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Endometriose begleitet einen ein Leben lang

Trotz erfolgreichen Operationen bleiben die Schmerzen bet der chronischen Krankheit oft — jetzt wird der Bundesrat aktiv

HANNAH JAUCH

Als Miriam Birrer im Oktober 2025 nach
einer Operation zu sich kommt, ist sie
noch benommen von der Narkose. Sie
liegt da, blickt an die Decke und wartet
auf Antworten. Damals ist sie 44 Jahre
alt. «In diesem Moment wurde mir klar,
dass etwas nicht stimmte.» Seit ihrem
elften Lebensjahr litt sie unter hefti-
gen Blutungen und starken Schmerzen.
Mal nahm sie die Pille, mal setzte sie
sie wieder ab. Regelmissig kriimmte
sie sich nachts trotz Schmerzmitteln auf
dem Badezimmerboden. Eine Opera-
tion hatte sie bereits hinter sich. Doch
die Besserung hielt nur kurz an. Der Be-
fund: Endometriose.

Uber Jahrzehnte hinweg wurde die
Forschung vernachldssigt und Endo-
metriose politisch ignoriert. Jetzt, An-
fang Juni 2026, rdumte der Bundesrat
in einem Bericht ein, dass die Krank-
heit oft zu spét erkannt werde und so-
wohl Forschung als auch Versorgung
Nachholbedarf hitten. Der Bundes-
rat erkannte erstmals ausdriicklich den
Handlungsbedarf: Forschung, Ausbil-
dung und Versorgungsqualitit miissten
verbessert werden.

Konkrete neue gesetzliche Mass-
nahmen beschloss der Bundesrat je-
doch nicht. Stattdessen verweist er auf
laufende Projekte und spricht Emp-
fehlungen an Fachgesellschaften, For-
schungseinrichtungen und Gesundheits-
behorden aus. Vielen Expertinnen und
Experten ist das zu wenig. Sie sagen,
dass man mit der Forschung zu Endo-
metriose langst viel weiter wire, wiirde
die Krankheit Manner betreffen. Und:
Endometriose miisse endlich als gesell-
schaftliches Problem anerkannt werden.

Jede Zehnte ist betroffen

Schétzungen gehen davon aus, dass
rund sechs bis zehn Prozent aller Frauen
im gebarfihigen Alter an Endometriose
leiden. In der Schweiz sind das rund
190 000 bis 280 000 Frauen. Endometri-
ose ist eine chronische Erkrankung, bei
der gebdrmutterschleimhautéhnliches
Gewebe ausserhalb der Gebiarmutter
wichst. Sie kann Verwachsungen, Kno-
ten und mit Blut gefiillte Zysten verur-
sachen. Eine gesicherte Diagnose er-
folgt meist erst durch eine Operation,
bei der die Herde, also Wucherungen,
entfernt werden.

Endometriose ist nicht heilbar. Die
Beschwerden konnen auch nach meh-
reren Operationen wiederkehren oder
dauerhaft bestehen bleiben. Mindes-
tens jede zehnte Frau weltweit ist be-
troffen, die Dunkelziffer diirfte hoher
liegen. Die Krankheit begleitet Millio-
nen Frauen ein Leben lang.

Fiir Miriam Birrer ist die Diagnose
ein Moment der Erleichterung. «Endlich
hatte ich die Bestdtigung, dass meine
Beschwerden nicht normal waren.» Bei
Birrer ist die Erkrankung tief infiltrie-
rend, wichst also in umliegendes Ge-
webe und Organe ein. Zusétzlich wird
Adenomyose festgestellt. Eine ver-
wandte Krankheit, bei der sich Gewebe
in der Muskelwand der Gebédrmutter
festsetzt. Weitere Operationen folgen,
zuletzt wird die Gebéarmutter entfernt.
Miriam Birrer konnte sich ihren Kinder-
wunsch nie erfiillen.

Heute lebt sie weitgehend schmerz-
frei. Und doch bleibt die Frage, wie ihr
Leben verlaufen wire, hitte sie frii-
her Klarheit gehabt. «Vielleicht hitte
man mehr tun konnen, wenn ich es
zehn Jahre frither gewusst héitte.» Im
Schnitt warteten Betroffene rund zehn
Jahre auf eine Diagnose, sagt Simone
Kamm. Sie leitet das Endometriose-
Zentrum im Spital Limmattal. Je frii-
her die Krankheit erkannt werde, desto
grosser seien die Chancen, Schmerzen
zu kontrollieren und die Fruchtbarkeit
zu erhalten.

Seit zwei Jahren existiert ein Spei-
cheltest zur Fritherkennung von Endo-
metriose. Die Krankenkassen iiberneh-
men die Kosten jedoch nicht. Privat be-
zahlt, kostet der Test rund 800 Franken.
Derzeit laufe eine grosse Bestitigungs-

Bei Endometriose wiichst Gewebe ausserhalb der Gebdrmutter (Symbolbild).

studie, sagt Kamm. Die bisherigen Er-
gebnisse seien vielversprechend.

Die Krankheit Endometriose bleibt
schwer fassbar. Viele Herde sind so
klein, dass sie selbst auf Ultraschallbil-
dern kaum sichtbar sind. Zysten treten
nur bei einem Teil der Betroffenen auf,
und Verwachsungen lassen sich hiu-
fig nur ungenau ertasten. Oft heisst es
deshalb: Man sehe nichts, also sei auch
nichts da.

Mehr als Regelschmerzen

«Endometriose ist ein Chaméaleon», sagt
die Expertin Simone Kamm. Manche
Frauen leiden vor allem wihrend der
Menstruation, andere durchgehend. Die
Schmerzen kénnen in Beine und Riicken
ausstrahlen oder beim Geschlechtsver-
kehr, Wasserlassen oder Stuhlgang auf-
treten. Oft kommen Erschopfung und
Verdauungsprobleme hinzu.

Auch Dajana Mikulic, 29 Jahre alt,
hat Endometriose. Heute arbeitet sie
nur noch 50 Prozent als Kantonsschul-
lehrerin. Seit ihrem 15. Lebensjahr lebt
sie mit starken Schmerzen, die Dia-
gnose erhielt sie erst vor einem Jahr.
«Bis zur letzten Sekunde hoffte ich,
dass ich mich irrte und in Wahrheit an
einer heilbaren Krankheit litt», sagt sie.
Eine Operation brachte nur kurze Lin-
derung. Nach einem Monat kehrten die
Beschwerden zuriick.

«Psychologisch sind die Auswirkun-
gen immens. Ein Sozialleben habe ich
praktisch keines mehr», sagt Dajana
Mikulic. «<Ob Urlaub oder ein Nach-
mittag mit Freunden, ich muss stin-
dig planen: Wo ist die nichste Toilette?
Wie weit ist der Heimweg, wenn die
Schmerzen zu stark werden?» Sie habe
alles versucht, sagt Dajana Mikulic. Ge-
holfen habe nichts.

Oft helfen selbst Schmerzmittel nicht
mehr. Besonders, wenn der Schmerz
chronifiziert ist. «<Schmerz 16st im Ge-
hirn ein Warnsignal aus», erklért die
Expertin Simone Kamm. «Bleibt er tiber
lange Zeit bestehen, verdndert sich die

«Bis zur letzten
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Verarbeitung im Nervensystem. Der
Schmerz wird verstarkt und chronisch.»
Fiir Betroffene sei das der schwierigste
Verlauf: Selbst nach einer Operation,
wenn Herde entfernt wiirden, konnten
die Beschwerden bleiben.

Fiir Simone Kamm zeigt sich daran,
dass Endometriose nicht isoliert be-
trachtet werden darf. «Die Krankheit be-
trifft jeden Bereich des Lebens. Sozial-
leben, Arbeit, Ausbildung, Sexualitit,
Kinderwunsch, psychische Gesundheit.»
Das Endometriose-Zentrum Limmattal
vernetzt Patientinnen mit Fachpersonen.
Psychotherapie, Physiotherapie, Ernidh-
rungsberatung, Sexualtherapie und spe-
zialisierte Schmerzmedizin sollen sie
entlasten. Doch Kamm sagt: «<Was man
wegoperieren kann, ist nur ein kleiner
Teil des riesigen Potpourris, das sich
Endometriose nennt.»

Drei Eingriffe

Monate nach ihrem letzten Eingriff lei-
det Miriam Birrer teilweise noch immer
an Schmerzen. Drei Operationen fiithr-
ten zu einer deutlichen Linderung der
Beschwerden und gaben ihr «ein gros-
ses Stiick Lebensqualitdt» zuriick. Der
weitere Verlauf ihrer Krankheit ist aber
noch offen. Bei Dajana Mikulic kehrten
die Symptome bereits einen Monat nach
dem Eingriff zurtick.

Manche Frauen erleben nach einer
Operation eine massive Linderung.
Selbst in schweren Fillen kann der
Eingriff zeitweise zur Beschwerdefrei-
heit fithren. Das entspricht dem Ideal-
fall: «Das Ziel ist eine Operation im
Leben», sagt Simone Kamm. Doch oft
bleibt es nicht dabei. Bei tief infiltrieren-
der Endometriose sind weitere Eingriffe
nur begrenzt moglich. Das Gewebe ver-
narbt, jede Operation wird schwieri-
ger. «Man kann nicht stindig Herde
am Bauchfell entfernen», sagt Simone
Kamm. «Das belastet den Korper und
bringt wenig.»

Darum steht heute die Hormon-
therapie im Vordergrund der Behand-

lung. Endometriose lebt vom Ostrogen.
Wird seine Produktion unterdriickt,
kann sich die Krankheit verlangsamen.
Hormonpriparate sollen genau das er-
reichen: den Zyklus unterbrechen, Blu-
tungen verhindern, neue Herde mog-
lichst unterdriicken. Eine solche Thera-
pie senkt das Risiko eines Riickfalls um
rund 60 Prozent. Garantiert ist der Er-
folg jedoch nicht.

«Endometriose ist kein Krebs», sagt
Simone Kamm. «Aber sie verhilt sich
in ihrer Wachstumsweise &hnlich: Sie
kennt keine klaren Grenzen und kann
in umliegendes Gewebe eindringen.»
Wie hoch das Risiko einer erneuten
Operation ist, hangt von vielen Fakto-
ren ab. Nach zwei Jahren liegt es bei
etwa 15 bis 20 Prozent, nach sieben Jah-
ren muss sich etwa jede zweite Betrof-
fene erneut operieren lassen. Solange
Eierstocke aktiv sind, kann die Krank-
heit wieder auftreten. Operiert wird,
wenn die Belastung nicht mehr aushalt-
bar ist, bei Unfruchtbarkeit oder wenn
Organe bedroht sind.

Psychischer Verschleiss

Viele Betroffene haben zu diesem
Zeitpunkt bereits einen langen Lei-
densweg hinter sich. Dajana Miku-
lic suchte tber Jahre hinweg Hilfe.
Sie konsultierte zwolf Arztinnen und
Arzte. Eine Diagnose bekam sie nicht.
Thre Beschwerden wurden wiederholt
relativiert oder anderen Ursachen zu-
geschrieben, etwa dem Korpergewicht
oder dem Verdacht auf PCOS. Mehr-
fach wurde ihr geraten, sich psycholo-
gisch abkldren zu lassen.

«Irgendwann konnte ich es nicht
mehr ertragen, mit Erklarungen abge-
speist zu werden», sagt sie. In besonders
schweren Phasen habe sie die Freude
am Leben verloren. Heute beschreibt
sie ihren Weg mit Ambivalenz: Sie emp-
findet Wut iiber die Jahre der Unsicher-
heit und Abweisung, ist aber auch stolz
darauf, sich selbst ernst genommen zu
haben. «Ich habe mich selbst diagnosti-
ziert», sagt Dajana Mikulic.

Endometriose bedeutet Schmerz.
Und Ungewissheit. Uber Verlauf,
Fruchtbarkeit, Riickkehr der Krankheit.
Die Ursache ist unbekannt, die Heilung
ist nicht in Sicht. Als Dajana Mikulic
erstmals von der Diagnose horte, wollte
sie es nicht glauben. Zu lange hatte sie
gehofft, dass ihre Beschwerden leichter
zu behandeln sein miissten. «Ich konnte
den derzeit unbefriedigenden Stand der
Forschung akzeptieren, wenn die Krank-
heit selten wire», sagt Mikulic. «Aber
das ist sie nicht.»

Viel zu lange seien Regelschmerzen
verharmlost worden,sagt Simone Kamm.
«Schmerz ist nie normal. Schmerz ist
kein Normalzustand des Korpers.» Der-
zeit werde viel geforscht. Es sei jedoch
frustrierend, dass die Forschung keinen
Ausblick biete. 2023 erhielt der Bundes-
rat den Auftrag, Frauenkrankheiten ge-
zielter zu erforschen. Eine Motion aus
dem Nationalrat, die unter anderem
mehr Forschung zu Endometriose for-
derte, wurde vom Bundesrat dennoch
zur Ablehnung beantragt und scheiterte
schliesslich im Sténderat.

Stattdessen wurden im Rahmen
des nationalen Forschungsprogramms
«Gendermedizin und -forschung»
11 Millionen Franken fiir Projekte ge-
sprochen, die den Einbezug von Ge-
schlechts- und Genderaspekten in der
medizinischen Forschung untersuchen
sollen. Auch Projekte zu Endometri-
ose konnten damit gefordert werden,
hiess es.

In den Augen der Kritiker ist das eine
gutgemeinte Fehleinschidtzung. Endo-
metriose sei kein Genderthema, son-
dern eine eigenstdndige Frauenkrank-
heit, sagte damals auch die Stdnde-
ratin Céline Vara. Wihrend Frankreich
die Erkrankung ldngst als nationale
Gesundheitsprioritdt behandelt und
Deutschland iiber eine strukturierte
Strategie diskutiert, bleibt Endometri-
ose in der Schweiz hochstens ein miss-
verstandener blinder Fleck im politi-
schen Diskurs.



