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Geleitwort
Die Endometriose ist eine rätselhafte Erkrankung. 
Ihre Ursachen sind unbekannt und ihre Entwicklung 
und ihr Fortschreiten sind nur unvollständig geklärt. 
Da einerseits die Beschwerden vom Ort der Erkran­
kung abhängen und so ein weites Spektrum an Sym­
ptomen beklagt wird, und andererseits die Intensität 
der Beschwerden auch nicht mit dem Schweregrad 
der Endometriose korreliert, wird deutlich, dass das 
Erkennen einer Endometriose schwierig ist. Diese 
Tatsachen sind vielleicht von entscheidender Bedeu­
tung für die geringe Beachtung, die diese Problem­
krankheit in den vergangenen Jahrzehnten in der 
Medizin erfahren hat. Sie ist eine Erkrankung „ohne 
Lobby“: Keiner kümmert sich intensiv um sie.

Die Frauenärztinnen und -ärzte nicht, da die schwieri­
ge Differentialdiagnostik nicht in der Praxis zu leisten 
ist und einen invasiven Eingriff erfordert; die Haus­
ärzte, die Urologen, Chirurgen und Gastroenterologen 
nicht, da sie differentialdiagnostisch gar nicht an En­
dometriose denken. Auch die endoskopischen Ope­
rateure nicht, da sie bei makroskopischem Verdacht 
die Pathologie einfach chirurgisch entfernen und da­
mit das Problem als gelöst betrachten. Und die En­
dokrinologen nicht, da sie frustriert erkennen müs­
sen, dass Östrogenentzug allein die Krankheit nicht 
dauerhaft beherrscht. Aber auch viele der leidenden 
Frauen bemühen sich nicht um die Diagnose, da ihre 
Mütter ihnen klargemacht haben, dass Menstrua­
tionsbeschwerden etwas Normales seien, dass die 
Dysmenorrhoe und die Unterbauchschmerzen nach 
der ersten Schwangerschaft verschwänden – was oft 
zusätzlich vom Hausarzt bestätigt wurde. 

So wird verständlich, dass die meisten medizinischen 
Lehrbücher der Endometriose nur ein kurzes Kapi­
tel oder gar nur einen Absatz widmen, obwohl man 
schätzt, dass etwa 7–15 Prozent der weiblichen Be­
völkerung während der Phase der Geschlechtsreife 
eine Endometriose haben.

Hilfe zur Selbsthilfe ist das Prinzip, das bei chro­
nischen Erkrankungen eine wichtige Rolle spielt. 
In bewundernswerter Weise haben Endometriose-
Selbsthilfegruppen von den USA und Deutschland 
ausgehend weltweit ein Netzwerk gegründet, um 
aufgrund eigener positiver wie negativer Erfahrungen 
den Betroffenen zu helfen.

Diesen Gedanken verfolgt auch das vorliegende 
Buch, in dem die Autorin exemplarisch rund 100 
betroffene Frauen von den komplexen Auswirkun­
gen dieser Krankheit auf ihr Leben erzählen lässt: 
subjektiv, eindringlich, erschütternd und informativ. 
Gastbeiträge zur Sinnhaftigkeit der Spezialisierung in 
Endometriosezentren und zur Notwendigkeit, sein Le­
ben mit einer chronischen Erkrankung dennoch aktiv 
zu gestalten, runden das Buch ab.

Nicht nur für Patientinnen ist dieses Buch eine auf­
klärende, beratende und helfende Lektüre, sondern 
es ist auch für ÄrztInnen und andere Berufsgruppen, 
die sich mit dieser schwierigen Krankheit beschäfti­
gen, eine relevante Information, da uns diese Sicht­
weise oft verschlossen bleibt.

Prof. Dr. med. Dr. h.c. Karl-Werner Schweppe ist der 
Leiter des Endometriosezentrums Ammerland an der 
Frauenklinik der Ammerland Klinik GmbH, Lehrender 
an der Universität Göttingen und Mitbegründer und 
Vorstandsmitglied der Deutschen Stiftung Endometriose-
Forschung, deren Vorsitzender er bis 2004 war. Er ist 
Mitglied einiger internationaler Institutionen, die sich mit 
Endometriose beschäftigen. Als einer von nur wenigen 
Gynäkologen schenkte er der Krankheit bereits in den 
1980er Jahren wegweisende Aufmerksamkeit.
www.endometriose-sef.de
www.ammerland-klinik.de 

Gewittertage
Ich hasse diesen Zustand; wieder ist es so weit.
Alles verkrampft sich und ich habe das Gefühl, mein ganzer Körper blutet,
alles tut weh;
ich spüre jeden Tropfen, der ihn verlässt.
Ich kann mich nicht riechen.

Mir ist heiß und kalt zugleich; Schweiß, Krämpfe –
nur noch 24 Stunden, dann kann ich wieder aufatmen.
Wie werde ich diesmal schlafen?
Habe ich schon wieder nicht aufgepasst, was ich gegessen habe? 

Du kennst deinen Körper sehr gut,
aber gleichzeitig ist er dir fremd.
So muss es sich anfühlen, wenn man alt und schwach ist
alles tut weh ...

Regen und Gewittertage an den „Tagen“
ganz selten Schönwettertage …
Ich fühl mich machtlos, reglos.
Bin ich eigentlich noch da?
Vor lauter Schmerzen spür ich mich nicht mehr.

Das Wasser steigt mir bis zum Hals,
der einzige Ort, wo ich wieder anfange zu leben.
Das heiße Wasser in meiner Badewanne ist die Rettung,
dort bin ich ganz leicht
und ich kann loslassen
wieder aufatmen.

 
Sandra
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Zu Endometriose fällt mir ein: Aufklärungsbedarf

In meiner Familie gibt es weitere (Verdachts-)Fälle: 
Mutter

So wurde mir die Diagnose vermittelt: Angemessen, 
ich war zufrieden.

So lebe ich mit Endometriose: Regelschmerzen von 
Anfang an. Ab dem 15. Lebensjahr nahm ich die „Pille“, 
bis ich 2005 genug davon hatte. Bei der Periode halfen 
nur Bettruhe und Überdosen Schmerzmittel. Gelegent­
lich fiel ich bewusstlos um. Mein Facharzt fand Zysten. 
Ein Gestagen wirkte nicht, also eine Bauchspiegelung, 
die komplizierter war als erwartet. Kurz danach muss­
te wegen der Schmerzen der Notarzt kommen. Da be­
griff ich die Schwere der Krankheit.

Schmerzen machen mürbe, ich konnte phasenweise 
weder ordentlich essen noch schlafen. Der Studien­
abschluss verzögerte sich. Statt energiegeladen in 
die Selbstständigkeit zu starten, lag ich flach. Einige 
Monate wurde ich von meinem Partner finanziell un­
terstützt.

Mein Arzt vermutete einen Befall des Darms. Er hätte 
mich sofort zum Spezialisten geschickt, aber ich hat­
te Angst vor einer Darm-OP und wollte die Probleme 
alternativmedizinisch lösen. Als wieder Zysten wuch­
sen, bekam ich Angst und fuhr ins Endometriosezen­
trum. Ich war fix und fertig, aber die Betreuung war 
hervorragend. Die Psychologin begleitete mich zur 
OP: fast fünf Stunden Narkose, zweimal 15 Zentime­
ter Dickdarm entfernt, Herde am Blinddarm, Bauch­
fell, Blasendach und im Douglas-Raum. Zum Glück 
freie Eileiter. Seither bin ich – abgesehen von einem 
trägen Darm – beschwerdefrei.

Zwei Monate später, bei der Aufnahme zur Second-
Look, schlug der Schwangerschaftstest an. Ich hat­

te schon mein Zimmer bezogen, als die Ärztin uns 
grinsend mitteilte, dass der Bluttest eine Schwanger­
schaft bestätigt habe. Also fuhren wir leicht perplex 
nach Hause. Ein symbolischer Abschied von der En­
dometriose. 

Mein Umfeld reagierte anteilnehmend. Einige be­
suchten mich trotz der langen Anreise nach der zwei­
ten OP, das hat mir viel bedeutet. Es gab natürlich 
Unwissenheit, aber ich habe die Krankheit nie ver­
schwiegen. Mein Mann stand hinter mir wie ein Fels. 
Ich bin ihm zutiefst dankbar.

Bin ich geheilt? Ich werde nicht so überheblich sein, 
zu behaupten, dass die Endometriose nie wieder 
kommen wird. Ich werde mir Gedanken darüber ma­
chen, wenn es passiert. In der Zwischenzeit begleitet 
mich die Krankheit in der Selbsthilfe. Ich habe selbst 
so davon profitiert, das möchte ich weitergeben.

Mir wurden Organe entfernt oder haben ihre Funkti-
on verloren: zwei Teile des Dickdarms, Blinddarm

Meine Erfahrung mit hormonellen Therapien: Vom 
Gestagen bekam ich Schmierblutungen und stärkere 
Schmerzen. Ich würde erst bei Anzeichen für ein Re­
zidiv Medikamente erwägen.

Meine Erfahrung mit anderen Therapien: Akupunk­
tur, chinesische Kräuter, Homöopathie, Umstellung 
der Ernährung, Massage, Kräuterheilkunde, Yoga, 
Wildwuchs – Nichts hat die Schmerzen verbessert, 
aber alles hat geholfen, mich damit auseinanderzu­
setzen.

Mein Kinderwunsch: Ich wurde zweimal spontan 
schwanger. Meine wundervollen Mädchen sind 2008 
und 2011 geboren.

Gegen das Zwicken der Verwachsungen half Massa­
ge. Meine Töchter wurden zu Hause geboren. Ohne 

Kathrin, 30
Wohnort:	 Wien (A)
Beruf: 	 Autorin
Privat: 	 in fester Partnerschaft, zwei Kinder

Alter bei ersten Endometriose-Beschwerden: 12
Alter bei Diagnose: 24
Bis zur Diagnose aufgesuchte ÄrztInnen: 3
Diagnoseverzögerung: ca. 12 Jahre
Operationen: 2007 (März, Dezember)

„Ich schreibe dieses Buch, weil Betroffene 
viel zu sagen haben, das nicht in OP-

Befunden oder Lexika steht.“

die Erfahrungen während meiner Krankheitsphase, 
dass man sich bei jeder gesundheitlichen Frage kri­
tisch informieren muss, hätte ich diesen Weg wohl 
nicht gewählt. Ich bin sehr dankbar, diese ermächti­
genden Geburten erlebt haben zu dürfen.

Ich habe Geld in die Behandlung meiner Krankheit 
investiert: 3.000 bis 4.000 Euro

Ich habe gute Erfahrungen mit ÄrztInnen und/oder 
TherapeutInnen gemacht: Mein Facharzt hat die Di­
agnose sofort gestellt und mich korrekt beraten. Die 
Spezialisten haben bewiesen, auf welchem (nicht nur 
technischen) Niveau die Krankheit behandelt werden 
kann.

Ich habe schlechte Erfahrungen mit ÄrztInnen und/
oder TherapeutInnen gemacht: 1997 hat mein erster 
Gynäkologe meine Beschwerden ignoriert. Anderer­
seits – wäre ich damals unters Messer gekommen, 
wer weiß, wie es ausgegangen wäre.

Unterschätzen ÄrztInnen Endometriose? Ja. Ausbil­
dung und Zusammenarbeit sind verbesserungswür­
dig. Außerdem glaube ich, dass ihre beruflichen Um­
stände die angemessene Behandlung erschweren.

Thematisieren die Medien Endometriose zu wenig? 
Ja. Allerdings: Man könnte ja nie jeder Krankheit ge­
nug Platz einräumen. Einfach zu beschreiben ist das 
Problem auch nicht.

Ich glaube an äußere Einflüsse auf die Entstehung 
von Endometriose: Psychosoziale Einflüsse können 
die Krankheit in meinen Augen beeinflussen, aber 
nicht verursachen.

Ich habe andere chronische Erkrankungen: Allergien

Ich wünsche mir: mehr Bewusstsein für das Ausmaß 
der Endometriose und mehr mediale Präsenz; ein 
Umdenken in Gesundheitssystem und „Frauenheil­
kunde“ im Hinblick auf eine stärkere Priorisierung 
von Prävention und psychosozialer Betreuung; mehr 
kritische Selbstbestimmung der Patientinnen.

Ich habe dieses Buch geschrieben: weil Betroffene 
viel zu sagen haben, das nicht in OP-Berichten oder 
Lexika steht.

Ich danke: jenen Frauen und Männern, die das Buch 
durch ihre wertvollen Beiträge ergänzt haben;

Mag. Nadja Fritzer, Prim. Prof. Dr. Jörg Keckstein, Prof. 
Dr. Dr. Karl-Werner Schweppe, Dr. Wolfgang Stumm­
voll und Prof. Dr. Uwe Ulrich, dass sie mir für Fragen 
zur Verfügung standen, und jenen anonym bleiben­
den Ärztinnen und Ärzten, die den Fragebogen aus­
gefüllt haben.

Mein besonderer Dank gilt OA Univ.-Doz. Dr. Gernot 
Hudelist für die Hilfe bei der Recherche und sowohl 
ihm als auch Anna Rockel-Loenhoff und Dr. Ute 
Taschner für das medizinische Lektorat. Danke auch 
an Dr. Heike Wolter und Johann Leitner für das Kor­
rektorat.

Und vor allem danke ich „meinen“ Frauen, die gedul­
dig den Entstehungsprozess mitgemacht haben und 
mit intimen Geschichten an die Öffentlichkeit gehen. 
Eigentlich haben sie dieses Buch geschrieben.
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Der Umgang mit 
medizinischen Daten
Eine Endometriose-Patientin steht mit ihrer oft unter­
schätzten Krankheit häufig allein da. Da ist es hilf­
reich, eine seriöse Behandlung von einer unseriösen 
unterscheiden zu können. Das Tempo der Forschung 
kann selbst Medizinerinnen überfordern. Darum ent­
wickelte sich ein System, um Behandlungen der kli­
nischen Praxis wissenschaftlich zu überprüfen, nach 
dem man sich gut richten kann: die auf Evidenzen 
basierte Medizin.

Was ist evidenzbasierte Medizin?

Die Medizin früherer Zeiten nennt man heute „hero­
isch“. Gemeint ist damit der aggressive und kaum 
evaluierte Zugang der Methoden. Nicht wenige Pati­
enten überlebten trotz und nicht wegen der Behand­
lung. Im 19. Jahrhundert begann man, den Nutzen 
angewandter Maßnahmen zu prüfen: Die evidence-
based medicine (EBM) war geboren. Ihre Parameter 
sorgen nun dafür, dass Studien so aussagekräftig 
wie möglich sind. Ethik-Kommissionen müssen viele 
Studien bewilligen.

Relevant ist etwa der untersuchte Zeitraum. Eine 
Gruppe von Menschen (Kollektiv) bereits während 
der Behandlung (prospektiv) zu beobachten, ist aus­
sagekräftiger, als sie erst danach zu befragen (retro­
spektiv). Außerdem sollte einer behandelten Gruppe 
eine nicht oder „falsch“ behandelte Kontrollgruppe 
gegenübergestellt werden, wobei alle Verglichenen 
einander ähneln und zufällig einer der beiden Grup­
pen zugeteilt werden sollten (Randomisierung). 

Weder die untersuchten Menschen noch die Wissen­
schaftlerinnen sollten wissen, wer richtig behandelt 
wird und wer nicht/„falsch“, damit das ihre Analyse 
nicht beeinflusst (Doppelverblindung). Untersuchun­
gen mit vielen Teilnehmerinnen (hoher Fallzahl) sind 
aussagekräftiger als solche mit wenigen.

Natürlich ist es nicht bei jeder Ausgangsfrage mög­
lich, all diese Prinzipien anzuwenden. Ein Problem 
der Studienlage bei vielen Krankheiten, insbesonde­
re auch bei Endometriose, sind die kleinen Fallzah­
len. So kann es geschehen, dass in einer Studie 20 
von 100 Frauen Endometriose am Eierstock haben, in 
einer andere Studie aber 50 von 100 Frauen, je nach 
untersuchtem Kollektiv. Diese Bandbreite macht 

deutlich, dass individuelle Voraussagen anhand die­
ser Zahlen nicht verlässlich sind, sondern eher nur 
Tendenzen festgestellt werden können.

Ist evidenzbasierte Medizin zu 
100 Prozent verlässlich?

Trotz fortschreitender Weiterentwicklung hat die EBM 
bis heute nur limitierte Aussagekraft.

Oft diskutiert wird der Placebo-Effekt, durch den man 
während einer Behandlung schon eine Besserung ver­
spürt, weil man auf eben diese hofft, selbst wenn die 
eingesetzte Maßnahme keine Wirkung besitzt. Seine 
Existenz ist anerkannt, aber wie er interpretiert und 
genutzt werden soll, ist umstritten. Da der Placebo-
Effekt teilweise bis zu 30 Prozent der Gesamtwirkung 
ausmacht, darf er nicht unterschätzt werden.

Studien errechnen in der Regel statistische Wahr­
scheinlichkeiten mit einem durchschnittlichen Mittel­
wert, der keine individuelle Prognose darstellt. Objek­
tiv nicht erfassbare Faktoren wie Emotionen lassen 
sich kaum abbilden.

Das fehlende Wissen von Ärztinnen über den Um­
gang mit Statistik kann Interpretationsfehler verur­
sachen und zu falschen Behandlungsempfehlungen 
führen. Die Risiken der unbewussten und bewussten 
Verzerrung von Daten sind größer, als man vermuten 
würde. Manchmal gesundet eine Patientin etwa nicht 
wegen einer Behandlung, sondern weil sie ohnehin 
gesundet wäre. Die Diskrepanz zwischen Kausalität 
(Behandlung verantwortlich für Genesung) und Kor­
relation (Gesundung während Behandlung) muss 
berücksichtigt werden, um zufällige Ergebnisse nicht 
mit ursächlichen zu verwechseln. Im schlimmsten 
Fall führen falsche Schlussfolgerungen dazu, dass 
sich eine Maßnahme etabliert, obwohl sie nutzlos 
oder gar schädlich ist.

* Ein praktisches Problem ist die häufige 
Bindung der Forschung an Pharmafirmen 
oder ähnliche Konzerne. Forschungsein­

richtungen sind oft unterfinanziert und benötigen 
privatwirtschaftliche Unterstützung. Nicht jede von 
der Industrie bezahlte Studie ist automatisch par­
teiisch, aber die Gefahr, dass Ergebnisse zugunsten 
der zahlenden Anbieter beeinflusst werden, besteht. 
Andererseits können Forschungsprojekte, die keinen 
wirtschaftlichen Nutzen versprechen, deshalb selte­
ner umgesetzt werden.

Manchmal wird die EBM sogar von Ärztinnen selbst 
boykottiert, wie bei Ignaz Semmelweis (1818-1865), 
der die Ursache des Kindbettfiebers entdeckte. Die 
bakterielle Wochenbett-Infektion verlief lange Zeit 
meist tödlich. Auf der ersten geburtshilflichen Station 
des Allgemeinen Krankenhauses in Wien, die Ärzte 
ausbildete, starben daran 1848 über 20 von 100 
Frauen. Auf der zweiten Station, die Hebammen aus­
bildete, nur 2 von 100. 

Semmelweis erkannte, dass die Ärzte infektiöse Kei­
me von Leichen und Kranken auf die Frauen über­
trugen, und ordnete Händereinigungen mit Chlorkalk 
an. Die Müttersterblichkeit auf Station I sank auf das 
Niveau der Hebammen. Da Semmelweis die Verant­
wortung für tausende Todesfälle ausgerechnet bei 
den Ärzten gefunden hatte, boykottierten viele Kolle­
gen seine These, obwohl er sie praktisch beweisen 
konnte. Erst nach seinem Tod wurde er bestätigt. 
Wenn Medizinerinnen oder Fachzeitschriften kriti­
sche Forschungsergebnisse negieren, nennt man 
das Publication Bias.

Um Studien kritisch zu sichten, haben Wissenschaft­
lerinnen unabhängige Institutionen gegründet, etwa 
die Cochrane Collaboration oder das deutsche In­
stitut für Qualität und Wissenschaftlichkeit im Ge­
sundheitswesen (IQWIG), die Forschungsergebnisse 
streng nach den Prinzipien der EBM bewerten. Aller­
dings zeigen Befragungen, dass viele Ärztinnen sol­
che Analysen nie in Anspruch nehmen.

Qualitätssicherung bei Endometriose

In Deutschland, Österreich und der Schweiz fassen 
die Gesellschaften für Gynäkologie und Geburtshil­
fe (DGGG, ÖGGG, CHGGG) aktuelle wissenschaftlich 
begründbare Empfehlungen in Leitlinien zusammen. 
Seit 2006 existiert eine Leitlinie zur Diagnostik und 
Therapie der Endometriose, die von der Stiftung En­
dometriose Forschung (SEF) initiiert wurde. Auch die 
deutschen und österreichischen Selbsthilfeorganisa­
tionen wurden in ihre Erstellung eingebunden.

Die SEF ist der wissenschaftliche Partner der Europä­
ischen Endometriose Liga (EEL), einem europaweiten 
Informationsportal. Sie publizieren Fachinformatio­
nen und organisieren Schulungen oder Kongresse. 
In die Beiräte werden nur auf Endometriose spezia­
lisierte Ärztinnen aufgenommen. Finanzielle Förderer 
haben keinen inhaltlichen Einfluss.

* Die Leitlinie ist eine S1-Leitlinie, das ist die 
niedrigste Stufe der Klassifizierung. Sie wur­
de informell von einer Expertenrunde erarbei­

tet. Mehr als zwei Drittel aller Leitlinien im deutschen 
Sprachraum entsprechen S1, da die Erstellung von 
höherwertigen Leitlinien (S2 oder S3) aufwändiger 
und speziell als S3 nur bei sehr häufigen Krankheiten 
möglich ist.

Der weibliche Körper

Die weiblichen Organe

Zentral im kleinen Becken liegt die Gebärmutter, 
davor die Harnblase. Links und rechts hat die Frau 
je einen Eierstock, von dem aus jeweils ein Eileiter 
zur Gebärmutter führt. Dahinter kommt von oben der 
Dickdarm, der über dem linken Eierstock nach unten 
abbiegt. Dieser Bereich wird Sigma genannt. Über 
dem rechten Eierstock liegt der Blinddarm. Der senk­
recht an der Gebärmutter entlang nach unten wach­
sende Bereich des Dickdarms ist der Enddarm, das 
sogenannte Rektum. Unter der Gebärmutter, wo das 
Rektum in den Anus mündet, liegt die tiefste Stelle 
im Bauch, der Douglas-Raum. Die Scheide und die 
Vorderseite des Rektums sind durch eine feine Binde­
gewebsbrücke namens Septum rectovaginale geteilt. 
Auf beiden Seiten der Gebärmutter befinden sich die 
Harnleiter, die den Harn von den Nieren in die Blase 
leiten.

Die Gebärmutter wird lateinisch als Uterus bezeich­
net. Ihre Blutversorgung wird über die Eierstockar­
terie und die Gebärmutterarterie sichergestellt. Sie 
besteht aus ständig aktiver, glatter Muskulatur, die 
nicht bewusst gesteuert werden kann, und ist bir­
nenförmig, mit einem breiteren Körper oben und 
einem schlanken Hals (Cervix) unten. Der Gebärmut­
terhals mündet in die Scheide, die zu den äußeren 
Geschlechtsorganen führt. Davor verläuft die Harn­
röhre. Der Uterus ist mit Haltebändern im Becken be­
festigt. Zum Kreuzbein führende Bänder werden als 
Ligamenta sacrouterina bezeichnet, die vorne zu den 
Leisten verlaufenden als Ligamenta rotunda.

Die Schleimhaut in der Gebärmutterhöhle, das En­
dometrium (griech. „Inneres“ und „Gebärmutter“), 
besteht aus zwei Schichten: Die tiefe Basalis bildet 
die Basis und entwickelt zyklisch die Funktionalis, 
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Die eine Frau möchte jemanden, der Zeit zum Re­
den hat, die andere hat eher das Bedürfnis nach 
sachlicher Distanz. Die ideale Betreuung zu fin­
den ist schwierig, da man, je nach Wohngebiet, im 
Zweifelsfall mit jemandem vorliebnehmen muss, mit 
dem man nicht optimal harmoniert. 

Prioritäten zu setzen, welche Betreuung man für wel­
che Etappe braucht, ist bereits der erste Schritt in die 
Eigenverantwortlichkeit.

„Die guten Tage überwiegen!“

Endometriose bleibt eine Krankheit mit vielen offe­
nen Baustellen. 

Nicht umsonst formulieren die befragten Fachleute 
viele Wünsche für die Zukunft. Fünf hoffen auf ver­
besserte und ursachenzentrierte Therapien, drei auf 
ein baldiges Entdecken der Gründe für die Krankheit. 
Drei hätten gerne einen nicht-invasiven Test. Vier 
wünschen sich, dass in der ärztlichen Ausbildung 
besseres Wissen vermittelt wird. Ein Spezialist for­
dert außerdem, dass die Endometriose adäquat mit 
den Krankenkassen abgerechnet werden kann. Drei 
sehen die Notwendigkeit, die sozialen Begleiterschei­
nungen verstärkt zu thematisieren, zwei sprechen die 
Ausweitung der Reha-Angebote an, einer fordert eine 
verstärkte Bewusstseinsbildung in der Öffentlichkeit. 
Eine Spezialistin bilanziert optimistisch: „Ich glaube, 
wir sind auf einem guten Weg.“

* Die Wünsche der Betroffenen sind ähnlich. 
Die absolute Mehrheit der Teilnehmerinnen 
an diesem Buchprojekt wünscht sich ein ver­

stärktes Bewusstsein in der Öffentlichkeit. Dass viele 
erlebt haben, dass die Behandlungsqualität oft nicht 
optimal ist, zeigt sich auch: Fast die Hälfte wünscht 
sich mehr ärztliches Wissen über Endometriose. 

Bei so vielen Problemen könnte man erwarten, dass 
der Wunsch nach Heilung ganz oben in der Rangliste 
zu finden ist. Allerdings äußern nur zehn der teilneh­
menden Frauen diese Hoffnung. Es ist wahrschein­
lich, dass die meisten der übrigen das auf Nachfrage 
sehr wohl ergänzen würden. Angesichts der aktuellen 
Situation ist den Frauen aber bewusst, dass dies vor­
erst kaum realisierbar ist, und sie alle haben selbst 
erlebt, wie viele andere, sehr wohl umsetzbare Ver­
besserungsmöglichkeiten zuerst angepackt werden 
könnten – und sollten!

Ich wollte die vielfältigen Probleme der Patientinnen 
mit ausreichender Deutlichkeit darstellen und mehr 
Sensibilität dafür schaffen, wie viel es noch aufzuho­
len gibt. Auch die Beiträge der Teilnehmerinnen bein­
halten zum Teil erschütternde Details. 

Dennoch wollte ich ein Buch anbieten, das eine be­
troffene Leserin, womöglich eine junge Frau kurz 
nach der Diagnose, nicht verängstigt zurückzulässt. 
Dass es sich nicht lohnt, das Leben vorschnell abzu­
schreiben, formulieren die Teilnehmerinnen selbst 
so eindrucksvoll, dass einige abschließend zu Wort 
kommen sollen.

So bilanziert Claudia2:

„Ich habe schmerzhaft lernen müssen, diese Krank-
heit anzunehmen. Sie hat mich in mancher Hinsicht 
eingeschränkt (Aktivitäten, Karriere), mich aber auch 
menschlich sehr reich gemacht.“

Riki hängt keinen tristen Gedanken nach:

„Ich kann nicht sagen, wie mein Leben ohne Endo-
metriose verlaufen wäre, ich denke, alles hat seinen 
Sinn. Jeder bekommt, was er ertragen kann, ob mit 
oder ohne Krankheit, früher oder später. Das Leben 
ist gerecht.“

So ist allen betroffenen Frauen zu wünschen, dass sie 
den Sinn ihres Lebens nie aus den Augen verlieren. 

Wie Maria, die nach vielen Kämpfen mit ihrem Alltag, 
ihrem Berufsleben, Ärzten oder Behörden meint: 

„Schlechte Tage? Ja, die gibt es. Aber die guten über-
wiegen!“

 

So leben Frauen mit Endometriose
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Vorbemerkung
Die folgenden Berichte beinhalten subjektive, per­
sönliche Aussagen. Sie wurden weder durch die Au­
torin noch durch den Verlag inhaltlich beeinflusst 
(Ausnahme: die Angleichung der Jahre der Diagno­
severzögerung) und müssen nicht deren Meinung 
widerspiegeln.

Rückfragen bei den Teilnehmerinnen dienten nur 
dem besseren Verständnis und der anschaulichen 
Wiedergabe ihrer Geschichten. Wünsche nach Aus­
lassungen oder Änderungen wurden berücksichtigt. 
Daraus erklärt sich die gelegentliche Verwendung 
von „keine Angabe“. Inhaltliche Aktualisierungen 
der Erlebnisse der Teilnehmerinnen wurden bis 31. 
Dezember 2011 berücksichtigt, kleine Korrekturen 
(sachliche Fehler, nachträgliche Anonymisierung, Ein­
fügen von Bildmaterial etc.) im Rahmen der Letztfrei­
gabe bis 20. Dezember 2012 vorgenommen.

Die Berichte wurden nicht medizinisch überprüft. 
Es kann sein, dass Teilnehmerinnen Informationen 
wiedergeben, die nicht dem aktuellen Stand der 
Forschung oder klinischen Praxis entsprechen. Dar­
unter können fehlerhafte und wissenschaftlich nicht 
geprüfte Aussagen sein. Auf keinen Fall dürfen die 
subjektiven Erfahrungen ohne eigene medizinische 
Beratung als Therapieempfehlungen oder -ablehnun­
gen angewandt werden.

Zusätzlich eingebrachtes Material (Bilder, Zeichnun­
gen, etc.) wurde in schwarz-weiß abgedruckt. Da bei 
einigen Bildern so keine relevanten Details sichtbar 
wären, wurden wenige Bilder nach den Berichten 
auf einer Farbseite zusammengefasst. Für keine 
Teilnehmerin bestand ein Rechtsanspruch, dass ein­
geschickte Materialien verwendet werden mussten. 
Alle haben vor der Drucklegung ihre schriftliche Zu­
stimmung zur Publikation der Doppelseite in der hier 
erschienenen Form gegeben.

Aus allen Materialien wurden Personen-, Kranken­
haus- oder Ortsnamen entfernt, um die Anonymität 
der Teilnehmerinnen und der ÄrztInnen, Therapeu­
tInnen, Abteilungen oder Institute zu gewährleisten. 
Kalenderdaten wurden nur zum Verständnis der 
zeitlichen Abfolge belassen. Bei Textdokumenten 
(Arztbriefe, OP-Berichte) wurden manchmal einzelne 
anschauliche Absätze aus Platzgründen zusammen­
gefasst. Es wurde speziell darauf geachtet, nichts an 
der inhaltlichen Aussage zu verändern.

Teilnehmerinnen ohne Material, deren Geschichte 
eine Doppelseite nicht ausreichend gefüllt hätte, 
haben Zeichnungen von Frauenakten zugewiesen 
bekommen, die von Marion2 stammen. Die Naturfo­
tografien, die die Kapitelanfänge des Buches illust­
rieren, stammen von Aleks. Beiden Frauen danke ich 
herzlich für die Überlassung der Kunstwerke!

Um eine möglichst neutrale Darstellung aller Berichte 
zu gewährleisten, wurden die Teilnehmerinnen nach 
der Anzahl der wegen Endometriose erlebten Opera­
tionen aufsteigend nach Alter sortiert.

Da die Krankheit nur durch eine Operation eindeutig 
festgestellt werden kann, ist das Jahr der ersten OP 
in der Regel das Alter der Diagnosestellung. Bei we­
nigen Frauen, bei denen die Endometriose erst bei 
einer späteren OP einwandfrei erkannt wurde, aber 
bereits davor mit den Beschwerden zusammenhän­
gende Eingriffe vorgenommen wurden, ist beim Diag­
nosealter ergänzt, bei welcher OP das geschah.

Rechnerisch in absoluten Zahlen nicht zusammen­
passende Daten erklären sich daraus, dass ein Le­
bensjahr zwölf Monate hat und die angegebenen Er­
eignisse ganz zu Beginn oder kurz vor der Vollendung 
dieses Lebensjahres stattgefunden haben können. 

Daraus ergibt sich, dass eine Frau etwa angibt, erste 
Beschwerden mit „ca. 15“ verspürt, die Diagnose mit 
„17“ erhalten zu haben und daraus eine Diagnosever­
zögerung von nicht „2“, sondern „3“ Jahren entstand. 
Sie war bei Beschwerdebeginn gerade 15 geworden, 
bei der Diagnose aber bereits fast 18, so vergingen 
rund drei und nicht zwei Jahre.

Aleks und Mira, bei denen aufgrund der Begleitum­
stände (unklare Diagnosestellung, Beratung und The­
rapie) nicht gesagt werden kann, ob sie Endometriose 
haben, werden am Ende unter „Ungesicherte Endo­
metriose“ abgebildet. Sie wurden zugelassen, weil 
ihre Erfahrungen wichtige Fakten zur Endometriose 
(Aufklärungspflicht, Folgen möglicher Fehldiagnostik, 
Notwendigkeit spezialisierter Betreuung, Unterschei­
dung der Endometriose als histologischem Befund 
und als Beschwerdebild) beitragen.

Nachfolgend werden die Fragen des Fragebogens 
abgedruckt. Dann folgen die Erfahrungsberichte der 
befragten Frauen.

Der Fragebogen

1.	 Wenn ich das Wort „Endometriose“ höre, fal-
len mir spontan folgende Begriffe ein:

	

2. 	 Die ersten Beschwerden, die mit Endometri-
ose zu tun gehabt dürften, hatte ich im Alter 
von ___ Jahren.

3. 	 In meiner Familie gab/gibt es weitere (Ver-
dachts-)fälle von Endometriose:	

	  Ja       Nein
	 Wenn Ja, bei wem:
	  Mutter,  Schwester,  Großmutter
	  Andere, bitte angeben: 

4.	 Wie viele Jahre hat es gedauert, bis Sie die 
korrekte Diagnose bekamen? Wie viele Ärzte 
haben Sie bis dahin aufgesucht?

	

5.	 Wie alt waren Sie bei der definitiven Diagnose?
	

6.	 Wie kamen Sie zu ersten Informationen, dass 
Sie an Endometriose leiden?

	  Der Gynäkologe/Die Gynäkologin hat auf­
grund meiner Symptome den Verdacht geäu­
ßert.

	  Ein anderer Facharzt oder Allgemeinmedizi­
ner hat aufgrund meiner Symptome den Ver­
dacht geäußert.

	  Ich habe mich aufgrund meiner Symptome 
selbst informiert (Internet, Bücher, etc.) und bin 
so auf die Existenz der Krankheit gestoßen.

	  Ich habe zufällig in einem Medium (TV, Zei­
tung, Film, Internet etc.) das erste Mal von 
Endometriose erfahren und mich „wiederer­
kannt“. Welches Medium? 

	  Jemand aus meinem Umfeld hat mich we­
gen meiner Symptome auf Endometriose hin­
gewiesen.

	  Jemand in meinem Umfeld hat Endometrio­
se und ich habe mich „wiedererkannt“.

	  Es wurde im Zuge einer Kinderwunschbe­
handlung der Verdacht geäußert.

	  Ich habe (Internet, Folder beim Arzt) Infor­
mationen über eine Selbsthilfegruppe zu Endo­
metriose gefunden und mich „wiedererkannt“.

	  Anderes: 

7. 	 Wie wurde Ihnen die Krankheit bei der Dia-
gnose von Ihrem behandelnden Arzt/Ihrer 
behandelnden Ärztin beschrieben? Welches 
Bild von Endometriose wurde vermittelt?

	

8.	 Sie hatten wie viele Operationen wegen En-
dometriose ( + Jahreszahlen der Operationen, 
bei mehreren OPs pro Jahr bitte inkl. Monats-
angabe)?

	 1. OP 	 2. OP 	 3. OP 	 4. OP  
	 5. OP  	 6. OP    	 7. OP    	8. OP  
	 9. OP   	10. OP 	 11. OP   	12. OP  
	 13. OP und mehr 
9.	 Beschreiben Sie – in Stichworten oder gan-

zen Sätzen – bitte in eigenen Worten Ihren 
Krankheitsverlauf (welche Beschwerden hat-
ten/haben Sie, welche Behandlungen haben 
Sie durchlaufen, welche Erfahrungen haben 
Sie gemacht):

	

10.	 Wie lange hat Ihre längste durchgehende be-
schwerdefreie Phase gedauert?

	  Ich war noch nie (fast) beschwerdefrei.
	  Null bis sechs Monate.
	  Etwa ein Jahr.
	  Ein bis zwei Jahre.
	  Zwei  bis drei Jahre.
	  Länger als drei Jahre.

11.	 Wurden Ihnen wegen Endometriose Organe 
entfernt bzw. haben durch die Endometriose 
Organe Ihre Funktionalität verloren?

	  Ja       Nein
	 Wenn Ja, welche?
	  Ein Eierstock
	  Beide Eierstöcke
	  Die Gebärmutter
	  Eileiter
	  Ein Teil des Dickdarms
	  Mehrere Teile des Dickdarms
	  Ein Teil des Dünndarms
	  Ein Harnleiter
	  Eine Niere
	  Ein Teil der Blase
	  Anderes: 

Mehrfachantworten bei Auswahlfragen möglich
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Zu Endometriose fällt mir ein: Schmerzen, Zyklus, 
körperliche Grenzen

So wurde mir die Diagnose vermittelt: Narbenen­
dometriose sei gut operabel. Ich könnte stattdessen 
pflanzliche Mittel einnehmen. Ich entschied mich für 
die OP, da die Chancen, danach Ruhe zu haben, hoch 
sind.

So lebe ich mit Endometriose: 2010 wurde meine 
Tochter per Kaiserschnitt entbunden. Danach hatte 
ich erstmals während der Periode starke Beschwer­
den, als würde mein Unterleib auseinander gerissen 
werden, die Schmerzen strahlten in Rücken und 
Oberschenkel.  Ich nahm die Pille durch und hatte 
kurz Ruhe. Dann bekam ich bei jeder kleinen An­
strengung Zwischenblutungen und die Schmerzen 
kehrten zurück, mit der Zeit im gesamten Zyklus, 
verstärkt durch Anstrengung. Ich nehme täglich tags­
über Novaminsulfon und abends Tramadol. Weil die 
„Knubbel“ rund um die Narbe weiter gewachsen sind, 
sollen bei der nächsten OP alle entfernt werden.

Anfangs hatte ich starke depressive Verstimmungen, 
da ich auch mit dem unnötigen Kaiserschnitt nicht 
klar kam. Die Schmerzen schränkten und schrän­
ken mich ein (mein Job ist anstrengend, mein Hobby 
ebenfalls). 

Mein Partner muss ständig Rücksicht auf mich neh­
men und mit meinen Stimmungsschwankungen zu­
rechtkommen. Unser Sexleben ist sehr viel seltener 
geworden. Selbst meine Kinder müssen manchmal 
zurückstecken.

Mein Umfeld reagiert relativ gleichgültig, sie kön­
nen nicht viel damit anfangen und haben wenig Ver­
ständnis, wieso ich „deswegen“ so starke Schmerzen 
habe.

Die Endometriose trat bei mir nach einer gynäkolo-
gischen Operation auf: Als 2010 sieben Wochen vor 
dem Geburtstermin Wehen einsetzten, wollte man in 
der Klinik sofort eine Sectio machen. Ich wollte das 
nicht, da die Untersuchungen immer zeigten, dass es 
mir und meiner Tochter gut ging. Bis zu fünf Leute re­
deten auf uns ein, mein Kind würde sterben, wenn ich 
nicht zustimme. Da ich in eine andere Klinik wollte, 
versetzten sie meinen Mann in Panik: „Wenn Sie Ihre 
Frau mitnehmen, wird Sie in Ihren Händen verbluten 
und sie und Ihr Kind werden sterben.“ (Ich hatte zu 
keiner Zeit eine Blutung!) Über Alternativen (Vaginal­
geburt oder Wehenhemmer) oder die Risiken der OP 
wurden wir nicht aufgeklärt. Nach einigen Stunden 
gab ich, erschöpft von Wehen und Angstmache, mei­
nen Widerstand auf.

Als nach der Sectio meine Periode zurückkehrte, 
setzten die starken Schmerzen ein. Da die Herde nur 
an der Narbe liegen, ist für mich klar, dass die En­
dometriose durch die Sectio entstanden ist. Es wur­
de wohl Gebärmuttergewebe verschleppt und in die 
Wunde eingenäht.

Meine Erfahrung mit hormonellen Therapien: Vor 
der ersten OP habe ich versucht, die Pille durchzu­
nehmen, aber das half nicht. Jetzt möchte ich der 
nächsten OP eine Chance geben, da die Erfolgsaus­
sichten gut sind und ich die Pille, deren Nebenwirkun­
gen mir zu extrem sind, nicht gut vertrage.

Meine Erfahrung mit anderen Therapien: Meditation 
– Ich habe gelernt, besser mit den Schmerzen umzu­
gehen. Es ist mir möglich, sie bewusst zuzulassen, 
anstatt mich zu verkrampfen, wodurch sie sich früher 
ins Unerträgliche gesteigert haben.

Mein Kinderwunsch: Beide Schwangerschaften tra­
ten auf natürlichem Weg ein. Bereits 2006, bei mei­

[T115] 	 Lena, 22
Wohnort: 	Lenningen (D)
Beruf: 	 Reinigungskraft
Privat:	 verheiratet, 2 Kinder

Alter bei ersten Endometriose-Beschwerden: 21
Alter bei Diagnose: 23
Bis zur Diagnose aufgesuchte ÄrztInnen: unzählige nutzlose Besuche beim 
Frauenarzt, Hausarzt, Chirurgen und sogar einem Endometriosezentrum
Diagnoseverzögerung: 14 Monate
Operation: 2011 (2. OP für 2012 geplant)

„Als nach der Sectio meine Periode zurückkehrte, 
setzten die starken Schmerzen ein.“

nem Sohn, hatte ich frühe Wehen. Ausgerechnet als 
sie in der 35. Woche doch stoppten, wollte man die 
Geburt einleiten! Ich weigerte mich und er kam in der 
38. Woche in einer problemlosen Wassergeburt zur 
Welt.

Bei meiner Tochter hatte ich Wehen ab der 27. 
Schwangerschaftswoche, die sich zuerst beruhigten, 
aber in der 33. Woche zurückkehrten, worauf es zum 
Kaiserschnitt kam. Seither hatte ich keinen erneuten 
Kinderwunsch.

Ich habe Geld in die Behandlung meiner Krankheit 
investiert: Schwer zu schätzen. Für Fahrtkosten, Re­
zeptgebühren etc. sicher 300 bis 400 Euro

Ich habe gute Erfahrungen mit ÄrztInnen und/oder 
TherapeutInnen gemacht: Meine Hausärztin konn­
te mir zwar nicht direkt weiterhelfen, aber sie hatte 
immer ein offenes Ohr und überwies mich mit Hin­
weisen auf Narbenendometriose weiter. Mein jetziger 
Frauenarzt überweist mich in die Klinik, wenn es nö­
tig ist. Mein Arzt in der Klinik ist super, hört zu und 
nimmt sich Zeit. Er gab nicht sofort auf und fand die 
Herde dann auch.

Ich habe schlechte Erfahrungen mit ÄrztInnen und/
oder TherapeutInnen gemacht: Mein alter Frauenarzt 
war der Ansicht, dass es Endometriose nur an Gebär­
mutter und Eierstöcken gibt, und kramte als Beweis 
ein uraltes Buch heraus. Er weigerte sich, mich in 
meine jetzige Klinik zuzuweisen, weil „die auch nichts 

finden werden“. Ein Chirurg tat meine Beschwerden 
mit „Narbengewebe“ ab. In einem Endometriosezen­
trum konnte der Arzt die „Knubbel“ tasten, fand sie 
aber nicht am Ultraschall und schickte mich mit „Da 
ist nichts“ weg, was ich erschreckend finde!

Unterschätzen ÄrztInnen Endometriose? Ja. Ich be­
kam oft zu hören, dass Schmerzen während der Pe­
riode normal seien. Ich denke, weil dies immer noch 
in den Köpfen verankert ist, wird man oft von vornhe­
rein nicht ernst genommen.

Thematisieren die Medien Endometriose zu wenig? 
Ja. Zu wenig neue Erkenntnisse über Endometriose. 
Die Krankheit und ihre Folgen sind zu unbekannt.

Ich glaube an äußere Einflüsse auf die Entstehung 
von Endometriose: Nein. Bei mir ist das unwahr­
scheinlich, der Auslöser war nur der Kaiserschnitt.

Ich wünsche mir: Es sollte mehr geforscht werden, 
um Endometriose dauerhaft zu heilen und um mehr 
über die Entstehung normaler Endometriose (nicht 
Narbenendometriose) herauszufinden.

Ich möchte Gerechtigkeit. Meine Endometriose war 
vermeidbar. Ich habe die Ärzte wegen Nötigung und 
Körperverletzung angezeigt, der Staatsanwalt ermit­
telt. Die Assistenzärztin, die dem Oberarzt meine 
anfängliche Verweigerung der Sectio mitteilte, sagte 
aus, dass er geantwortet habe: „Wir werden die Sec­
tio bei Frau … so oder so durchführen!“



82 So leben wir mit Endometriose 83So leben wir mit Endometriose

Zu Endometriose fällt mir ein: Schmerzen, Kinderlo­
sigkeit, Operationen, chronisch

So wurde mir die Diagnose vermittelt: Ich hatte das 
Gefühl, es wird einfach eine Zyste entfernt. Im End­
effekt war es eine schwere Operation, ich war ent­
täuscht. Das ganze Leben änderte sich.

So lebe ich mit Endometriose: Bei der Regel hatte 
ich plötzlich immer wiederkehrende starke Schmer­
zen links, die bis auf den Rücken ausstrahlten. Ich 
hielt die Schmerzen für „normal“ und wechselte 
mehrmals die Pille. Der Facharzt fand schließlich 
eine Zyste in der Scheide – Schock, Verzweiflung! Ich 
suchte einen Privatarzt auf, der mich dann auch ope­
rierte. Er äußerte den Verdacht auf Darmbeteiligung 
– der nächste, sehr große Schock! Ich hatte Angst, 
am Darm operiert zu werden und einen künstlichen 
Ausgang zu bekommen. Ich habe sehr viel im Inter­
net gelesen, leider auch schreckliche Geschichten, 
die meine Angst  vergrößerten. Ich habe dann das Fo­
rum der Österreichischen Endometriose Vereinigung 
gefunden, das war eine große Hilfe.

Vor der OP hatte ich viele Untersuchungen (MRT, 
Blutuntersuchungen, Rektoskopie, mehrere gynäko­
logische Untersuchungen). Die Zeit vergeht sehr lang­
sam, wenn man im Krankenstand und verzweifelt ist. 
Vor der OP musste ich ein Abführmittel trinken, von 
dem ich keinen Schluck mehr nehmen werde! Am 
Tag der OP habe ich zuerst keine Beruhigungstablet­
te erhalten und hatte große Angst, dann bekam ich 
unten im OP etwas, das half. Die OP dauerte fast fünf 
Stunden und musste von einer Laparoskopie in einen 
Bauchschnitt verwandelt werden. Als ich aufwachte, 
konnte ich nichts sehen – wegen der Salbe, die ich 
während der OP in die Augen bekommen hatte, da­
mit sie nicht austrocknen. Mein Bauch war so schwer, 
wohl weil wegen der Heilung ein Sandsack drauflag. 

Ich hatte starke Schmerzen und schrie herum, mein 
Freund war ganz verzweifelt. Hinter mir läutete der 
Monitor fast ununterbrochen, denn weil ich mich 
nicht beruhigte, war meine Herzfrequenz so hoch. Ich 
kann mich daran Gott sei Dank kaum erinnern. Kein 
Arzt war da, um mir zu sagen, was passiert war, ob 
alles gut gegangen war. Ich sagte ständig zu meinem 
Freund, dass ich nicht wissen will, was passiert ist. 
Ich hatte so schreckliche Angst, dass ich einen künst­
lichen Ausgang hatte, oder Schlimmeres. Das hätte 
ich in dem Moment nicht ertragen. Ich musste neun 
Tage im Krankenhaus bleiben. Die Erholung zu Hau­
se dauerte Wochen. Die Aufwachphase habe ich bis 
heute nicht ganz verarbeitet.

Man lebt in ständiger Angst, dass die Krankheit wie­
derkommt, dass der Kinderwunsch nicht in Erfüllung 
geht, dass eine erneute Operation nötig wird. In mei­
nem Umfeld wissen viele nicht, was Endometriose 
genau ist. Viele waren einfühlsam, andere meinten, 
ich solle die OP einfach vergessen (sowas ist immer 
leicht gesagt …).

Die Beziehung leidet unter meinen Stimmungs­
schwankungen und dem Druck des Kinderwunsches. 
Vor der OP hatte ich das Gefühl, das alles ohne mei­
nen Partner nicht durchzustehen. Er war jede Sekun­
de bei mir und hat dies alles ausgehalten. Das ist 
sehr, sehr viel wert!

Das Leben ist ein Spiel. Durch Endometriose muss 
man viele Hürden überstehen, um am Ende das Spiel 
zu gewinnen. Es kann immer schlimmer kommen, als 
es einem passiert ist. Im Umfeld fühlt man sich oft 
allein, da man die Einzige ist, die Endometriose hat. 
Man wünscht es keinem, doch nur in den Foren ist 
man nicht allein.

Mir wurden Organe entfernt oder haben ihre Funkti-
on verloren: ein Teil des Dickdarms

[T113] 	 Lily, 22
Wohnort: 	Niederösterreich (Ö)
Beruf: 	 im Gesundheitswesen
Privat:	 in fester Partnerschaft, keine Kinder

Alter bei ersten Endometriose-Beschwerden: ca. 17
Alter bei Diagnose: 21
Bis zur Diagnose aufgesuchte ÄrztInnen: 2
Diagnoseverzögerung: ca. 5 Jahre
Operation: 2011

„Das Leben ist ein Spiel. Durch Endometriose 
muss man viele Hürden überstehen, um 

am Ende das Spiel zu gewinnen.“

Meine Erfahrung mit hormonellen Therapien: Ich 
nehme keine Hormontherapie ein.

Meine Erfahrung mit anderen Therapien: Umstel­
lung der Ernährung, Osteopathie – Osteopathie habe 
ich nur einmal gemacht. Ich bemerkte keinen Unter­
schied, aber die Narbe ist schöner geworden.

Mein Kinderwunsch: bestehender Kinderwunsch

Ich habe Geld in die Behandlung meiner Krankheit 
investiert: ca. 300 Euro

Ich habe gute Erfahrungen mit ÄrztInnen und/oder 
TherapeutInnen gemacht: Der Privatarzt hat mehr 
Zeit und gibt die besseren Antworten. Alles läuft in 
Ruhe ab.

Ich habe schlechte Erfahrungen mit ÄrztInnen und/
oder TherapeutInnen gemacht: Der normale Kassen­

arzt schien sich wenig mit Endometriose auszuken­
nen, hatte wenig Zeit und untersuchte mich nicht so 
genau. Ich hatte Angst, dass etwas übersehen wird.

Unterschätzen ÄrztInnen Endometriose? Ja. Sie ha­
ben zu wenig Fachwissen darüber.

Thematisieren die Medien Endometriose zu wenig? 
Nein.

Ich glaube an äußere Einflüsse auf die Entstehung 
von Endometriose: Umweltbelastung, Stoffe in der 
Lebensmittelproduktion, Mehrfachbelastung der Frau, 
Stress

Ich wünsche mir: dass man mehr forscht und bald 
weiß, wie Endometriose entsteht. 
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Zu Endometriose fällt mir ein: Schmerzen, ist nicht 
sehr bekannt, Kinderwunsch

In meiner Familie gibt es weitere (Verdachts-)Fälle: 
Mutter

So wurde mir die Diagnose vermittelt: Endometriose­
herde sind wie Entzündungen im Körper, daher kann 
es zu Eizellreifungsstörungen kommen. Aktive Her­
de im Bauchraum, wie bei mir, würden den Kinder­
wunsch erschweren.

So lebe ich mit Endometriose: Nach dem Absetzen 
der Pille hatte ich ständig Unterleibsschmerzen und 
einen aufgeblähten Bauch. Etwa eineinhalb Jahre 
später erhielt ich die Diagnose. Aufgrund des nicht in 
Erfüllung gehenden Kinderwunsches wechselten wir 
zu einem Kinderwunsch-Spezialisten. Ein dreiviertel 
Jahr später wurde die Bauchspiegelung durchgeführt, 
bei der Endometriose-Herde im Bauchfell festgestellt 
wurden.

Im zweiten Zyklus nach der OP hatte ich wieder starke 
Schmerzen und ging zur Untersuchung zu einem En­
dometriose-Spezialisten. Der vermutete bei mir Ade­
nomyose und sagte uns, dass eine Schwangerschaft 
nur mit einer Hormontherapie und einer künstlichen 
Befruchtung möglich sei. Zwei Wochen später war ich 
plötzlich schwanger.

Aufgrund der Schmerzen war ich oft nicht gut drauf. 
In der Partnerschaft lief es auch nicht immer optimal, 
da aufgrund der Schmerzen in der zweiten Zyklus­
hälfte oft kein Sex möglich war, weil ich keine Lust 
darauf hatte. Manche Familienmitglieder und Freun­
de waren wohl erschrocken, und nicht jeder konnte 
mit der Diagnose umgehen.

Meine Erfahrung mit hormonellen Therapien: Ich 
habe noch keine ausprobiert, da ich kurz nach der 
Operation spontan schwanger wurde.

Meine Erfahrung mit anderen Therapien: Auch dazu 
kam es nicht mehr. Ich hatte zwar einen Termin bei 
einem Homöopathen vereinbart, aber dann erfüllte 
sich die Hoffnung auf ein Kind plötzlich ganz von al­
lein.

Mein Kinderwunsch: Mein erstes Kind kam im Fe­
bruar 2011 zur Welt, und trotz gegenteiliger Ein­
schätzung der Ärzte wurde es auf natürlichem Weg 
gezeugt!

Die Schwangerschaft verlief unauffällig. Mein Sohn 
musste wegen Beckenendlage per Kaiserschnitt ent­
bunden werden. Wir sind ganz begeistert über unser 
kleines Wunder!

Ich habe Geld in die Behandlung meiner Krankheit 
investiert: ca. 300 Euro für Arztbesuche

Ich habe gute Erfahrungen mit ÄrztInnen und/oder 
TherapeutInnen gemacht: Nicht wirklich. Das Inter­
netforum der Österreichischen Selbsthilfeorganisati­
on hat mir sehr geholfen. Ich bin dankbar, dass es 
dort so viele nette Leute gibt.

Ich habe schlechte Erfahrungen mit ÄrztInnen 
und/oder TherapeutInnen gemacht: Ich fand die 
vorschnelle Aussage nicht ok, dass ich nur mit IVF 
schwanger werden könne – aufgrund des Adenomy­
ose-Verdachts. Allgemein wurde ich über die Krank­
heit so gut wie nicht aufgeklärt.

Unterschätzen ÄrztInnen Endometriose? Ja. Sie ha­
ben zu wenig Erfahrung und gehen zu wenig auf die 
Patientinnen ein. Dadurch geht wertvolle Zeit bis zur 
korrekten Diagnose verloren!

Thematisieren die Medien Endometriose zu wenig? 
Auf jeden Fall. Aber warum das so ist, keine Ahnung. 
Mehr Berichterstattung könnte einigen Frauen helfen, 
die von Endometriose noch nie etwas gehört haben, 

[T83] 	 Claudia1, 30
Wohnort: 	Neuhofen (Ö)
Beruf: 	 Sekretärin
Privat:	 verheiratet, 1 Kind

Alter bei ersten Endometriose-Beschwerden: 12
Alter bei Diagnose: 28
Bis zur Diagnose aufgesuchte ÄrztInnen: 2
Diagnoseverzögerung: 16 Jahre
Operation: 2010

„Ich fand die vorschnelle Aussage nicht ok, dass 
ich nur mit IVF schwanger werden könne.“

die jedoch aufgrund von Symptomen auch darunter 
leiden könnten.

Ich glaube an äußere Einflüsse auf die Entstehung 
von Endometriose: Umweltgifte, Stoffe in der Le­
bensmittelproduktion, Mehrfachbelastung der Frau, 
Stress, Vererbung

Ich habe andere chronische Erkrankungen: leichte 
Unterfunktion der Schilddrüse

Ich wünsche mir: Ich hoffe, dass die Endometriose 
aufgrund meiner Schwangerschaft nicht mehr zu­
rückkommt und ich schmerzfrei bleibe!



100 So leben wir mit Endometriose 101So leben wir mit Endometriose

Zu Endometriose fällt mir ein: Schmerzen, starke 
Monatsblutungen

So wurde mir die Diagnose vermittelt: Meine Frau­
enärztin meinte, es wäre nicht so schlimm. Es wird 
eine Bauchspiegelung gemacht und falls sich der Ver­
dacht erhärtet, das Ganze entfernt.

So lebe ich mit Endometriose: Ich habe im April 
2009 wegen Kinderwunsch die Pille abgesetzt. Mei­
ne Periode wurde auf einmal sehr stark und ich be­
kam starke Unterleibsschmerzen. Ich suchte nach 
fünf Monaten meine Frauenärztin auf, die einen Ult­
raschall machte und meinte, es sähe alles super aus. 
Die Beschwerden kämen vom Absetzen der Pille.

Etwa sechs Monate später ging ich wieder zu ihr, 
weil es schlimmer wurde. Nach einem erneuten Ult­
raschall äußerte sie den Verdacht auf Endometriose 
und überwies mich in ein Kinderwunschzentrum, das 
auch auf Endometriose spezialisiert ist. Nach einem 
Termin beim Professor wurde eine Bauchspiegelung 
gemacht und Endometriose entdeckt, die entfernt 
wurde. Das MRT brachte noch einen Adenomyosebe­
fund zutage. Seit der OP sind die Schmerzen besser, 
aber nicht ganz weg, die Periode ist immer noch sehr 
stark.

Es beeinflusst mein Leben zum Glück nicht allzu 
sehr. Meine Partnerschaft ist stabil und auch im Be­
rufsleben hatte ich nie Probleme. In der privaten Um­
gebung habe ich manchmal das Gefühl, dass meine 
Beschwerden nicht ganz ernstgenommen werden. Ich 
bekomme manchmal zu hören, dass man daran ja 
nicht stirbt und Millionen andere Frauen schließlich 
auch ihre Periode haben. Manchmal fühle ich mich 
nicht wie eine „normale“ Frau, weil ich nicht einfach 
wieder schwanger werden kann, obwohl es ja das 
„normalste“ der Welt ist, Kinder zu bekommen.

Meine Erfahrung mit hormonellen Therapien: Zu­
erst habe ich wegen des Kinderwunsches keine Hor­
mone genommen. Jetzt probiere ich die Cerazette. 
Nach dreiwöchigen Schmierblutungen ist Ruhe und 
Schmerzen habe ich kaum. Ich hoffe, das bleibt so. 
Ich scheine das Glück zu haben, gleich mit der ersten 
Pille gut klar zu kommen.

Meine Erfahrung mit anderen Therapien: Habe ich 
keine. Ich wusste gar nicht, dass diese Möglichkeiten 
existieren.

Mein Kinderwunsch: Ich habe ein Kind, das 2000 
komplikationslos geboren wurde. Damals hatte ich 
noch keine Endometriose bzw. wusste nichts davon. 
Damals hat die Schwangerschaft sehr schnell und 
auf natürlichem Weg geklappt. Nach der OP haben 
mein Partner und ich es erneut versucht, aber es hat 
nicht funktioniert. Darum haben mein Mann und ich 
die Sache einmal ad acta gelegt. Die Beziehung wur­
de durch diese ständigen Enttäuschungen doch sehr 
belastet.

Ich habe Geld in die Behandlung meiner Krankheit 
investiert: keine Angabe

Ich habe gute Erfahrungen mit ÄrztInnen und/oder 
TherapeutInnen gemacht: Meiner Frauenärztin bin 
ich sehr dankbar, dass sie den Verdacht ziemlich 
schnell geäußert hat. Der Professor in der Kinder­
wunschklinik war super. Er hat sich eine ganze Stun­
de Zeit genommen, um sich meine Geschichte an­
zuhören und um mir zu erklären, was Endometriose 
überhaupt ist.

Ich habe schlechte Erfahrungen mit ÄrztInnen und/
oder TherapeutInnen gemacht: Zum Glück bis jetzt 
nicht. Ich bin an sehr gute Ärzte geraten.

Unterschätzen ÄrztInnen Endometriose? Ja. Ich 
denke, Frauen werden oft lange nicht ernstgenom­

[T90] 	 Mina, 31
Wohnort: 	Ottenhöfen (D)
Beruf: 	 Verkäuferin
Privat:	 verheiratet, 1 Kind

Alter bei ersten Endometriose-Beschwerden: 29
Alter bei Diagnose: 29
Bis zur Diagnose aufgesuchte ÄrztInnen: 2
Diagnoseverzögerung: ca. 1 Jahr
Operation: 2010

„Manche Frauen bekommen die Diagnose erst 
nach Jahren. Daran muss sich etwas ändern!“

men. Meine Frauenärztin hat zwar den Verdacht recht 
schnell geäußert, aber mir das Gefühl gegeben, nach 
einer Bauchspiegelung wäre alles erledigt.

Thematisieren die Medien Endometriose zu wenig? 
Ja. Die Krankheit ist wenig bekannt. Viele Frauen wis­
sen nicht mal, dass sie daran leiden. Bis zu meiner 
Diagnose kannte ich Endometriose auch nicht.

Ich glaube an äußere Einflüsse auf die Entstehung 
von Endometriose: Umweltgifte, Stoffe in der Lebens­
mittelproduktion

Ich wünsche mir: Endometriose sollte eingehend 
erforscht werden, um sie besser behandeln zu kön­
nen. Schließlich gibt es sehr viele Frauen mit dieser 
Krankheit. Ich hoffe, dass sich in Zukunft die Behand­
lungsmöglichkeiten verbessern und dass Ärzte die 
Symptome früher erkennen. Manche Frauen bekom­
men die Diagnose erst nach Jahren. Daran muss sich 
etwas ändern!
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Zu Endometriose fällt mir ein: Schmerzen, unerfüll­
ter Kinderwunsch

So wurde mir die Diagnose vermittelt: Nach der ersten 
OP: Ich hätte starke Endometriose, trotz freier Eileiter 
könne ich wegen der Verwachsungen nicht schwanger 
werden. Das sagte die erste Ärztin. Die zweite Ärztin 
meinte, ich solle gleich zur künstlichen Befruchtung 
gehen. Der dritte Arzt zeigte mir ein paar Bilder der OP. 
Alle sagten, es sei verschleppte Gebärmutterschleim­
haut. Mehr Informationen gab es nicht!

So lebe ich mit Endometriose: Seit meinem 15. Le­
bensjahr hatte ich Menstruationsschmerzen bis zur 
Ohnmacht. Mit 18 bat ich den Facharzt um Hilfe. Die 
Schmerzmittel halfen nicht, also bekam ich die Pille, 
die etwa sechs Jahre lang gut half. Dann begannen 
starke Migräneanfälle.

Ich habe etliche Hormone ausprobiert, die Migräne 
wurde schlimmer. Seit ich 23 bin, lebe ich mit den 
Beschwerden ohne Hormontherapie. Ein bis zwei 
Tage vor der Periode beginnt das Ziehen im Unter­
leib, der Bauch quillt auf, Stuhlgang ist nicht mehr 
möglich. Am ersten und zweiten Regeltag habe ich 
unglaubliche Schmerzen, ohne Medikamente nicht 
zu ertragen. Am dritten Tag wird es langsam besser, 
bis es am fünften Tag geschafft ist. Ich bin tagelang 
anämisch und erschöpft.

Weil ich ein Jahr lang nicht schwanger wurde, habe 
ich im Internet recherchiert und die Krankheit ent­
deckt. Die Symptome passten. Mein Arzt wollte war­
ten, also bestand ich auf einer OP. Da wurde eine 
Schokoladezyste entfernt und starke Endometriose 
genitalis externa entdeckt. 

Mein Gynäkologe, der immer gesagt hatte, dass Mens­
truationsschmerzen normal seien, tat die Krankheit 
ab und konnte mich nicht kompetent weiterbehan­

deln. Also ging ich zum Spezialisten. Eine zweite OP 
habe ich nach der Trennung von meinem Partner lan­
ge aufgeschoben, ich hatte nach einem anstrengen­
den Jahr keine Kraft für eine große Sanierung.

Anfang 2011 wusste ich von allein, dass ich wieder 
eine Schokoladezyste habe, was per Ultraschall be­
stätigt wurde. Ich habe mich für die OP bei den Fach­
leuten entschieden: Endometriose Grad IV, auch in 
die Blase eingewachsen. Noch Wochen später war 
mein Bauch blau und geschwollen. Die Schmerzen 
sind leider nicht viel besser geworden. Die Ärzte ha­
ben mir zu einer schnellen Schwangerschaft geraten, 
was ohne Mann schlecht geht … Jetzt heißt es auf 
den Richtigen warten!

Wenn ich meine Tage habe, gehe ich nur den nötigs­
ten Pflichten nach und liege sonst auf der Couch. 
Aus Angst vor der Unfruchtbarkeit könnte ich jedes 
Mal heulen, wenn ich kleine Babys oder Mütter mit 
Kindern sehe. Dass ich Endometriose habe, hat mich 
sehr geschockt und in ein tiefes Loch fallen lassen. 
Niemand in meiner Umgebung kannte die Krankheit, 
ich musste alles mehrfach erklären. Alle haben sich 
lieb um mich gekümmert, meine Mutter hat sich quer 
durchs Internet gelesen, um sich zu informieren. Ich 
habe sehr verständnisvolle Freunde und Familienmit­
glieder.

Die Krankheit hat das Sexleben mit meinem früheren 
Partner sehr beeinträchtigt. Bei bestimmten Stellun­
gen habe ich Schmerzen. Außerdem belastete uns 
der unerfüllte Kinderwunsch, wir hatten Streit, mein 
Partner fühlte sich überfordert. Schlussendlich ist die 
Beziehung zerbrochen, auch an den Problemen we­
gen der Endometriose. 

Es wäre schön gewesen, wenn vor neun Jahren je­
mand auf die Idee gekommen wäre, dass ich Endo­
metriose habe. Dann wäre meine Krankheit vielleicht 

[T31] 	 Nadja, 28
Wohnort: 	Bedburg (D)
Beruf: 	 Einzelhandelskauffrau, Verwaltung
Privat:	 ledig, keine Kinder

Alter bei ersten Endometriose-Beschwerden: 15
Alter bei Diagnose: 26
Bis zur Diagnose aufgesuchte ÄrztInnen: ca. 6
Diagnoseverzögerung: ca. 10 Jahre
Operation: 2010; 2011 	    

„Es wäre schön gewesen, wenn vor neun 
Jahren jemand auf die Idee gekommen 

wäre, dass ich Endometriose habe.“

nicht so weit fortgeschritten, ich wäre schon schwan­
ger geworden und müsste jetzt nicht diesen harten 
Weg gehen.

Mir wurden Organe entfernt oder haben ihre Funkti-
on verloren: Eileiter, ein Teil der Blase

Meine Erfahrung mit hormonellen Therapien: Cera­
zette, Valette, Jasmin, Nuva-Ring – Die Therapien habe 
ich vor der Diagnose ausprobiert. Unter Valette war zu­
erst alles ok, dann wurde die Migräne schlimmer, ich 
nahm zu und lagerte Wasser ein. Schmerzen hatte ich 
unter den Pillen keine, auch kaum Blutungen. 

Heute habe ich Krampfadern an den Waden, was 
vermutlich von den Hormonen kommt. Mein Körper 
reagiert mittlerweile extrem sensibel, weshalb ich 
keine Präparate mehr nehmen möchte. Als ich die 
Pille endgültig abgesetzt habe, hatte ich ein Jahr lang 
Wechseljahreserscheinungen wie Haarausfall. Das 
tue ich mir nicht mehr an!

Meine Erfahrung mit anderen Therapien: Keine

Mein Kinderwunsch: Schon vor der ersten OP habe 
ich erfolglos versucht, schwanger zu werden. Ich 
habe ziemliche Angst, dass es nie klappen könnte. 
Als meine jüngere Schwester Mutter wurde, tat das 
sehr weh.

Ich habe Geld in die Behandlung meiner Krankheit 
investiert: Alle Medikamente und Pillen zusammen 
kosteten ca. 1.700 Euro.

Ich habe gute Erfahrungen mit ÄrztInnen und/oder 
TherapeutInnen gemacht: Mein jetziger Frauenarzt 
hat mir etwas den Druck genommen und mir erstmals 
das Gefühl gegeben, dass mir jemand hilft. Außerdem 
hat er meinem Freund damals klargemacht, dass er 
als Mann nicht nachempfinden kann, wie schlimm es 
für eine Frau ist, nicht schwanger zu werden. 

Ich finde es toll, dass es Internetseiten wie die der Eu­
ropäischen Endometriose Liga gibt, wo sich Betroffe­
ne austauschen können. Das hat mir Mut gemacht.

Ich habe schlechte Erfahrungen mit ÄrztInnen 
und/oder TherapeutInnen gemacht: Kaum ein Arzt, 
mit dem ich bis jetzt zu tun hatte, hatte wirklich Ah­
nung von dem Krankheitsbild, jeder sagte etwas an­
deres. Einer sagt, ich könne auf natürlichem Weg 
schwanger werden, ein anderer sagt, ich könne nur 

mit IVF schwanger werden. Jeder vertritt nur die ei­
gene Meinung.

Unterschätzen ÄrztInnen Endometriose? Ja. Wenn 
es kein Facharzt ist, denke ich, ist diese Krankheit 
nicht genug verbreitet und viele kennen sich nicht 
damit aus.

Thematisieren die Medien Endometriose zu wenig? 
Ja

Ich glaube an äußere Einflüsse auf die Entstehung 
von Endometriose: Mehrfachbelastung der Frau, 
Stress, Vererbung, schlechtes Immunsystem

Ich habe andere chronische Erkrankungen: Allergi­
en, Migräne, Reizmagen, Nasenpolypen, Essstörun­
gen, Depressionen

Ich wünsche mir: dass diese Krankheit viel früher 
erkannt wird, damit sie nicht so extrem verläuft; dass 
Ärzte besser Bescheid wissen und Schmerzen nicht ab­
getan werden; Ich wünsche mir ein Medikament, das 
die Krankheit bekämpft, ohne solche Nebenwirkungen 
zu verursachen, und dass die öffentliche Arbeit besser 
wird, damit eventuell Betroffene und Angehörige frü­
her darauf aufmerksam gemacht werden. 

Ich wünsche allen Frauen viel Kraft und Gesundheit, um 
diese Krankheit durchzustehen und zu bekämpfen!
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Zu Endometriose fällt mir ein: Schmerzen bei jeder 
Menstruation, unerfüllter Kinderwunsch, spontanes 
„Ziehen“ im Bauch

So wurde mir die Diagnose vermittelt: Man kennt 
die Ursache nicht. Es gibt mehrere Annahmen, wie 
Endometriose entsteht. Man kann es mit Operatio­
nen und Hormontherapien gut behandeln und in den 
Griff kriegen. Es ist nicht lebensbedrohlich.

So lebe ich mit Endometriose: 1998 begannen die 
starken Regelschmerzen, zusätzlich hatte ich immer 
Migräne. 2000 begannen wir mit der Familienpla­
nung, es klappte aber nicht, und die Schmerzen nah­
men zu. 2002 wurde ich das erste Mal operiert und 
massive Endometriose diagnostiziert. Ich bekam für 
sechs Monate Decapeptyl. Zwei Jahre später musste 
eine Zyste punktiert werden. 2005 ließ ich beim sel­
ben Professor die zweite Laparoskopie vornehmen, 
danach nahm ich für vier Monate Enantone. Von 
2004 bis 2005 blieben mehrere Kinderwunschbe­
handlungen erfolgslos. Im Oktober 2007 trennte ich 
mich von meinem Mann. Bald darauf hatte ich wäh­
rend der Periode Blut im Stuhl.

Ich wurde zu einer Koloskopie geschickt, die ohne 
Befund blieb. Zwei Behandlungsversuche mit Proges­
teron- und Danazol-Zäpfchen verliefen ergebnislos. 
2009 war ich mehrmals bei verschiedenen Ärzten, 
die als Fachleute gelten, hatte zwei befundlose Darm­
spiegelungen und mehrere Untersuchungen (CA-125 
leicht erhöht). Niemand machte einen Ultraschall vom 
Darm. Ich wurde wieder mit Hormonen behandelt, die 
die Probleme am Ende sogar verschlimmerten.

Im Frühjahr 2010 kam ich zu einem richtigen Endo­
metriosezentrum, der Professor war endlich ein wah­
rer Spezialist. Er fand am Ultraschall sofort zwei Her­
de am Dickdarm, die er auch tasten konnte. Er war 
der Erste in zehn Jahren, der auch einen Nieren-Ult­

raschall gemacht hat! Bei ihm ließ ich mich das dritte 
Mal operieren. Er fand massive Endometriose Grad 
IV. 7 Zentimeter Dickdarm wurden entfernt, aber alle 
anderen Organe konnten erhalten bleiben. In der ers­
ten Nacht hatte ich eine Darmblutung, die per Kolos­
kopie mit „Clips“ verschlossen werden musste. Nach 
der Entlassung musste ich wegen einer Entzündung 
noch einmal stationär aufgenommen und mit Antibio­
tika behandelt werden. Aber im Großen und Ganzen 
ist die OP gelungen, ich bin jetzt beschwerdefrei und 
froh, dass ich es gemacht habe. Nun soll ich ein Jahr 
lang die Valette im Langzyklus nehmen.

Die Endometriose wirkt sich im Zusammenhang mit 
den IVF-Behandlungen auf mein Leben aus. Ich war 
durch den Misserfolg sehr deprimiert, hatte keine Le­
benslust und keine Perspektive für die Zukunft mehr. 
Meine Familie hat mich immer unterstützt. Wir haben 
alle gedacht, dass nach der ersten OP alles gut wird.

Mein (mittlerweile Ex-)Mann konnte nicht verstehen, 
wieso ich nach der ergebnislosen Kinderwunschbe­
handlung unglücklich war. Er fühlte sich irgendwie 
vernachlässigt. Eine Woche nach der dritten IVF hat 
er mich betrogen und mit HPV infiziert, und damit al­
les kaputtgemacht.

Mir wurden Organe entfernt oder haben ihre Funkti-
on verloren: ein Teil vom Dickdarm

Die Endometriose trat bei mir nach einer gynäkolo-
gischen Operation auf: 1995 hatte ich eine Abtrei­
bung, ob die Entstehung etwas damit zu tun hat?

Meine Erfahrung mit hormonellen Therapien: Mi­
crogynon, Enantone, Danazol – Nach den ersten 
beiden OPs habe ich den künstlichen Wechsel recht 
gut vertragen, hatte nur manchmal Hitzewallungen. 
2009 habe ich ihn schlecht vertragen, hatte ständig 
Verstopfung und einen Blähbauch, war gereizt und 

[T70] 	 Erna, 40
Wohnort: 	Wien (Ö)
Beruf: 	 Vertriebsassistentin
Privat:	 geschieden, keine Kinder

Alter bei ersten Endometriose-Beschwerden: ca. 27
Alter bei Diagnose: 31
Bis zur Diagnose aufgesuchte ÄrztInnen: Der dritte Arzt hat es bestätigt.
Diagnoseverzögerung: ca. 5 Jahre
Operationen: 2002; 2005; 2010	

„Eine Woche nach der dritten IVF hat mich mein 
Ex-Mann betrogen und mit HPV infiziert.“

konnte mich selbst nicht ausstehen. Als ich danach 
meine Periode bekam, war es ziemlich schlimm, ta­
gelang schmerzhafte Verstopfung und eine stärkere 
Darmblutung.

Meine Erfahrung mit anderen Therapien: Akupunk­
tur, Kräuterheilkunde, Heiler – Ich habe zwar keine 
Nachteile bemerkt, aber leider auch keine Besse­
rung. Ich war sogar bei einem Heiler, reine Geldver­
schwendung.

Mein Kinderwunsch: Noch hat sich mein Kinder­
wunsch nicht erfüllt. Mein damaliger Partner, mit 
dem ich 2004-2005 in Behandlung war, hatte auch 
einen schlechten Spermienbefund. Damals blieben 
eine Insemination und drei IVF erfolglos.

Ich habe Geld in die Behandlung meiner Krankheit 
investiert: ca. 3.000 bis 4.000 Euro

Ich habe gute Erfahrungen mit ÄrztInnen und/oder 
TherapeutInnen gemacht: Der Spezialist der dritten 
OP hat als erster nach 2,5 Jahren endlich die Darm-
Endometriose ernst genommen und lokalisiert.

Ich habe schlechte Erfahrungen mit ÄrztInnen und/
oder TherapeutInnen gemacht: Ich war zehn Jahre 
lang Patientin eines Professors und habe erst vor 
kurzem herausgefunden, dass er kein Endometriose-
Spezialist ist. Anfang 2010 erfuhr ich von der Öster­
reichischen Selbsthilfeorganisation und dank dieser 
Vereinigung fand ich zum Spezialisten. Seit ich Darm-
Beschwerden habe, hat das kein Arzt mit Ultraschall 

untersucht und auch kein Nieren-Sono gemacht. Ich 
finde das einfach eine Frechheit, die ganzen Kolosko­
pien und Hormontherapien der letzten Jahre waren 
umsonst, ich könnte schon längst beschwerdefrei 
sein.

Bei der zweiten Darmspiegelung wurden viele Proben 
entnommen, die alle im Labor verschwanden, ohne 
untersucht zu werden. Wegen dieser Schlamperei 
musste ich noch einmal eine Rektoskopie machen 
lassen.

Unterschätzen ÄrztInnen Endometriose? Ja. Haus­
ärzte und Internisten wissen nicht viel darüber. Die 
Gastroenterologin hätte zum Beispiel wissen müs­
sen, dass man Endometriose mit einer Koloskopie 
nicht feststellen kann.

Thematisieren die Medien Endometriose zu wenig? 
Ja. Es ist „nur“ ein Frauenleiden und nicht lebensbe­
drohlich, daraus entsteht z.B. kein Krebs.

Ich glaube an äußere Einflüsse auf die Entstehung 
von Endometriose: Mehrfachbelastung der Frau, 
Stress, Vererbung

Ich habe andere chronische Erkrankungen: Reflux

Ich wünsche mir: dass die Entstehungsgründe end­
lich erforscht werden und dass es vorbeugende Me­
dikamente geben wird. In den Medien sollte man viel 
mehr darüber sprechen, da viele Frauen betroffen 
sind.
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schaft. Wie viele Menschen können das schon von 
sich behaupten? 

Sie geben Liebe und Sie erhalten auch ebenso Liebe 
zurück. Sogar wenn Sie mit Ihrer Frau erregt disku­
tieren (Streit gibt es nicht, es prallen lediglich un­
terschiedliche Meinungen aufeinander), spüren Sie, 
dass Liebe im Raum ist. 

Gleichgültigkeit ist die Vorstufe zum Ende, doch zum 
Glück war und ist Ihnen Ihre Frau niemals, niemals, 
niemals gleichgültig gewesen. Sie ist das, was in Ih­
rem Leben zählt und Sie werden alles, alles, alles tun, 
um sie zu beschützen. Denn ohne sie sind Sie selbst 
unvollständig. 

Und Ihr Dank gilt dem da oben, oder wem oder was 
auch immer, wenn Sie nicht gläubig sind, dass er Ih­
nen diese wunderbare Frau gebracht hat.

Norbert lebt in Österreich und ist mit einer der Frauen aus 
diesem Buch verheiratet.

Anhang
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Glossar medizinischer Fachbegriffe
Das Glossar erhebt keinen Anspruch auf Vollständigkeit.

Abdomen: Bauch

Ablation: med. Entfernung von Körpergewebe

Abort: Fehlgeburt

Abrasio: → Curettage

Abszess: eitrige, abgekapselte Entzündungsstelle

Achtzeller: Teilungsstadium der befruchteten Eizelle etwa 
am dritten oder vierten Tag nach der Befruchtung

Add-Back: hormonelles Medikament, mit dem während des 
→ Künstlichen Wechsels fehlende Hormone an den Körper 
zurückgegeben werden können

adhärent: verwachsen

Adenomyose: → Endometriose in der Muskulatur der Ge­
bärmutter

Adhäsiolyse: operative Lösung von Verwachsungen

Adhäsion: med. Verwachsung; Bindegewebsbrücken, die 
sich speziell im Bauchraum durch Entzündungsprozesse 
oder Operationen bilden können

ADHS: Aufmerksamkeits-Defizit-Hyperaktivitäts-Störung; im 
Kindesalter beginnende psychische Störung

Adnektomie: Entfernung von Eileiter und Eierstock zusam­
men

Adnexe: med. Bezeichnung für Eierstöcke und Eileiter zu­
sammen

Adnexitis: Entzündung von Eierstock und Eileiter

Adoption: Annahme eines Kindes durch nicht biologisch 
verwandte Eltern

AFS: →  rASRM/AFS-Score

AHB: Anschluss-Heil-Behandlung; → Rehabilitation nach 
Krankenhausaufenthalt

Akne inversa: meist → chronische Erkrankung der Haut 
(Talgdrüse)

Akupressur: Massage-Behandlung von → Akupunkturpunk­
ten

Akupunktur: Behandlung der → TCM, bei der mit Nadeln in 
bestimmte Punkte auf der Haut gestochen wird

Allergie: übertriebene Abwehrreaktion des → Immunsy­
stems auf Fremdstoffe (wie Gräser, Haare von Tieren, etc.), 
die der Körper eigentlich vertragen sollte; → Symptome zei­
gen sich durch Hautausschläge, Schwellungen der Schleim­
häute oder Reizung der Atemwege

Allodynie: Schmerz durch normalerweise nicht schmerz­
hafte Reize

Aloe Vera: (sub-)tropische Pflanze, der entzündungshem­
mende und das Immunsystem stärkende Eigenschaften 
zugesprochen werden

Ambulant(e Behandlung): Therapie, die in einer Arztpraxis/
einem Krankenhaus an einem Tag durchgeführt wird, ohne 
dass die Patientin dort übernachten muss

Amenorrhoe: Ausbleiben der → Menstruation

AMH: Anti-Müller-Hormon; kann Aufschluss über die Frucht­
barkeit der Frau geben

Analgetika: Schmerzmedikamente

Anamnese: Erhebung der Krankengeschichte, z.B. durch 
ein Gespräch oder frühere Befunde

Anastomose: Verbindung zwischen zwei Körper-Strukturen, 
die auch künstlich bei einer Operation geschaffen werden 
kann, z.B. durch das Neu-Verklammern (Staplen) zweier 
Darmstümpfe

Andrologie: → interdisziplinäres med. Fachgebiet, das sich 
mit der Fruchtbarkeit des Mannes beschäftigt

Anorexie: umgangssprachlich Magersucht; krankhaftes 
Hungern; mitunter lebensgefährliche Essstörung

anteflektiert: vorwärtsgeneigte Position der Gebärmutter 
im Körper, häufige und als Norm definierte Lage

anterior: vordere/s 

Anthroposophische Medizin: → komplementärmed. Rich­
tung, die auf dem geistigen Weltbild von Rudolf Steiner 
fußt

Antibiose: Gabe von → Antibiotika

Antibiotika: Medikamente zur Bekämpfung → bakterieller 
→ Infektionskrankheiten; ihr hoher Nutzen ist bewiesen, 
ihr zu häufiger Einsatz kann → Bakterien gegen sie immun 
machen

Antioxidantien: chem. Stoffe, etwa in Lebensmitteln, die → 
Freie Radikale bekämpfen

Antralfollikel: Teil der → Follikelreserve der Frau, der zu 
→ Zyklusbeginn ausgeschüttet wird, damit daraus der → 
Follikel ausgewählt wird, der für den → Eisprung verwendet 
wird

Anus: After; Austrittsöffnung des Darms

APM-Massage: → komplementärmed. Akupunktur-Punkt-
Massage, bei der mit einem Metallstab → Akupunktur­
punkte massiert werden

Appendektomie: chirurgische Entfernung des → Appendix, 
in der Regel aufgrund einer Entzündung

Appendix: Wurmfortsatz des Blinddarms

Arsen: chem. Element, das in Medikamenten eingesetzt 
werden, bei falscher Dosierung jedoch hochgiftig sein kann

Arthritis: entzündliche Erkrankung der Gelenke

Arthrose: → chronische Abnutzung der Gelenke

Asthma: entzündliche, oft von → Allergien ausgelöste 
Krankheit der Atemwege

Aszites: Flüssigkeitsansammlung in der Bauchhöhle

Ätiologie: Ursache

Autoaggression: Selbstverletzung

Autogenes Training: psychotherapeutisch anerkannte Ent­
spannungsmethode

Auto-Immun-Krankheiten: Erkrankungen, bei denen das → 
Immunsystem körpereigenes Gewebe angreift, zum Beispiel 
→ Zöliakie

Baby-Take-Home-Rate: Anzahl der nötigen Fortpflanzungs­
behandlungen, die tatsächlich zur Lebendgeburt eines Kin­
des führt

Bachblüten: → komplementärmed. Therapie, bei der nach 
einem der → Homöopathie ähnlichen Verfahren Pflanzen 
behandelt und als Tropfen verabreicht werden

Bakterien: mikroskopisch kleine Lebewesen; viele besie­
deln den menschlichen Körper ohne Schaden bzw. zu des­
sen Nutzen; einige erregen teils gefährliche Krankheiten

Basalis: untere Schicht der Gebärmutterschleimhaut

Bauchspiegelung: → Laparoskopie

Beckenendlage: Steißlage; Lage des ungeborenen Kindes 
mit dem Po nach unten. Die Behandlungsleitlinie zur Geburt 
aus Beckenendlage hält fest, dass eine geplante → Sectio 
für das Kind langfristig keine besseren Ergebnisse als die 
Vaginalgeburt erzielt und dass eine sichere Geburt aus Be­
ckenendlage maßgeblich von der Erfahrung der Geburtshel­
ferinnen abhängig ist

Bioresonanz: → komplementärmed. Behandlung, bei der 
elektromagnetische Signale des Körpers gemessen werden 
sollen; veränderte Schwingungen weisen auf bestimmte 
Krankheiten hin

Blastozyste: Keimbläschen; Entwicklungsstadium der be­
fruchteten Eizelle ca. 5 Tage nach der Befruchtung, bei der 
→ Reproduktionsmedizin spätestmöglicher Zeitpunkt zum 
→ Transfer der Eizelle

Blei: giftiges Schwermetall, das durch Umweltverschmut­
zung in der Nahrung oder im Wasser enthalten sein kann

Blutgruppendiät: moderne → komplementärmed. Diät, 
die davon ausgeht, dass Menschen je nach Blutgruppe be­
stimmte Nahrungsmittel nicht vertragen

Borderline-Syndrom: Persönlichkeitsstörung, durch insta­
bile Stimmungen gekennzeichnet

BPA: Bisphenol A; chem. gesundheitsschädliche Verbin­
dung

Burn-out: engl. Ausbrennen; Zustand extremer seelischer 
und körperlicher Erschöpfung, von einem Übermaß an Be­
lastungen ausgelöst 

Bypass: chirurgisch erzeugte Brücke, um eine Blockade zu 
umgehen; med. etwa an Herzgefäßen

CA-125: Cancer-Antigen 125; → Tumormarker, der bei En­
dometriose erhöht sein kann

Candida: Hefepilz, der → Infektionen, z.B. in der Scheide, 
auslösen kann

Cervix: Gebärmutterhals

Cervixkarzinom: Gebärmutterhalskrebs

Chlamydien: → Bakterien, die etwa beim Geschlechtsver­
kehr übertragen werden und eine → Infektion, z.B. im Geni­
talbereich, auslösen können

Chromopertubation: Untersuchung der Durchgängigkeit 
der Eileiter

Chronic Pelvic Pain Syndrom: → chronischer Unterbauch­
schmerz; Sammelbegriff für Krankheiten, die Schmerzen 
im → kleinen Becken verursachen (z.B. → Endometriose, 
entzündliche Darmerkrankungen, etc.)

chronisch: lang andauernde Krankheit

CIN: zervikale intraepitheliale Neoplasie; auffällige Neubil­
dung von Zellen im Gebärmutterhals; kann zum → Cervix­
karzinom werden; CIN I mild, bildet sich in bis zu 80 Prozent 
der Fälle selbst zurück; CIN II mittel, durchschnittlich 50 Pro­
zentige Rückbildungstendenz innerhalb von 2 Jahren; CIN III 
schwer, meist wird eine → Konisation empfohlen

circumferent: rundherum

Colostomie: → Stoma

Corpus luteum: Gelbkörper; Zellen des → Follikels; bildet → 
Gelbkörperhormone

Cortison: umgangssprachlich für das Medikament Cortisol, 
das entzündungshemmend und → Immunsystem-unterdrü­
ckend wirkt

CO2-Laser: chirurgischer Laser, der mit Kohlendioxid arbei­
tet und zur Zerstörung von → Endometrioseherden verwen­
det werden kann

CRP: C-reaktives Protein; Blutwert, der den Schweregrad 
einer Entzündung abbilden kann; als Normwert bei Frauen 
gilt 0 bis maximal 1 → mg/dl, ab 10 mg/dl spricht man von 
einem schweren Entzündungsgeschehen

CT: Computertomografie; spezielle Röntgenuntersuchung

Curettage: Ausschabung; Abschaben der Gebärmutter­
schleimhaut mit einem schlingenförmigen Instrument

Darmspiegelung: → Koloskopie

Dehiszenz: hier: Aufgehen von Operationsnarben

Demenz: meist altersbedingte, fortschreitende Erkrankung 
des Gehirns, die zu einem stetigen Verlust von Gedächtnis, 
Sprachvermögen, etc. führt

Depotspritze: Injektion, bei der das Medikament über meh­
rere Wochen seine Wirkung behält
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