen und an Aufgaben
wachsen. Ob du es glaubst oder nicht, aber ich weil}, dass du unglaublich
stark bist. Ich weil, wie es ist, Tage zu haben, an denen man einfach nicht
mehr weiterweils. An denen man keinen Ausweg mehr findet und alles in-
frage stellt. Aber lass dir eines gesagt sein: Die Kunst ist, einmal mehr aufzu-
stehen, als man umgeworfen wird. Du musst da auch nicht allein durch. Ich
werde einen Teil deines Weges mit dir zusammen gehen, aber die einzelnen
Kapitel musst du selbst schreiben. Niemand kann und darf dir Entscheidun-
gen abnehmen. Es ist dein Kérper. Du kennst dich und deine Beschwerden
am besten. Vertraue darauf!

Mit diesem Buch bekommst du einen Ratgeber rund um das Thema
Endometriose und Adenomyose an die Hand. Er ist mehr wie eine beste
Freundin, die dich durch deinen Alltag begleiten soll. Ich habe mir Experten
an meine Seite geholt, um dich bestméglich in den verschiedensten Berei-
chen und Themen zu unterstitzen. Dieses Buch ersetzt bei Weitem keinen
Arztbesuch, aber es kann dir durchaus positiv beim Umgang mit deiner Er-
krankung helfen. Ich zeige dir die verschiedensten Wege auf, die du gehen
kannst, um mit deiner Erkrankung Hand in Hand durch die Welt zu gehen -
anstatt taglich dagegen anzukdmpfen. Zudem kommen in diesem Buch



auch viele weitere Betroffene zu Wort. Denn jede Erkrankung ist individu-
ell, somit gibt es auch die verschiedensten Erfahrungswerte und Meinun-
gen. Mir ist es namlich auch sehr wichtig, die Erfahrungen anderer Frauen
zu teilen, statt nur von meinen eigenen zu berichten. Wenn du mich schon
langer begleitest, wirst du mich in diesem Buch von einer ganz anderen
Seite kennenlernen. Ich werde dir zum Schluss mein tiefstes Inneres 6ffnen.
Aber eins nach dem anderen. Lass uns erst mal ganz von vorne anfangen.

Die Moglichkeit, mit einem eigenen Buch ein Stlck weit zur Aufklarung
Uber die Endometriose beizutragen, bedeutet mir unheimlich viel. Hatte mir
das jemand vor funf Jahren gesagt, hatte ich wahrscheinlich laut losgelacht.
Ich kann gar nicht in Worte fassen, wie dankbar ich meinem Verlag dafir bin.
Danke flr das Vertrauen. Ich habe schon immer gesagt, dass ich Uber das
Thema Endometriose ein ganzes Buch schreiben kénnte, und siehe da: Jetzt
mache ich es und werde das Buch bald in meinen Handen halten. Ich hoffe
sehr, dass ich dich damit ein Stlck weit auf deiner eigenen Endometriose-
Reise inspirieren kann. Und nun wiinsche ich dir viel Spal beim Lesen und
freue mich sehr Uber dein Feedback.

Auf los geht es los. Bist du bereit, eine Expertin flr deine eigene Erkran-
kung zu werden?

Deing \’fviu.rL

Gender-Hinweis:

Aus Grinden der besseren Lesbarkeit wird auf die gleichzeitige Verwen-
dung der Sprachformen méannlich, weiblich und divers (m/w/d) verzichtet.
Samtliche Personenbezeichnungen und personenbezogenen Hauptwor-
ter gelten gleichermalien fir alle Geschlechter. Die verklrzte Sprachform
beinhaltet also keine Wertung, sondern hat lediglich redaktionelle Griinde.
Ich schlieRe sowohl in meinem Leben als auch in meinem Buch namlich
alle ein und niemals einen Menschen aus.






KAPITEL 1
Werde zur
Expertin
Adecner ecgenen



Was ist Endometriose?

Ich versuche, die Erkrankung so einfach wie méglich zu erklaren. Wobei
»einfach« und »Endometriose« meistens nicht zusammenpassen. Es gibt
unglaublich viele verschiedene Erklarungen und unterschiedliche Meinun-
gen. Aber leider ist die Endometriose-Forschung noch nicht so weit, dass
wir eine exakte Antwort auf die Frage nach der Entstehung der Erkrankung
haben. Wir kbnnen diese aber in gewisser Weise definieren.

Endometriose ist eine chronische, aber dennoch gutartige Erkrankung.
Von Endometriose spricht man, wenn sich Gewebe aulRerhalb der Gebéar-
mutter findet. Dieses Gewebe ahnelt dem der Gebarmutterschleimhaut.
Aber es handelt sich hierbei nicht um Gebarmutterschleimhaut. Das ist ein
kleiner, aber sehr wichtiger und bedeutsamer Unterschied. Denn Endome-
triose braucht gar keine Gebarmutter, um zu wachsen.

Dieses Gewebe manifestiert sich in Form von Zysten, Verwachsungen
und/oder Tumoren. Man spricht hier von sogenannten Endometriose-Her-
den. Diese Herde kdnnen sich fast im gesamten Korper bilden. Zum Beispiel
an den Eierstdcken, an Darm, Blase, Bauchfell oder im Douglasraum. In sel-
tensten Fallen erscheinen solche Herde auch an der Lunge oder im Zwerch-
fell. Die Endometriose-Herde kénnen mit dem hormonellen Zyklus wach-
sen. Es gibt allerdings auch zyklusunabhangige Endometriose-Herde, diese
bewirken dann haufig die verschiedensten Symptome und Beschwerden.

Man kann hier also schon lange nicht mehr nur von einer »reinen Unter-
leibserkrankung« sprechen. Inzwischen wird die Endometriose als »komplexe
systemische Erkrankung« angesehen. Sie ist die zweithaufigste gynakologi-
sche Erkrankung. Etwa 10 Prozent der Menschen, die einen Uterus haben
oder hatten, leiden an dieser Erkrankung. Das sind in Deutschland ungefahr
2 Millionen Betroffene, und jahrlich kommen schatzungsweise rund 40.000
Neuerkrankungen dazu. Gar nicht so selten, oder? Und dennoch bleibt die
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Endometriose im Schnitt bis zu zehn Jahre lang undiagnostiziert. Bei 70-80
Prozent der Frauen, die an chronischen Unterbauchschmerzen leiden, steckt
eine Endometriose dahinter.®

Dies bedeutet aber nicht automatisch, dass alle Betroffenen unter
Schmerzen leiden. Trotzdem besteht bei ungefahr 50 Prozent der Erkrank-
ten ein anhaltender Therapiebedarf. Es gibt viele Betroffene, die keine
oder nur selten Schmerzen haben. Andere wiederum leiden unter sehr
starken Schmerzen. Wir dirfen nicht vergessen, dass die Endometriose
viele Gesichter hat und sich sehr individuell auspragt. Somit dullern sich
auch die Schmerzen und Beschwerden bei jedem Menschen anders.

Ich dachte jahrelang, starke Periodenschmerzen seien normal. Denn
es wird einem Uberall eingeredet, dass solche Schmerzen normal sind.
Sei es von Arzten, vom naheren Umfeld oder auch von der Gesellschaft.
Satze wie »Stell dich nicht so an!« kennen wir glaube ich alle. Zumindest
die meisten Betroffenen mussten solche Erfahrungen machen und solche
Fehleinschatzungen Uber sich ergehen lassen. Endometriose muss end-
lich als lebenseinschriankende Erkrankung anerkannt werden. Und so-
lange die Gesellschaft und die medizinische Versorgung dem noch nicht
nachkommen, mUssen wir es selbst in die Hand nehmen.

Aber nicht nur Frauen kénnen an Endometriose erkranken. Die Erkran-
kung macht auch vor nicht-binaren und intergeschlechtlichen Personen
keinen Halt. Man kann deshalb nicht von einer »reinen Frauenerkrankung«
sprechen, auch wenn dies haufig geschieht. Deshalb ist es so wichtig, auf
seine Wortwahl zu achten, um alle betroffenen Menschen miteinzuschlie-
Ren. Denn diese Personen fuhlen sich haufig aus der Endometriose-Com-
munity ausgeschlossen. Wir missen nur unseren Wortschatz ein kleines
bisschen mehr ausweiten. FUr uns ist dies also kein grolRer Aufwand, aber
diesen Menschen bedeutet es unglaublich viel!

Diese Personen stehen auch noch vor weiteren Herausforderungen in
unserem Gesundheitssystem. Leider ist es so, dass sie haufig mit dem
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heteronormativen Lebensstil der Gesellschaft und der Arzte wie auch von
Gesundheits- und Krankenpflegern konfrontiert werden. Ich hoffe sehr,
dass sich das endlich in unserer Gesellschaft andert. Es gibt eben nicht
nur Manner und Frauen.

Und wer hatte dies gedacht: In seltenen Fallen kdnnen auch Manner von
Endometriose betroffen sein. Als »cis« bezeichnet man Menschen, die sich
mit dem Geschlecht, das ihnen bei der Geburt zugewiesen wurde, iden-
tifizieren. FUr mich hat es keine Bedeutung, ob trans* oder cis Frau oder
Mann, und das sollte in der heutigen Gesellschaft fir uns alle keine Rolle
spielen. Eine Behandlung wegen Prostatakrebs mit hohen Dosen von Os-
trogen kann zu einer Endometriose bei cis Mannern fihren.(® Und es gibt
nattrlich auch trans Manner, die Endometriose haben. Auch diese Perso-
nen fuhlen sich haufig aus der Community ausgeschlossen. Hier mUssen
wir endlich ein Bewusstsein dafiir schaffen, dass nicht nur Frauen an En-
dometriose erkranken kénnen.

Mégliche Symptome der Endometriose

Endometriose ist eine Erkrankung mit sehr unspezifischen Symptomen
und unterschiedlichen Lokalisierungen, weshalb sie oft auch als »Chama-
leon der Gynakologie« bezeichnet wird. Die Schmerzen und Beschwerden
kdnnen sowohl zyklisch als auch zyklusunabhangig auftreten. Die Schmer-
zen kdnnen sich im gesamten Képer bemerkbar machen, sie beschranken
sich keineswegs nur auf den Unterleib. Es gibt allerdings auch Betroffene,
die keine oder sehr geringe Schmerzen und Beschwerden haben. Hier ist
ganz klar zu betonen, dass nicht jede(r) von Endometriose Betroffene alle
Symptome der Erkrankung ausbilden muss. Manche Symptome verandern
sich auch mit der Zeit: Es kommen sogar neue hinzu oder es verschwin-
den auch welche. Du merkst schon: Die Erkrankung ist wirklich ttckisch.
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Uterus

Eileiter

\/—\;"

/

Eierstock

Gewebe, welches der Gebar-
mutterschleimhaut ahnelt
(Endometrioseherde)

Eine von Endometriose befallene Gebarmutter

Haufig beschriebene Symptome und Beschwerden:

Starke Periodenbeschwerden

Schmerzen vor und/oder nach der Periode
Schmerzen beim oder nach dem Geschlechtsverkehr
Schmerzen bei gynakologischen Untersuchungen
Diffuse Bauchschmerzen und/oder Magenschmerzen
Unerfullter Kinderwunsch

Zyklische Blutungen aus Darm und/oder Blase
Schmerzen beim Stuhlgang und/oder Wasserlassen
Schmerzen wahrend des Eisprungs

Schmerzen wie bei einer Blasenentziindung oder einem
Reizdarmsyndrom/Morbus Crohn

Inkontinenz, Probleme mit der Blase

Durchfall, Verstopfungen
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® Ubelkeit und Erbrechen

® Ohnmachtsanfalle durch zu starke Schmerzen

® Rickenschmerzen, haufig in die Beine ausstrahlend

® Chronische Schmerzen wahrend und/oder auch auRerhalb des Zyklus
® Mudigkeit und Erschopfung

® Erhohte Infektanfalligkeit, vor allem wahrend der Periode

® Extremer Blahbauch oder der sogenannte Endobelly

® Autoimmunerkrankungen und Allergien

® Schulterschmerzen

® Bluthusten

Selbstverstandlich existieren noch weitere Symptome. Die Liste ist schier
endlos lang. Wie stark oder weniger stark die Schmerzen sind, hangt nicht
vom Ausmal der Endometriose ab, sondern von GréRe und Lokalisie-
rung der Endometriose-Herde. Kleine Herde kénnen oft sehr schmerzhaft
sein, wahrend grolte Herde oder Zysten sich unter Umstanden gar nicht
durch Schmerzen bemerkbar machen und somit unentdeckt bleiben. Ge-
nauso umgekehrt. Aber eines muss und werde ich immer wieder betonen:
Jede Endometriose ist individuell, genauso wie die damit einhergehenden
Schmerzen und Beschwerden. Aus diesem Grund ist es auch so wichtig,
dass wir Endometriose nicht »nur« auf eine gynakologische Erkrankung
oder Periodenschmerzen runterbrechen. Endometriose ist so viel mehr.
Es ist eine systemische Erkrankung, die viele Teile des Korpers betrifft und
nicht nur den Unterleib. Und aus meiner Erfahrung kann ich sagen, dass
ich dem vollkommen zustimme. Mein ganzer Korper ist davon betroffen,
nicht nur mein Unterleib.

16



' '.‘ Meine Sypnplonme ver

mener Eauchspiegeluny

® Starke Unterleibsschmerzen und Schmerzen im unteren Ricken
wahrend der Periode

® Erbrechen und Ohnmachtsanfalle wahrend der Periode

® Aufgeblahter Bauch vor und wahrend der Periode

® Sehr starke Menstruationsblutung

® Zyklusunabhangige Beschwerden

® Migrane

® Darmbeschwerden und Durchfall

® Stimmungsschwankungen

Stadien und Klassifikationen der Endometriose

Jetzt wird es komplizierter: Experten teilen die Endometriose in vier ver-
schiedene Stadien ein, anhand derer sie eine Klassifizierung der Erkran-
kung entsprechend dem Schweregrad vornehmen kénnen. Es gibt die
#ENZIAN-Klassifikation und die rASRM-Klassifikation, beide unterschei-
den sich voneinander. Leider ist es so, dass die Mediziner weltweit noch
nicht mit einer einheitlichen Klassifikation arbeiten. Ich hoffe aber sehr,
dass sich das bald andern wird und wir dadurch alle ein besseres Verstand-
nis fUr die Erkrankung aufbauen kénnen. Im Folgenden mochte ich dir so
einfach wie moglich erklaren, was diese Klassifikationen bedeuten. Es kann
namlich sein, dass du in deinem Arztbrief oder in deinem histologischen
Befund eine solche Klassifizierung findest und gar nicht genau weilit, was
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du damit anfangen sollst. Und das ist auch vollig verstandlich. Es ist nam-
lich gar nicht so einfach zu verstehen. Aber einen groben Uberblick méchte
ich dir dennoch geben.

Die rASRM-Klassifikation

Die Abkurzung rASRM steht fUr »revised American Society of Reproduc-
tive Medicine«. Diese Klassifikation bezieht sich hauptsachlich auf die
Lokalisierung der Endometriose und wurde von der amerikanischen Ge-
sellschaft fUr Reproduktionsmedizin entwickelt. Es wird sogar von der
Leitlinie und von der Deutschen Gesellschaft fir Gynakologie und Ge-
burtshilfe e.V. (DGGG) empfohlen, nach jeder Operation den rASRM-
Score zu ermitteln. Damit wird beschrieben, wo und vor allem wie viel
Endometriose gefunden wurde. Er beschreibt allerdings nur die Endo-
metriose im Bauchraum, nicht aber die tief infiltrierende Endometriose
(siehe S. 21). Dafiir wird zuséatzlich der #ENZIAN-Score hinzugezo-
gen, da dieser auch die tief infiltrierende Endometriose miteinbezieht.

Die rASRM-Klassifikation ist derzeit weltweit die am weitesten verbrei-
tete Methode, um die Lokalisierung der Endometriose zu bestimmen. Fur
die Starke des Endometriose-Befalls werden verschiedene Punktwerte ver-
geben, die das Stadium der Endometriose bestimmen. Diese werden dann
zu einem Gesamtscore zusammengerechnet.

Stadium 1(Punktzahl 1-5)

Dieses Stadium bezeichnet eine »minimale« Endometriose. Dabei werden
Uberwiegend Endometriose-Herde im Bauchfell gefunden. Das bedeutet
aber nicht, dass das Stadium 1 auch automatisch weniger Schmerzen ver-
ursacht! Eine Endometriose in Stadium 1 kann genauso Schmerzen verur-
sachen wie eine in Stadium 4. Die Stadien bilden somit keine Abstufung
oder Einordnung der Schmerzen von uns Betroffenen ab.
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Stadium 2 (Punktzahl 6-15)

Eine Endometriose in diesem Stadium wird als »mild« eingestuft. Hier wer-
den bei Untersuchungen mehr Endometriose-Herde gefunden als in Sta-
dium 1. Zuséatzlich kénnen kleine und wenige (Endometriose-) Zysten ent-
deckt werden oder auch leichte Verklebungen.

Stadium 3 (Punktzahl 16-40)

Eine Endometriose in Stadium 3 wird als »mittelschwer« oder »malig« ein-
gestuft. Hier werden nicht nur (mehrere) Endometriose-Zysten gefunden,
sondern auch tiefere Endometriose-Herde. Es kénnen auch Organe mit-
einander verklebt sein.

Stadium 4 (Punktzahl 40 oder mehr)

Dies ist das hochste Stadium, damit wird die Endometriose als »schwer«
eingestuft. Hier kdnnen viele Verwachsungen und tiefere Endometriose-
Herde im gesamten Beckenbereich auftreten. Leider kann eine Endome-
triose dieses Ausmales die Anatomie der Betroffenen starker verandern,
was die Moglichkeiten der Kinderplanung auf natirlichem Weg einschran-
ken kann. Es kann sie einschranken, muss es aber nicht.

Die #ENZIAN-Klassifikation

Mit der # ENZIAN-Klassifikation wird das Ausmal? der tief infiltrierenden En-
dometriose-Herde beschrieben, wobei aber auch die Adenomyose dazuge-
zahlt wird, was bei der rASRM-Klassifikation nicht der Fall ist. Dies wird somit
durch die #ENZIAN-Klassifikation abgedeckt. Hier wird anstatt mit Zahlen
mit Buchstaben gearbeitet. Es werden Buchstabenkombinationen vergeben,
die die Lokalisation der Herde angeben. Bei den Buchstaben A-C kommt
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