Das tibersehene Frauenleiden

Geschiitzt jede zehnte Schweizerin hat Endometriose

und wird oft von Schmerzen geplagt. Aber die Medizin nimmt die Heilung
der Krankheit noch immer nicht ernsthaft genug in den Blick.

TEXT SASCHA BRITSKO

ILLUSTRATION DEBORA CHEYENNE

Giilsha Adilji bricht zusammen. In
Frankfurt findet die Buchmesse statt,
und die Fernsehjournalistin dreht mit
der Schriftstellerin Sibylle Berg und
dem Comedian Shahak Shapira. Plotz-
lich spiirt sie in ihrem Bauch ein Zie-
hen, zuerst nur leicht, dann immer
stirker, es fiihlt sich an wie ein Tsuna-
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mi, der sich anbahnt, erst nur eine win-
zige Welle, die kurz darauf alles zer-
stort. Ein Blick auf ihre Zyklus-App
bestitigt ihr, was sie bereits vermutet
hat: Esist Zeit. Adilji stiirmt in die Gar-
derobe, schluckt ein Ibuprofen 400 -
doch es ist schon zu spit. Die Schmer-
zen iiberwiltigen sie. Sie kann sich
nicht mehr bewegen und kauertin Em-
bryostellung auf dem Boden, das Ge-

sicht gegen die Wand gedriickt. Da be-
treten zwei Securitas-Mitarbeiter die
Garderobe. «Ich sagte ihnen: Es ist al-
les okay, ich habe nur meine Tage», er-
zihlt die Funfunddreissigjéhrige spa-
ter am Telefon. «Da machte einer von
ihnen einen Satz zuriick, als wiirde das
Blut gleich aus mir rausspritzen.»

Was der Moderatorin an diesem
Tag passierte, ist fiir viele Frauen grau-
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samer Alltag. Die Krankheit trigt den
Namen «Endometriose», was so viel
bedeutet wie «Gebidrmutterschleim-
haut-Erkrankung». Dabei wiichst Ge-
barmutterschleimhaut ausserhalb der
Gebidrmutter, zum Beispiel im Bauch-
hohlraum, an den Eierstécken, an der
Gebirmuttermuskulatur, in der Schei-
de, der Blase, am Darm. Die Schleim-
haut verhilt sich nicht anders als die in
der Gebirmutter: Auch sie blutet
zyklusbedingt. Im Unterschied zum
Menstruationsblut kann dieses Blut je-
doch nicht abfliessen. Manchmal ver-
liert eine Frau deswegen ein Stiick
Darm, manchmal sogar ein ganzes
Organ, etwa eine Niere. Denn das Blut
verursacht Entziindungen, Zysten und
eine Reihe weiterer Folgeprobleme.
Und eben: hollische Schmerzen. Diese
Schmerzen liessen Adilji am Boden
der Garderobe kauern.

Ich kenne diese Krankheit noch
nicht lange. Das erste Mal begegnete

sie mir vor ein paar Jahren, eine Be-

kannte kehrte mit dem Befund Endo-
metriose vom Frauenarzt zuriick. Sie
musste sich ein paar Spritzen setzen
lassen, hatte Hitzewallungen, ansons-
ten schien es ihr gut zu gehen.

Letztes Jahr wurde bei einer
Freundin ebenfalls Endometriose dia-
gnostiziert. Sie wusste nicht, was das
bedeutete, und auch ihre Arztinnen
und Arzte konnten ihr das nicht wirk-
lich erkliren. Sie musste operiert
werden und gleich sagen, ob sie eine
Spirale eingesetzt bekommen mochte.
«Soll ich?», fragte die Freundin den
Arzt. «Das miissen Sie selber wissen»,
war dessen Antwort.

Meine Freundin schiumte vor
Wut. Wie sie das denn hiitte wissen
konnen, fragte sie mich, wenn sie nicht
einmal wiisste, um was fiir eine Krank-
heit es sich da genau handelt.

Seither hat eine regelrechte Endo-
metriose-Welle mein soziales Umfeld

erfasst. Zumindest kam es mir so vor.

Immer mehr Frauen um mich herum
erhielten diese Diagnose. Tatsichlich
gibt es die Krankheit wohl schon so
lange, wie es Frauen gibt, sie wurde
nur lange nicht erkannt. Heute geht
man davon aus, dass schitzungsweise
jede zehnte Frau in der Schweiz an
Endometriose leidet, dhnlich viele
Schweizerinnen leiden unter Migrine.

«Erst wenn eine Frau sich unters
Messer legt, konnen wir mit Sicherheit

sagen, ob sie Endometriose hat», sagt
Patrick Imesch im Walliserdialekt,
wiahrend wir in einem Keller der Ziir-
cher Privatklinik Bethanien sitzen. Er
meint: Erst wenn sich eine Frau einer
Bauchspiegelung unterzieht, das
heisst ihren Bauch mittels einer Nadel
mit Kohlendioxid aufblasen und da-
nach eine Kamera einfiihren lisst, er-
hilt sie Gewissheit, ob, und wenn, wie
weit sich die Endometriose ausgebrei-
tet hat.

Seit fiinf Jahren leitet Imesch das
Endometriosezentrum des Universi-
titsspitals Ziirich, zurzeit mit einem
Pensum von 20 Prozent, und seit die-
sem Jahr arbeitet er in eigener Praxis.

Eigentlich, erzihlt Imesch, wollte
er urspriinglich in die Krebsforschung
gehen, sozusagen die Konigsdisziplin.
«Aber ich war jung und brauchte das
Geld.» Imesch lacht. «Nein, das ist na-
tiirlich en Seich.» Die Gynikologie-
Vorlesungen hitten ihm gefallen, und
ein Praktikum in dieser Fachrichtung
habe ihm «dr Armel ichugezoge».
«Und so verschieden sind Endomet-
riose und Krebs nicht. Beide wachsen
unkontrolliert, greifen Organe an, su-
chen Anschluss ans Gefisssystem und
konnen lokal oder im ganzen Kérper
auftreten. Wegen diesem vielseitigen
Erscheinungsbild nennt man Endo-
metriose hiufig auch die Chamileon-
Krankheit.»

Welche Ausprigungen sie anneh-
men kann - vor allem aber, wie sie sich
in einem Frauenleben auswirken
kann -, das illustrieren die Erfahrun-
gen von drei Endometriose-Patientin-
nen aus Ziirich.

GULSHA ADILJI (35),
Moderatorin

«Uber diese Sache zu reden, ist mir
unangenehm. Ich stehe zu meiner
Krankheit, aber ich weiss auch, dass
die Leute wieder in die Kommentare
schreiben werden: «Stell dich mal nicht
so anby, oder: <Was ist das fiir Perio-
den-Scheiss?> Ich rede trotzdem darii-
ber, weil dieser Perioden-Scheiss> die
Hilfte der Bevolkerung betrifft und es
kein Tabuthema mehr sein darf,

Zum Beispiel kann ich bis heute
unmoglich vor meinen Chefs einen
Tampon aus der Tasche ziehen, ge-
schweige denn mit ihnen iiber meine

Mens reden. Dabei ist unsere Biologie
doch etwas Wundervolles, etwas, das
Leben erschafft. Und sie wiire noch
wundervoller, wenn sie mich nicht
jeden Monat fiir ein paar Tage lahm-
legen wiirde.

An guten Tagen brauche ich wih-
rend meiner Periode zwei Ibuprofen
400, um durch den Tag zu kommen.
An schlechten Tagen liege ich trotz
Schmerzmittel auf dem Boden und
kann mich nicht bewegen. Es fiihlt sich
an, als wiirde mir jemand immer wie-
der ein Messer in den Bauch rammen.

Vor sechs Jahren hat der Schmerz
plétzlich angefangen. Ich versuchte,
ihn mit Schmerzmitteln in Schach zu
halten, weil Schmerzen bei der Perio-
de ja normal sind. Als ich bei meiner
Frauenirztin wihrend einer Routine-
untersuchung einen Ultraschall mach-
te, sagte sie: <Sie haben eine Schoko-
ladenzyste.» Ich dachte: Das ist ja
niedlich, ich habe eine kleine Lindor-
kugelin meinem Eierstock. Doch dann
fragte sie gleich: <Wollen Sie schwan-
ger werden? Weil, uff, das wird schwie-
rig.> Ich war schockiert, hatte Trinen
inden Augen. Ich hatte vorhernoch nie
etwas von Endometriose gehdrt, ich
dachte: Ich muss jetzt schwanger wer-
den, sonst bin ich ficked. Aber eigent- ~
lich will ich ja noch gar keine Kinder,
was also tun? Ich tat dann gar nichts.

Seither bin ich meiner Endomet-
riose machtlos ausgeliefert. Mein Le-
ben richtet sich nach meinem Zyklus.
Ich muss aber dazu sagen, dass ich kei-
ne Hormonpriparate nehme. Das will
ich meinem Korper nicht antun, das
wire mir ein zu drastischer Eingriff.
Dann lieber Schmerzmittel. Ausser-
dem achte ich auf meine Ernidhrung
und meinen Lifestyle. Ich habe ge-
merkt, es geht mir besser, wenn ich
mich vegan ernéhre, wenig Alkohol
trinke, genug schlafe. Als selbstindige
Moderatorin habe ich aber viel Stress,
und dasist nicht immer moglich.

Bis ich die Diagnose bekam, ver-
gingen etwa fiinf Jahre. Drei-, viermal
wurde ich ins Spital eingeliefert. Ein-
mal dachten sie sogar, es sei mein
Blinddarm, und haben ihn rausge-
nommen.

Vor ein paar Monaten hat es mich
wieder mal zusammengelegt. In einer
offentlichen Toilette lag ich vierzig Mi-
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nuten lang auf dem Boden. Danach
musste ich wieder mal ins Spital.»
Wieso eine Frau Endometriose hat
und eine andere nicht, weiss die Medi-
zin nicht, es gibt aber einige Vermutun-
gen. Endometriose-Spezialist Imesch
nimmt an, dass Genetik und Epigene-
tik eine gewisse Rolle spielen. «Leidet
die Mutter an Endometriose, ist die
Wahrscheinlichkeit siebenmal héher,
dass es die Tochter ebenfalls hat.»

Der Experte zahlt die
Symptome auf:
Schmerzen bei der
Mens, beim Stuhlgang,
beim Geschlechts-
verkehr, Blahbauch,
Durchfall.

Raucherinnen wiirden seltener er-
kranken. Das Gleiche gilt fiir fiilligere
Frauen, aber wenn sie es haben, dann
stirker. «Die typische Endometriose-
Frau ist gross, schlank und...», er halt
kurz inne, «rothaarig oder blond.»
Imeschklingt selbst iiberrascht: «Wie-
so auchimmer das soist.»

Jeden Monat bluten, jeden Monat
Schmerzen haben. So geht es auch mir.
Manchmal nehme ich eine Schmerzta-
blette. Manchmal zwei. So ist das bei
uns Frauen nun mal, denke ich - und
frage Imesch: «Wie merkt eine Frau,
dass sie Endometriose hat?» Imesch
zihlt die Symptome auf: Schmerzen
bei der Mens, beim Stuhlgang, beim
Geschlechtsverkehr, ein Blihbauch,
Durchfall. Das hat doch fast jede Frau,
denke ich. Und sage es auch.

Imesch stimmt mir zu. Seine Pa-
tientinnen wiirden sich hiufig irgend-
wann an die Symptome gewdhnen,
sagt er, oder zumindest lernen, im All-
tag damit umzugehen. Auch darum
dauere es oft so lange, bis eine Diagno-
se gestellt wiirde. «Fiir diese Frauenist
es schliesslich vollig normal, dass sie
jeden Monat ein halbes Pickchen Ibu-
profen schlucken. Aber das ist nicht
normal.»
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TV-Moderatorin Giilsha Adilji hat sich in ihrer Not schon
etliche Male auf dem Boden gekriimmt.

Er wendet sich zu seinem Computer,
dreht den Bildschirm zu mir um und
zeigt ein paar Fotos: eine mit Endome-
triose-Herden durchsetzte Scheide,
dann eine Endometriose, die den
Darm abgeschniirt hat. «Endometrio-
se trittin drei Formen auf», sagt erund
Kklickt weiter. «Die erste und am leich-
testen zu diagnostizierende Variante
wird Schokoladenzyste genannt.» Da-
bei bildet sich am Eierstock eine Zyste,
die sich nach und nach mit Menstrua-
tionsblut fiillt. Weil das Blut dunkelrot
ist, sieht es aus wie fliissige Schokola-
de. «Diese Art der Endometriose ist
auf einem Ultraschallbild leicht er-
kennbar, weil die Zyste so gross wie ein
Tennisball - oder noch grosser — wer-
den kann.»

Bei der zweiten Form setzen sich
viele kleine Herde, «Schiissherdli»,
wie sie Imesch nennt, in der Grosse

von Stecknadelkdpfen im Bauchfell
fest. Diese Variante sei schwer zu ent-
decken, weil sie bei einem Ultraschall
nicht sichtbar ist.

Und dann gibt es noch die «tiefin-
filtrierende» Endometriose. Dabei
wachsen Schleimhaut-Inseln in oder
um wichtige Organe und machen die-
se am Ende kaputt. Das sei die gefihr-
lichste der drei, weil sie Organe direkt
angreife. «Typischerweise sind davon
der Darm oder die Blase betroffen, was
zu Schmerzen beim Stuhlgang oder
beim Sex fithren kann.»

Als wire das nicht schon kompli-
ziert genug, lassen sich die Formen
noch in vier Schweregrade einteilen.
Istdie Endometriose nicht stark ausge-
prigt (Grad eins und zwei), kann sie
nach einer Operation auch vollig ver-
schwinden. Doch falls sie nicht zusitz-
lich medikamentos behandelt wird,
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kehrt die Krankheit in einem von fiinf
Fillen zurtick, obwohl die Herde voll-
stindig entfernt worden sind.

Ist die Krankheit bereits fortge-
schritten (Grad drei und vier), wird
man die Endometriose so gut wie nie
endgiiltig los. Die Wahrscheinlichkeit,
dass sie zuriickkehrt, liegt in diesem
Fall bei neunzig Prozent. Imesch sagt:
«Endometriose muss man als chroni-
sche Krankheit verstehen. Die Frauen
brauchen daher einen lebenslangen
Plan, wie sie mit der Endometriose
umgehen wollen.»

ANJA GRUBER* (51),
Juristin

«Mit siebenunddreissig fand ich her-
aus, dass ich an der schlimmsten Art
von Endometriose leide: an tief infilt-
rierender Endometriose vierten Gra-
des. In einem MRI war zu sehen, dass
meine Niere auf ihre doppelte Grosse
angeschwollen war. Der Grund dafiir
wurde in den anschliessenden Opera-
tionen entdeckt: Die Endometriose
wuchs im und um meinen Ureter, den
Harnleiter, der Verbindung zwischen
Blase und Niere, und schniirte den
Durchgang ab.

Beider ersten Operation sahen die
Arzte erstmals das Ausmass: Der
Bauchraum war voller kleiner, entziin-
deter Herde. Wie eine Schlange zogen
sie sich um den Ureter. Die Endomet-
riose wurde, so gut es ging, entfernt,
mein Ureter musste danach noch mo-
natelang iiber einen Katheter versorgt
werden, damit die Niere nicht abstarb.
Als man den Katheter entfernte,
schwoll die Niere erneut an, spiter
wurden weitere Endometriose-Herde
im Innern des Ureters entdeckt. Ein
Teil des Ureters musste deshalb in
einer zweiten Operation entfernt und
einneuer Eingangin die Blase geschaf-
fen werden. Dadurch konnte meine
Niere gerettet werden.

Nachder Operation sagten die Arz-
te mir, dass die Endometriose mindes-
tens zehn Jahre alt sein musste. Ich war
froh, endlich eine Erkldrung fiir meine
Schmerzen zu haben. Ich hatte zwei-
undzwanzig Jahre lang, seit ich fiinf-
zehn war, auf eine Diagnose gewartet.

Wissen Sie, ich stamme aus einer
landlichen, konservativen Gegend in
Osterreich. Den Arzt, den Lehrer und

den Pfarrer hat man dort nicht infrage
gestellt. Es galt der Grundsatz: Dass
eine Frau Schmerzen bei der Periode
hat, ist normal. Auch in der Schweiz,
woich grosstenteils aufgewachsen bin,
ist diese Meinung weit verbreitet.

Mit dreizehn bekam ich zum ersten
Mal meine Tage, mit fiinfzehn nahm
ich acht Schmerzmittel pro Tag, um die
Schmerzen zu unterdriicken. Mit acht-
zehn fing ich an, die Pille zu nehmen,
worauf die Menstruationsschmerzen
ertriglich wurden, sodass ich endlich
ohne Schmerzmittel auskam.

Wihrend vieler Jahre war ich bei
einem Arzt in Behandlung, bei dem
meine Mutter als Assistentin arbeitete.
Er war zugleich mein Hausarzt und
Gynikologe. Als ich das erste Mal von
Endometriose horte, war ich einund-
dreissig. Ich sprach meinen Arzt dar-
auf an, aber er winkte ab und meinte,
esseieine seltene Krankheit. Daichin-
sistierte, liberwies er mich ans Spital,
wo ein vaginaler Ultraschall gemacht
wurde. Doch dabei war nichts zu er-
kennen. Ich verliess das Spital im Glau-
ben, keine Endometriose zu haben.

In den folgenden Jahren wurden
die Schmerzen trotz Pille immer stér-
ker. Ich konnte zu Beginn der Periode
kaum aufs Klo gehen, fiel vor Schmer-
zen in Ohnmacht, musste erbrechen.
Jahrelang hatte ich an drei oder vier
Tagen pro Monat heftige Beschwer-
den. Lingst hatte ich mich daran ge-
wohnt, fehlte nie bei der Arbeit. Aber
ich vertraute meinem eigenen Korper
nicht mehr und entwickelte eine Art
Selbsthass. Ich fing ich an, meinen
Korper zu beschimpfen: <Funktionier
jetzt endlichl>.

Mit sechsunddreissig setzte ich die
Pille ab, weil ich schwanger werden
wollte. Als nach einem halben Jahr die
Periode wieder einsetzte, hatte ich er-
neut unertrigliche Schmerzen. Ich
konnte {iber Monate nicht mehr richtig
sitzen, laufen und aufs Klo gehen.

Meine neue Frauenirztin meinte
zuerst, ich wiirde mir die Schmerzen
einbilden, weil ich mir wegen des Kin-
derwunsches zu grossen Druck ma-
chen wiirde. Bis zur ersten Operation
schloss sie eine gynikologische Ursa-
che meiner Beschwerden aus.

Auch bei einer Darmspiegelung
war nichts Auffilliges zu erkennen.
Meinlangjihriger Hausarzt vermutete
ein Riickenleiden und schlug eine Kor-

tisonspritze vor. Ich lehnte ab, weil ich
schwanger werden wollte. Ich fing im-
mer mehr an, mich zu hinterfragen.
Mein Gemiitszustand schwankte zwi-
schen Ich bilde mir das nur ein> und
<Ich habe Krebs im Endstadium.>

Als ich zu einem Riickenspezialis-
ten ging, schlug dieser ein MRI vor, <zu
meiner Beruhigung>. Da wurde meine
Niere sichtbar. Ein Urologe stellte
darauthin den Befund: Verdacht auf
Endometriose. Und ich liess mich
operieren.

Nach den ersten beiden Operatio-
nen wurde entdeckt, dass ein Eileiter
sich wegen der Endometriose mit Was-
ser gefiillt hatte. Dieser wurde mir im
Sommer 2008 entfernt. Im Ganzen
musste ichinnerhalb eines Jahres drei-
mal operiert werden. Allein nach der
zweiten Operation war ich zwei Mona-
te lang krankgeschrieben. Das war das
hirteste Jahr meines Lebens.

Bis zur Diagnose
sucht eine Frau
durchschnittlich finf
Arztinnen oder
Arzte auf - wobei der
flinfte Besuch oft
einem Psychiater gilt.

Ich hatte zwar nur noch einen Eileiter,
aber den Kinderwunsch wollte ich
nicht aufgeben. Also liess ich mich
kiinstlich befruchten. Nachdem es
finfmal nicht funktioniert hatte,
musste ich mir eingestehen, dass ich
unfruchtbar war. Es war sehr hart fiir
mich, das zu akzeptieren. Unsere Ge-
sellschaft gibt Frauen ja nach wie vor
das Gefiihl, ohne Kind keine richtige
Frau zu sein. Immer wenn ich eine
schwangere Frau sah, brach ich fast in
Trinen aus.

Aber es war auch ein Zeichen. Ich
konnte den Kinderwunsch mit vierzig
hinter mir lassen und nach vorne bli-
cken. 2011fingich an,das Hormonpra-
parat Visanne zunehmen-und war be-
freit! Ich hatte keine Periode und auch
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keine Schmerzen mehr. Manchmal
frage ich mich dennoch: Wird das Spat-
folgen haben? Aber Visanne hat mir
ein normales Leben zuriickgegeben.

Nach dieser Erfahrung griindete
ich mit anderen Frauen eine Selbsthil-
fegruppe fir Endometriose-Betroffe-
ne. Da habe ich gesehen, wie vielen
Frauen es dhnlich geht. Aber auch,
dass sich viele trotz starker Schmerzen
nicht behandeln lassen wollen. Die
Skepsis gegeniiber Medikamenten
und Operationen ist gross. Es kommt
natiirlich auch drauf an, wie gross der
Leidensdruckist.

Meiner Meinung nach gehen Frau-
en ein grosses Risiko ein, wenn sie bei
Anzeichenvon Endometriose eine Ab-
klirungjahrelang hinausschieben und
stattdessen einzig auf Naturheilmittel
vertrauen. Verstehen Sie mich nicht
falsch: Naturheilmittel konnen eine
sinnvolle Erginzung sein, damit habe
ich selbst gute Erfahrungen gemacht.
Aber wer einfach zuwartet, geht das
Risiko ein, dass ein Organ irgendwann
kaputt ist. Und wenn ich eines gelernt
habe, dann dass frau diese Krankheit
ernst nehmen muss.»

Seit zwanzig Jahren erforscht Pat-
rick Imesch die Krankheit. Aber ein
Heilmittel ist nach wie vor nicht in
Sicht. Die einzige Moglichkeit, Endo-
metriose in Schach zu halten, ist, den
Zyklus zu unterbrechen. Dahinter
steckt: Wer nicht blutet, hat keine
Schmerzen.

Dafiir, schluckt frau pro Tag eine
kleine, weisse Pille namens Visanne.
Die Pille besteht aus Gelbkorperhor-
monen, also weiblichen Sexualhormo-
nen, die den Zyklus und somit auch die
Blutung unterdriicken. «Gelbkorper-
hormone sind vollig natiirlich, der
weibliche Korper produziert sie
selbst», sagt Imesch.

Bei Visanne handelt es sich um
eine nicht offiziell anerkannte Pille zur
Verhiitung. Nicht offiziell anerkannt,
weil sie zwar wie eine Antibabypille
Verhiitungshormone enthalt, aber nur
fiir die Behandlung von Endometriose
zugelassen wurde, nicht als Verhii-
tungsmittel. Regulire Antibabypillen
enthalten in der Regel Ostrogen und
Gestagen. Visanne jedoch beinhaltet
lediglich Gestagen, also Gelbkorper-
hormone, weil das Ostrogen die Endo-
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metriose zusitzlich noch verstirken
konnte.

Bisher ist Visanne in der Schweiz das
einzige zugelassene Medikament
gegen Endometriose, mittlerweile sind
aber Generika erhiltlich, wie Visannet-
te. Andere Pillen wurden ebenfalls wis-
senschaftlich in der Behandlung der
Endometriose untersucht, erliutert
Imesch, sie sind aber primir als Verhii-
tungsmittel zugelassen. Visanne sei
gut auf seine Wirkung hin untersucht
und weise ein giinstiges Wirkungs-
Nebenwirkungs-Profil auf. Es eigne
sich dadurch auch fiir die Langzeit-
therapie, was ganz wichtig sei.

Visanne funktioniert so: Inder ers-
ten Hilfte des Zyklus produziert der
weibliche Koérper Ostrogen, dieses
lasstdie Schleimhaut der Gebdrmutter
wachsen - was auch die Endometriose
wuchern lasst. Gelbkérperhormone
hingegen bereiten die Schleimhaut auf
die Einnistung eines mdglichen Fotus
vor. Nimmt eine Frau konstant Gelb-
kérperhormone zu sich, befindet sich
ihre Schleimhaut immer im Stadium
einer potenziellen Schwangerschaft
und wichst nicht weiter. Die Endome-
triose wird so im Zaum gehalten.

Und genau an dieser Stelle ent-
steht der Clinch zwischen Frau und
Wissenschaft. Viele junge Frauen wol-
len ihrem Korper nicht permanent et-
was vorgaukeln, wollen ihn nicht von
aussen hormonell steuern. Laut einer
Studie, an der Imesch beteiligt war,
sind 63,5 Prozent der Endometriose-
Patientinnen einer hormonellen Be-
handlung ihrer Krankheit abgeneigt.

Befragt wurden 1420 Frauen in
Osterreich, Deutschland und der
Schweiz. Dabei stellte sich heraus,
dass bei Frauen unter dreissig, die in
einer grossen Stadt leben und einen
akademischen Hintergrund haben, die
Ablehnung einer hormonellen Be-
handlung am stirksten ist.

«Der medikamentdse Ansatz ist
ein riesiges Problem», sagt Imesch
und klingt ein bisschen verzweifelt.
«Hormone niitzen zwar, aber die Frau-
enwollen das nicht.»

Die Griinde dafiir sind vielfiltig,
am hiufigsten gaben die Frauen in der
Studie an, unter unangenehmen
Nebenwirkungen wie verminderter
Libido oder einer Hormon-Zyklus-
Storung zuleiden (siehe dazuauch den
Artikel «Bittere Pille» in «Das Maga-

zin» N°35). Oder aber sie spiirten trotz
des Medikaments weiterhin Sympto-
me ihrer Endometriose. Doch spruch-
reife Alternativen zur hormonellen Be-
handlung existieren noch nicht.
Imesch sagt: «Wenn wir so weiterma-
chen, laufen wir in eine Sackgasse.
Neue Therapiealternativen sind des-
halb dringend gefragt und miissen in
der Forschung einen wichtigen Stel-
lenwert bekommen.»

«Ihr spinnt einfach», heisstes

Bis eine Endometriose diagnostiziert
wird, vergehen durchschnittlich sechs
bis neun Jahre. Bis dahin sucht eine
Frau fiinf Arztinnen oder Arzte auf -
wobei der fiinfte Besuch oft einem Psy-
chiater gilt. Auch das zeigen die
Studien. «Ihr habt nix, ihr spinnt
einfach», solche Spriiche bekamen
Imeschs Patientinnen hiufig zu ho-
ren.

Frauen aufgrund ihrer Beschwer-
den als verriickt oder hysterisch abzu-
stempeln, hat in der Geschichte der
Medizin eine lange Tradition: Der an-
tike Philosoph Platon ging davon aus,
dass man(n) die Gebdrmutter mit
Sperma fiittern muss, um sie zu beru-
higen. Tite man es nicht, wiirde die
Gebiarmutter auf ihrer Suche nach
Sperma bis in den Kopf hinaufwan-
dern und sich dort im Gehirn festbeis-
sen. «Hysterie» nannte er diese Krank-
heit, abgeleitet vom griechischen Wort
fiir Gebdrmutter (Freud gab dem Be-
griff spater noch einen weiteren Dreh).
Als typisches Krankheitssymptom be-
schrieb Platon Panikattacken oder
eine Schnappatmung, die durch das
Herumwandern der Gebdrmutter im
Korper ausgeldst wiirden, weil diese
Druck auf Atmungsorgane wie das
Zwerchfell ausiibe. Das Heilmittel war
in seinen Augen - man mag es kaum
glauben - Sex.

Ahnliche Annahmen werden auch
im «Corpus Hippocraticum» beschrie-
ben, einer {iber Jahrhunderte einfluss-
reichen Sammlung antiker medi-
zinischer Texte, die zwischen dem
6. Jahrhundert vor Christus und dem
2. Jahrhundert nach Christus entstan-
den sind. Erst 1682 wurde diese Dar-
stellung vom englischen Arzt Thomas
Sydenham angezweifelt. Doch Platons
Interpretationen hallen bis in unsere
heutigen Tage nach: Die Frau, dienoch
nie den Satz «Die muss nur mal wieder

DAS MAGAZIN N°38 — 2021



[ i

DAS MAGAZIN N™35 —zUZ1

richtig durchgevogelt werden!» gehort
hat, hebe die Hand.

«Heute muss man annehmen,
dass Platons Theorie der Hysterie erste
Formenvon Endometriose beschrieb»,
sagt Patrick Imesch. Der erste «offi-
zielle» Fall einer Fraumit Endometrio-
se wurde schliesslich im Jahr 1690
dokumentiert. Daniel Schroen, ein
deutscher Arzt, umschrieb die Krank-
heit in seiner Dissertation, ohne sie je
konkret zu benennen.

Die Bezeichnung «Endometrio-
se» wurde dann erst 1927 durch den
amerikanischen Gynikologen John A.
Sampson geprigt. Als Erster entwi-
ckelte er eine Theorie samt Entste-
hungsmodell der Erkrankung. Und
seit den Sechzigerjahren, das heisst,
seit die Technik der Bauchspiegelung
verfiigbar ist, kann Endometriose bei
lebendigen Frauen, nicht nur post-
hum, nachgewiesen werden.

Eine Krankheit, die tiber Tausen-
de von Jahren bekannt ist und die
bereits seit gut hundert Jahren in der
modernen Medizin einen Namen trigt
- die aber trotzdem immer noch kaum
Beachtung findet: «Wie ist das bloss
moglich?», frage ich den Spezialisten
Patrick Imesch.

Der iiberlegt lange. «Ich weiss es
nicht», antwortet er ehrlich. «Aber ich
kann mir vorstellen, dass die Krank-
heit lange nicht erforscht wurde, weil
die Gynikologie in Ménnerhand war.
So wie die ganze Medizin. Und Menst-
ruationsbeschwerden tonen nun mal
nicht sexy. Sie wurden kleingeredet.»

Bis vor kurzem galt der Mann als
medizinischer Standard: Studiert wur-
de vor allem der Ménnerkorper, Stu-
dien zu neuen Medikamenten wurden
vorwiegend an Ménnern durchge-
fithrt. «Das fiihrte dazu, dass Krank-
heiten, von denen ausschliesslich bio-
logische Frauen betroffen sind, lange
Zeit nicht beachtet wurden», sagt
Imesch. Nicht umsonst heisst Endo-
metriose im Fachjargon auch forgotten
disease, vergessene Krankheit.

TINA OMAYEMI REDEN (29),
Kiinstlerin

«Es erstaunt mich nicht, dass diese

Krankheit so wenig erforscht ist. Der

Korper der Frau kriegt in unserer Ge-

sellschaft wenig Raum. Und der Mens-

btruationszyklus ist nichts, worauf

mensch stolz sein darf. Oft wird nicht
dariiber gesprochen - er wird ver-
steckt, unterdriickt. Generell basiert
die gesellschaftliche, medizinische
Norm eines «gesunden> Korpers auf
dem weissen, nicht-behinderten, hete-
rosexuellen, diinnen und cis-ge-
schlechtlichen Mann. Diese bestimmt,
was als wichtig und der Forschung
wiirdig angesehen wird. Mir wurde im
Gesundheitswesen oft nicht zugehort,
mein Schmerz nicht ernst genommen,
und ich wurde nahezu liberredet, ge-
wisse Entscheidungen zu treffen.

Die starken Schmerzen fingen an,
als ich mit achtzehn die Pille absetzte.
Mit einundzwanzig liess ich mich
wegen Verdacht auf Endometriose
operieren.Tatsichlich fanden sie bei
der Bauchspiegelung Gebirmutter-
schleimhaut, die sich ausserhalb mei-
ner Gebarmutter befand. Mir wurden
von der Arztin zwei Optionen darge-
legt: das Unterbinden meines Zyklus
oder eine baldige Schwangerschaft.
Letzteres war keine Option.

Ich entschied mich fiir die Be-
handlung, bei der ich meinen Zyklus
fiir jeweils drei Monate unterband. Ich
bekam also nach der Operation diese
Hormonpille - keine sonstigen Thera-
piemdglichkeiten, keine Beratungen
oder Tipps fiir Anlaufstellen. Ich hatte
Miihe mit dieser pl6tzlichen Diagnose.
Ich hatte mir lange gewtinscht, einmal
schwanger zu sein.

Ich distanzierte mich von meinem
Korper, empfand Trauer und Wut. Ich
begann vieles anzuzweifeln: meine
Vorstellungen von Familie, westlich-
schulmedizinische Ansitze, das Ge-
sundheitssystem. Ich probierte viele
alternative Heilmethoden. Ich trank
zum Beispiel spezielle Kriutertees,
besorgte mir passende Kristalle und
praktizierte viel Yoga, rauchte CBD
und ass lange vegan und glutenfrei. Ich
wusste, welche Massagen mir zu wel-
chem Zeitpunkt meines Zyklus halfen.
Es war mir wichtig, selber an meiner
Heilung zu arbeiten und mich nicht
nur auf die hormonelle Symptombe-
handlung zu verlassen.

Nach drei Jahren jedoch entschied
ich mich dafiir, die Pille ganz abzuset-
zen, im Wissen dariiber, dass die
Schmerzen und die Ausbreitung der
Endometriose zuriickkommen konn-
ten. Meine Gynikologin begriisste

diese Entscheidung nicht und wieder-
holte mehrmals, dass eine grosse
Wahrscheinlichkeit bestehe, dass das
Absetzen der Pille eine Schwanger-
schaft erschwere.

Mit dem Absetzen der Pille wurde
mir erst richtig bewusst, was sie alles
unterdriickt hatte. Mein Zyklus muss-
te sich wieder einpendeln - ich bekam
Pickel, hatte Ausdiinstungen, starke
Emotionen und Sexlust. Es war die
totale Achterbahnfahrt.

Der antike Philosoph
Platon ging davon
aus, dass man(n) die
Gebarmutter mit
Sperma fiittern muss,
um sie zu beruhigen.

Ein paar Jahre danach entschieden
mein Partner und ich, nicht mehr zu
verhiiten - wissend, dass eine Schwan-
gerschaft fiir mich vielleicht nicht
moglich sein wiirde, und in der Hoff-
nung, dass es vielleicht doch irgend-
wann einfach passieren konnte. Drei
Monate spiter war ich schwanger.

Mir wurde oft gesagt, dass nach
einer Schwangerschaft die Endomet-
riose schwicher wiirde. Ich weiss
nicht, wie das bei mir sein wird. Ich
hatte vor einem Jahr eine Hausgeburt
ohne Komplikationen und habe jetzt
seit zwei Monaten meine Tage wieder.
Kleine Krimpfe kiindigten die Blutun-
gen bisher an. Wie sich diese entwi-
ckeln werden, kannichjetzt nochnicht
sagen.»

Patrick Imesch bestitigt: «Als
Heilmittel gegen Endometriose emp-
fahl man Frauen friiher, schwanger zu
werden.» Er muss lachen, so formu-
liert erscheint es ihm albern. «Interes-
santerweise zeigt sich, dass sich die
Beschwerden wihrend der Schwan-
gerschaft tatsachlich bessern, gar ver-
schwinden. Dies durch die giinstige
hormonelle Konstellation in der
Schwangerschaft.» Denn: Das hormo-
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nelle Aufund Ab wihrend des norma-
len Zyklus fillt weg, die Hormonwerte
sind stabil. «Unbehandelt wird die En-
dometriose nach einer Schwanger-
schaft aber hiufig wieder zuriickkom-
men.»

Doch weil Endometriose sich oft
in oder an Eierstocken einnistet, die
Eileiter beeintrachtigen kann und ins-
gesamt eine chronisch entziindliche
Umgebung schafft, ist es fiir betroffene
Frauenin der Regel schwerer, schwan-
ger zu werden. Eine hiufige Folge ist
Unfruchtbarkeit. Darum wird Frauen
auch empfohlen, sich erst operieren zu
lassen, wenn sie noch ein Kind haben
mochten. «Die Wahrscheinlichkeit,
dann schwanger zu werden, ist am
grossten», sagt Patrick Imesch.

Es sei aber nicht so, dass eine Frau
mit Endometriose zwingend unfrucht-
bar werde. «Weil die Krankheit so
unberechenbar ist, muss jeder Fall
einzeln betrachtet werden.»

Krankheit ohne Lobby

Die gesellschaftliche Wahrnehmung
von Frauen ist im Wandel. Dadurch
werden auch Krankheiten wie die En-
dometriose immer sichtbarer. Doch
der medizinische Kenntnisstand zeigt,
dass es noch ein langer Weg ist. «En-
dometriose ist eine Erkrankung ohne
Lobby», konstatiert Imesch. «Einer-
seits ldsst sich mit solch komplexen
Themen kaum Politik machen. Ande-
rerseits ist es eine Frauenkrankheit.
Sie ist nicht tédlich, und anders als bei
Brustkrebs lidsst sich mit Medikamen-
ten gegen Endometriose kaum viel
Geld verdienen. Und auch die Medien
spielen beider Aufklarung eine wichti-
ge Rolle.»

Dabei ist der Preis, den wir als
Gesellschaft zahlen, sehr hoch. Buch-
stiblich. «Wir gehen davon aus, dass
Endometriose Mehrkosten von etwa
1,5 Milliarden Franken pro Jahr ver-
ursacht, direkt und indirekt», sagt
Imesch.

Einerseits sind da die Behandlun-
gen, die Medikamente, die vielen Ope-
rationen, die zum Teil unzulinglich
durchgefiihrt werden und daher zu
Reoperationen fiihren. «Das ist sau-
teuer fiir das Gesundheitswesen!»,
sagt Imesch. Andererseits sind da die
wirtschaftlichen Schiden in Form von
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Arbeitsausfillen. Eine Studie aus
Grossbritannien kam zum Schluss,
dass eine an Endometriose erkrankte
Frau durchschnittlich an 45 Tagen pro
Jahr krank ist.

Imesch blickt nochmals auf die
Endometriose-Fotos auf seinem Bild-
schirm. Auf einen abgeschniirten
Darm, auf eine mit Endometriose-
Herden durchsetzte Scheide. «Das tut
nur schon beim Anschauen weh!»,
sagter. Ja, denke ich, irgendwie tut mir
das auch weh. Vielleicht weil es mich
an meinen eigenen Schmerz erinnert.
«Jetzt miissen Sie sich noch vorstellen:
Hier geht Stuhl durch, oder Sie haben
Geschlechtsverkehr.»

Undwihrend Imeschden Schmerz
eingehend beschreibt, breitet sich ein
ungutes Gefiihl in mir aus. Schmerz-
mittel wihrend der Menstruation, in-
nere Schmerzen beim Sex. Das fiihlt
sich an, als hiatte man sich die inneren
Organe gestossen und jemand wiirde
konstant auf einen blauen Fleck drii-
cken. Ich kenne dieses Gefiihl nur zu
gut. Und dariiber hinaus wird mir klar,
was Imesch meinte, als er sagte, viele
Frauen hitten sich an den Schmerz ge-
wohnt. Ja, der Schmerz ist auch fiir
mich Normalitit, ich lebe damit. Klar,
manchmal kann ich mich vor Schmerz
kaum bewegen, aber das ist doch nor-
mal. Oder nicht?

Ein paar Wochen spiter treffe ich
Patrick Imesch erneut. Doch dieses
Mal nicht als Gesprichspartner, son-
dern als meinen Arzt. Nach unserem
Interview habe ich ihn um einen regu-
liren Termin gebeten, weil mich wih-
rend der Recherche ein Gedanke nicht
in Ruhe liess: Was, wenn ich auch En-
dometriose habe?

Imesch hatte mir gesagt, dass er
Anzeichen fiir eine Endometriose
auch ohne eine Bauchspiegelung er-
kennen kdnne. Sein geschultes Auge
wiirde kleine Herde in einem Ultra-
schall sehen, und durch gezieltes
Abtasten der Gebirmutter konne er
allfillige Herde fiihlen.

Nun sitze ich also mit gespreizten
Beinen, untenrum nackt, vor dem
Mann, mit dem ich neulich erst ein
Interview gefiihrt habe, wihrend die-
ser eine mit Gleitgel bestrichene Zan-
ge in meine Vagina einfiihrt. «Sie sind
sehr angespannt», sagt Imesch, wih-
rend er versucht, die Zange zu sprei-
zen. «Sie mitssen loslassen, sonst wird

es sehr weh tun.» Danach tastet er mit
dem Finger. «Tutes weh, wennich hier
driicke? Und so?» Nein. «Das ist ein
gutes Zeichen.»

Er zieht die Zange heraus und
greift stattdessen zu einem langen,
diinnen Stab: zum Ultraschall. Auch
dieser ist mit Gleitgel eingeschmiert,
auch diesen fiihrt er ein. «Hier sehen
Sie Thre Gebarmutter», sagt Imesch
und zeigt auf die Maschine, die gerade
eine 3D-Darstellung meiner Innereien
errechnet. «Eine sehr schone Gebir-
mutter», fiigt er hinzu.

So ein Kompliment habe ich noch
nie bekommen, denke ich und sage es
laut. Wir lachen beide.

Eigentlich, fahrt Imesch fort, wiir-
de alles gut aussehen. «Aber hier
unten, in der vorderen Gebiarmutter-
wand, sehe ich ein paar kleine, weisse
Punkte. Und das hier», er zeigt auf
einen schwarzen Fleck, «das ist wohl
eine kleine Zyste.» Er zieht den Stab
wieder heraus und sagt: «Das ist nicht
weiter tragisch. Aber wenn ich IThre
Symptome hdre, die Form der Gebar-
mutter sehe und dann noch diese
Punkte betrachte, wiirde ich sagen, sie
haben eine schwache Endometriose
in der Gebarmuttermuskulatur, das
nennt sich auch Adenomyose, und
wohl ein bisschen Endometriose im
Bauchfell.»

Imesch steht aufund geht hiniiber
in sein Biiro. Ich ziehe mich an und fol-
ge ihm. Dort sagt er mir, was er den
meisten Frauen sagt, bei denen Endo-
metriose diagnostiziert wird: «Ich
wiirde Thnen empfehlen, Visanne aus-
zuprobieren.» Zuerst mal fiir drei Mo-
nate, «und wenn Ihre Schmerzen ver-
schwinden, dann ist es eine indirekte
Bestitigung der Diagnose.»

Eine Diagnose, die mich zehn
Jahre gekostet hat. Plétzlich bin ich
diejenige, die sich nicht nur beruflich
iiber Endometriose Gedanken ma-
chen muss. Jetzt muss ich mir iiber-
legen, ob ich jeden Tag Hormone
schlucken méchte. oM

Informationen und Beratung zu
Selbsthilfegruppen finden Sie unter
selbsthilfezuerich.ch
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