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Soort boek/ ziekte/ stijl: De vaak laat onderkende chronische aandoening
endometriose wordt uit de doeken gedaan in dit zeer toegankelijke boekwerk vol
praktische en medische informatie. Enkele vrouwen vertellen hoe de ziekte ingrijpt in
hun leven en hoe ze de regie bewaren. De meningen over hoe endometriose ontstaat
zijn tot op de dag van vandaag verdeeld. Het baarmoederslijmvlies dat zich buiten de
baarmoeder heeft genesteld gedraagt zich hetzelfde als in de baarmoeder, dat wil
zeggen dat het iedere maand wordt opgebouwd en afgebroken als er geen
zwangerschap is ontstaan. Bij deze afbraak treedt enig bloedverlies op de plaats van
de endometriosehaard en dat leidt buiten de baarmoeder tot een ontstekingsreactie.
1 op de 10 vrouwen heeft wel een beetje baarmoederslijmvlies op plaatsen buiten de
baarmoeder maar dit geeft niet altijd aanleiding tot klachten. Er is dus een verschil
tussen het verschijnsel en de ziekte. Sommige vrouwen hebben helemaal geen
klachten, andere zijn niet meer in staat om hun leven op een normale manier te
leiden. Endometriose is dan weliswaar niet levensbedreigend maar kan fysiek en
mentaal slopend zijn.

Over de schrijvers: De auteurs leggen duidelijk uit wat de ziekte precies is, hoe ze
ontstaat en wat er gedaan wordt om ze te bestrijden. Dr.Annemiek Nap is
gynaecoloog, subspecialist voortplantingsgeneeskunde en specialist endometriose.
Bianca De Bie is voorzitter van de Endometriose Stichting en zet zich in voor
verbetering van de zorg. Prof.dr. Thomas D’Hooge is hoogleraar en gynaecoloog te
Leuven, afdelingshoofd voortplantingsgeneeskunde en leidt het zorgprogramma
endometriose; hij is als specialist wereldwijd bekend.

Korte beschrijving: Al in de puberteit kunnen er endometrioseklachten ontstaan.
Aanvankelijk ervaren meisjes of vrouwen de pijn bij de menstruatie als normaal en
raadplegen niet snel een huisarts of gynaecoloog. Als het om pijn gaat dragen ouders
onbewust leefregels over aan hun kind. Sommigen denken dat menstruatiepijn er nu
eenmaal bij hoort, anderen willen hun kind graag helpen maar vinden onderzoek niet
gepast. De diagnose wordt meestal relatief laat gesteld en dan heeft de ziekte al heel
wat sporen achtergelaten: pijn, vermoeidheid, klachten bij ontlasting of plassen,
verminderde vruchtbaarheid, problemen bij seks, stemmingswisselingen. ‘Als je dan
eindelijk bij de juiste arts op de stoel belandt, die de juiste diagnose stelt en
bovendien uitlegt wat endometriose is, ben je vast opgelucht. Nu duidelijk is wat het
is, kan de behandeling beginnen. Maar het zoeken naar de behandeling die bij jou
past, blijkt nog niet zo eenvoudig. Welke weg ga je in? Kies je voor operatief
verwijderen van de endometriose of wil je de klachten met medicijnen
onderdrukken? Hoe zit het met je kinderwens: heb je die nu of speelt dat pas later?
Als je uiteindelijk begint met een behandeling moet je nog maar afwachten hoe je
hierop reageert.” De behandeling van endometriose vraagt om een multidisciplinaire
aanpak ‘waarin de vrouw centraal staat, samen met haar eigen gynaecoloog.
Daarombheen is een therapeutisch netwerk met expertise op het gebied van pijn,
voortplanting en kinderwens. Deze behandelaars, ieder met hun specifieke kennis,
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kunnen allen een belangrijke rol spelen bij het vervullen van individuele behoeften
van vrouwen met endometriose’. Het is van belang dat elke vrouw zich oriénteert op
een eigen oplossing om niet beheerst te worden door de chronische ziekte.

Wat viel op: Het taboe om medische hulp te vragen bij menstruatiepijn. De
onwetendheid over de ziekte endometriose. Vrienden verliezen door ziek te zijn.

Citaten: Pag. 10: “Daar worden de vermoedens van mijn moeder bevestigd. Er blijkt
namelijk een endometriosecyste te zitten op één van mijn eierstokken. Ik spring een
gat in de lucht van blijdschap, het ligt dus niet aan mijn lage pijngrens, ik heb me
helemaal niet aangesteld, ik heb namelijk endometriose! Die opluchting is echter van
korte duur want hoe nu verder? Alleen een diagnose laat mijn klachten niet
verdwijnen. Tijdens een kijkoperatie wordt de endometriosecyste verwijderd.”

Pag. 18: “De geestelijke en emotionele pijn is gewoon een marteling. Wat ze je ook
wijsmaken: er is absoluut niks gewoon aan. Na elke afspraak kom je met meer vragen
en onzekerheden thuis dan dat er beantwoord zijn. (...) Mijn vriend en ik weten wat
we aan elkaar hebben en wij zijn met endometriose dichterbij elkaar gekomen.”

Pag. 28: “Vrienden lijken niet te beseffen hoe zwaar het allemaal is. Ze laten steeds
minder van zich horen. Om ons heen raakt iedereen zwanger behalve wij. We staan er
alleen voor. We zijn inmiddels tweeénhalf jaar, twee operaties en drie
terugplaatsingen verder (...)

Pag. 29: Je voelt je onbegrepen door collega’s of vrienden. Misschien vind je het
contact met behandelaren tijdens het behandeltraject onbevredigend. Zomaar wat
voorbeelden waar je tegenaan loopt als je endometriose hebt. Het vraagt veel
veerkracht, incasseringsvermogen en mentale kracht. Het is niet vreemd dat je niet
heel goed meer in je vel zit.”

Pag. 40: “Endometriose heeft in iedere levensfase voor mij een andere betekenis. En
telkens is het weer zoeken naar een modus om ermee te dealen. Heel zwaar, maar het
maakt mij ook een zeer sterk en flexibel mens.”

Pag. 47: “Door de jaren van pijn en onbegrip is je leven er waarschijnlijk heel anders
uit gaan zien dan je je ooit had voorgesteld. Je bent misschien een aantal vrienden
verloren doordat je steeds ziek was. Je carriere is niet wat je ooit voor ogen had.
Kortom, je hebt je levensbeeld moeten bijstellen. Hetzelfde geldt voor je
toekomstverwachting. De baan die je ambieerde, kun je misschien slechts als
parttimer uitvoeren. Je kinderwens moet je misschien op een andere manier invullen
door pleegzorg of adoptie. Wat voor de toekomst van je gezondheid/ziekte van belang
is, is dat je naar je lichaam leert luisteren. De afgelopen jaren heb je misschien
regelmatig aan jezelf getwijfeld, maar er is echt iets aan de hand.”
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