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Voor Annie en alle vrouwen die leven met de zichtbare en onzichtbare gevolgen van endometriose.
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Voorwoord

Endometriose is een aandoening die diep ingrijpt in het leven van miljoenen vrouwen, maar waarvan de impact vaak wordt onderschat. Het is meer dan ‘wat buikpijn tijdens de ongesteldheid’. Het is een chronische, onzichtbare ziekte die dagelijks invloed heeft op het lichaam en de geest. Daardoor kan endometriose grote consequenties hebben op het vlak van scholing, carrière en relaties van vrouwen die zijn aangedaan. Vrouwen met endometriose voelen zich vaak niet gehoord, worden afgewimpeld of krijgen onterecht het label ‘overgevoelig’. Deze stilte en onwetendheid verdienen het doorbroken te worden.

Dit boek is geschreven voor iedereen die leeft met endometriose en voor de mensen om hen heen. Het biedt inzicht in de complexiteit van het ziektebeeld: hoe endometriose zich uit, welke klachten het veroorzaakt en waarom het zo moeilijk te behandelen is. Want hoewel genezing helaas nog niet mogelijk is, zijn er wel degelijk manieren om met endometriose om te gaan en de regie over je leven terug te nemen.

Dit boek is geen medisch leerboek, maar een gids vol herkenning, praktische informatie en hoop. Het is geschreven met empathie, gebaseerd op wetenschap en ervaringen. Het biedt handvatten om je kwaliteit van leven te verbeteren, keuzes te maken die bij je passen en je veerkracht te verbeteren.

Ten slotte: een belangrijk aspect dat vaak onderbelicht blijft in het verhaal over endometriose is communicatie. Hoe vertel je je arts wat je voelt als je zelf nauwelijks woorden kunt vinden voor de pijn? Hoe leg je aan je werkgever uit waarom je soms niet kunt functioneren? Hoe betrek je je partner, familie of vrienden bij iets wat zij niet kunnen zien, voelen of begrijpen? In dit boek worden tips en voorbeelden gegeven om dit soort gesprekken op gang te brengen en wederzijds begrip op te bouwen. Dit kan een blik van binnenuit creëren, zodat al deze mensen kunnen meevoelen in plaats van alleen maar toekijken.

Ik hoop dat dit boek niet alleen vrouwen met endometriose raakt, maar ook iedereen die met hen leeft en werkt.

Prof. dr. Velja Mijatovic

Gynaecoloog

Hoofd Endometriose Centrum Amsterdam UMC





Inleiding

Een op de tien vrouwen heeft endometriose. Maar wat is endometriose eigenlijk? Wat houdt het in? En vooral: kun je er wat aan doen? Dit waren mijn vragen toen mijn plaatsvervangende gynaecoloog op de spoedeisende hulp constateerde dat ik endometriose had.

Ik belandde in 2021, aan het begin van een kersvers jaar, twee keer op de spoedeisende hulp met onverklaarbare hevige pijn, met misselijkheid en het gevoel bijna flauw te vallen tot gevolg. In de jaren daarvoor had ik vaker last gehad van heftige vermoeidheid die in aanvallen kwam opzetten en buikpijnklachten, maar ik weet dit zelf aan een terugslag in het herstel van een zware burn-out die ik net te boven was gekomen. Er was vast een somatische component, zo relativeerde ik het. Dat het iets met mijn menstruatie van doen had, vermoedde ik allerminst.

Wat ik met terugwerkende kracht wel besefte, was dat ik al tien jaar migraine had tijdens mijn menstruatiedagen, en dat ik steeds heftigere menstruaties kreeg naarmate ik ouder werd. Voor die klachten had ik immers al eerder de stap naar een gynaecoloog gezet om te kijken of ik iets kon gaan gebruiken om de bloedingen minder hevig te laten zijn. Van endometriose hadden mijn omgeving en ik nog nooit gehoord.

Nadat die diagnose uit de mond van de j onge gynaecoloog in opleiding was gerold, struinde ik nog dagenlang het internet af op zoek naar meer informatie over mijn aandoening. Wat ik miste toen ik in shock op de bank lag, was één informatiebron waarin ik er alles over kon lezen en waarin ook iets van hoopvolle informatie en/of perspectief gedeeld werd. Ik denk dat de meeste patiënten graag zelf ‘de regie willen nemen’ als het erom gaat hun kwaliteit van leven te vergroten. Maar het medische boek dat ik als welkomstcadeau ontving toen ik lid werd van de patiëntenvereniging, was geschreven door specialisten en omvatte veel medische informatie en een reeks ellendige afbeeldingen waarop duidelijk werd waar de endometriose allemaal kon huishouden. Voor specialisten en collega’s was dat ongetwijfeld heel informatief en fijn, voor patiënten minder opbeurend. De kadertjes met ervaringsverhalen las ik gretig, de nare plaatjes sloeg ik maar over. Bij het lezen van het boek bekroop het apocalyptische gevoel me dat het vanaf nu alleen nog maar erger kon worden.

Boeken voor patiënten kwam ik helemaal niet tegen, behalve in het Duits of in de meer esoterische hoek, waarin de verdrukking van de vrouw meer op de voorgrond stond. Allemaal goed en wel, maar ik voelde me als vrouw niet verdrukt. En ik had wel deze ingrijpende aandoening en was op zoek naar manieren om ermee om te gaan. Hoe kon het zijn dat er zo weinig over geschreven was?

Kortom: het was tijd voor een hoopvol boek met een brede kijk op endometriose en leefstijlinterventies, inzichten en tips van experts en mezelf over wat je zelf kunt doen in het dagelijks leven om je kwaliteit van leven te vergroten.

Misschien ben jij wel een van die vrouwen die net de diagnose hebben gekregen. Of ben je al jarenlang bekend met deze ziekte en wil je kijken wat je allemaal nog kunt doen op het gebied van leefstijl. Misschien heeft je partner of goede vriendin, dochter of collega endometriose en wil je haar beter leren begrijpen en waar mogelijk ondersteunen. De aandoening trekt immers niet alleen een enorme wissel op het leven van de patiënt zelf, maar ook op de omgeving, die zich vaak machteloos voelt. Misschien ben je zorgprofessional en wil je meer leren over een multidisciplinaire (holistische) aanpak of beter leren begrijpen hoe het is om endometriose te hebben. Dan is dit boek voor jou.

Maar vooral heb ik dit boek geschreven voor al die vrouwen die dagelijks moeten omgaan met deze aandoening, die pijn lijden, verminderd vruchtbaar zijn, minder of niet meer kunnen werken, chronisch moe zijn en vooral verminderde levensvreugde of – laten we het beestje gewoon bij de naam noemen – minder kwaliteit van leven hebben. Door mijn eigen ervaringen met endometriose met je te delen en je mee te nemen in de inzichten die ik heb opgedaan bij verschillende (medische) professionals, hoop ik je een hart onder de riem steken, zoals ik zelf ook af en toe een blij aha-momentje had.

Je kunt dit boek chronologisch lezen of je kunt eruit pikken wat je wilt, afhankelijk van jouw vraag en behoefte. Deel 1 gaat in op wat endometriose is, welke symptomen bij endometriose voorkomen, hoe diagnostiek er vandaag de dag uitziet en de verschillende behandelingen van endometriose. Ook leg ik uit welke vruchtbaarheidsbehandelingen er zijn als er sprake is van verminderde vruchtbaarheid door endometriose. Tot slot geef ik je tips hoe je je goed kunt voorbereiden op je intake met de gynaecoloog of je huisarts.

In deel 2 zoom ik, samen met experts, in op verlichting van (chronische) pijn, reguliere aanvullende behandelingen, pijnbehandelingen vanuit de complementaire geneeskunde zoals acupunctuur en de psychologische impact van pijn op het leven. Hoe kun je met chronische pijn leren omgaan? Daarover delen medische psychologen hun inzichten.

In deel 3 staan jij en je endometriose centraal. Wat kun je zelf doen om je kwaliteit van leven in het dagelijks leven beter te maken? Ik sta stil bij omgaan met rouw en verlies bij een chronische ziekte, de impact van een onvervulde kinderwens, hoe jij met ziekte omgaat oftewel je eigen copingstijl, endometriose in je seksleven, het aankaarten van endometriose op je werkplek en het organiseren van sociale steun.

Mocht je meer een doener zijn en gelijk naar leefstijlinterventies willen bladeren, dan ben je in deel 4 aan het juiste adres. Hier deel ik de nieuwste inzichten over onder andere voeding, de invloed van stress op endometriose en omgaan met chronische vermoeidheid.

Last but not least is er een speciale bijlage over de communicatie in de spreekkamer. Dit is zowel voor de arts als voor jou interessant.

Geen enkele vrouw of man (vrij zeldzaam, maar het komt ook bij mannen voor) met endometriose heeft dezelfde klachten.1 Elk verhaal is anders. Dit boek is vanuit mijn eigen ervaringen en beleving geschreven. Ik heb medische experts gevraagd om hun expertise over deze aandoening en de daaruit voortvloeiende behandelingen met mij te delen vanuit hun discipline, zodat we een solide basis hebben van waaruit we het over endometriose kunnen hebben. Dit boek is geen vervanging van medisch advies, daarom raad ik je aan om altijd met een arts te overleggen wat in jouw specifieke geval het best is.

Ik hoop dat je met behulp van dit boek leert omgaan met endometriose, fysiek en mentaal. En verder wil ik graag meer bekendheid genereren voor deze aandoening, die, omdat het een vrouwenziekte is, geen topprioriteit heeft in de gezondheidszorg. Of zoals de Amerikaanse comédienne Amy Schumer mooi omschrijft: ‘Als het een penisziekte was, was er allang meer onderzoek naar verricht.’





Deel 1

Wat is endometriose?





1.

Endometriose: onbekend maar veelvoorkomend
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Het is een mooie winterdag in januari 2021 als ik met mijn vriend en dochter een rondje aan het lopen ben in een naburig dorp. Na ongeveer een halve kilometer word ik overvallen door een intense pijn in mijn buik. Ik denk in eerste instantie: niet aanstellen, het zijn vast gewoon wat krampen.

‘Wacht even,’ zeg ik, ‘ik heb kramp.’ Om dit uitje niet te verpesten na mijn moodswings van de afgelopen dagen probeer ik nog even door te lopen. Maar al snel kan ik niet meer om de felle pijn heen, die ik niet goed kan thuisbrengen. Dit is iets anders dan ‘gewone’ menstruatiepijn, schiet het door mijn hoofd. Is het een eisprong? Of moet ik ongesteld worden? De weg terug naar de auto lijkt eindeloos. Ik strompel terug, ondersteund door Richard en mijn dochter. Het voelt alsof ik ga flauwvallen van de pijn.

Als we thuis zijn, belt Richard meteen met de huisartsenpost. Tegen die tijd lukt het me niet meer om antwoord te geven op vragen. ‘De diclofenac, in die tas,’ mompel ik nog net. Mijn dochter en Richard gaan op zoek naar de pijnstillers. Luna helpt me een pyjamabroek aan te trekken en samen vertrekken we naar het ziekenhuis. Daar word ik door Richard in een rolstoel gezet en met een rotgang door het ziekenhuis gesjeesd.

Ik hang zo’n beetje scheef in de rolstoel van de pijn. Als we binnenkomen bij de triagepost, vraagt de dienstdoende arts hoe fel de pijn is als ik er een cijfer aan moet geven. ‘Een zeven, denk ik?’

‘Nou als ik u zo zie, schat ik eerder een negen,’ zegt ze. Een calvinistische opvoeding sla je er niet zomaar uit, dus het klopt wel dat ze er een paar punten bij optelt.

Ik word doorgestuurd naar de SEH, waar een verpleegkundige vraagt of ik geen morfine wil. ‘Ach, nee,’ relativeer ik, ‘het gaat wel weer.’

Ze kijkt me bezorgd aan. ‘Denk er maar even over na.’ Als ze terug is, wil ik toch wel een lichte dosering.

Mijn eigen gynaecoloog verschijnt en ik probeer grappend mijn ellende te relativeren: ‘Ja, ik dacht, laten we de afspraak wat vervroegen.’ Ik had eigenlijk voor de week erna een afspraak met haar staan om te kijken of de eerder geconstateerde cyste was geslonken of juist groter was geworden.

Ze is vriendelijk en onderzoekt mijn baarmoeder met een transvaginale echo; ze brengt het apparaatje voorzichtig in. Op een scherm kan ik meekijken naar de black box van mijn baarmoeder. Ze ziet de cyste die bij een eerder consult in het najaar gevonden werd niet goed meer zitten, maar wel een nieuwe. ‘Het is moeilijk te zeggen wat het precies is,’ is haar conclusie. Ze gaat overleggen. ‘Het is waarschijnlijk toch een eierstokdraaiing geweest. Als de pijn nu weg is mogen jullie naar huis.’ Maar eenmaal thuis krijg ik toch weer pijn.

Ook de volgende dag is er geen enkele verbetering. Ik lig in bed met de maximale dosering aan pijnstillers. Tegen de avond word ik ineens heel vaag in mijn hoofd. Ik ben misselijk en krijg het gevoel alsof ik ga flauwvallen. Mijn buik voelt heel gespannen aan en doet pijn. Voor de tweede keer die week lig ik even later op de spoedeisende hulp. Een dag voor mijn drieënveertigste verjaardag en nu lig ik hier. Dit is geen gedraaide eierstok, maar wat dan wel?

Een andere gynaecoloog verschijnt en die ziet tijdens het onderzoek wél de oude cyste. ‘Heb je deze pijnklachten eerder gehad?’ vraagt ze. ‘Tijdens menstruatieperiodes?’

‘Ja, ik heb het eerder gehad,’ zeg ik. ‘Misschien wel vaker, maar we dachten dat het door een cyste kwam.’

‘Ik zie hier een chocoladecyste,’ zei ze. ‘We noemen het ook wel een endometriosecyste. Ik denk dat je endometriose hebt.’

Paf, ineens is daar een diagnose. En ik weet niet zo goed hoe ik erop moet reageren, wat de diagnose endometriose inhoudt en wat dit betekent voor mijn leven.

Als we thuis zijn, zeg ik: ‘Wel fijn dat er eindelijk een diagnose is, maar ik ga maar niet gelijk opzoeken wat het betekent.’ De gynaecoloog heeft de Endometriose Stichting genoemd, waar we meer over de aandoening kunnen lezen.

‘Dat lijkt me inderdaad niet verstandig zo vlak voor het slapengaan,’ zegt Richard.

Als ik er de volgende dag, op mijn verjaardag, toch over lees, overvalt me een diepbedroefd gevoel. Lig ik hier op de bank met een diagnose waarvan al snel duidelijk is dat die impact heeft op de rest van je leven. Het jarige gevoel blijft uit.



Naar schatting hebben wereldwijd momenteel zo’n 190 miljoen vrouwen en adolescente meisjes te kampen met endometriose.1 In Nederland lijdt ongeveer 10% van de vrouwen in vruchtbare leeftijd (15-49 jaar) eraan. De schattingen lopen echter uiteen van 2 tot 10% binnen de algemene vrouwelijk populatie, en tot 50% bij de groep vrouwen met een vruchtbaarheidsprobleem.2 In Nederland alleen al zijn er naar schatting een half miljoen vrouwen met endometriose, van wie een deel diepe invasieve endometriose heeft.

Hoogleraar endometriosezorg Velja Mijatovic beaamt dat en legt uit: ‘Het verschilt per studie, maar je mag ervan uitgaan dat er in 20% van de gevallen sprake is van ernstige endometriose. Hiermee bedoelen we dat er ovariële cysten zijn en/of diepe endometriose.’ Bij diepe endometriose groeit de endometriose door in de diepere lagen van andere organen. Dat kan beschadigingen of verstoringen in deze organen tot gevolg hebben, bijvoorbeeld wanneer de endometriose in de darm, de blaas, een urineleider of een zenuw ingroeit.3 Als endometriose in de eierstokken voorkomt spreek je over ovariële endometriose. Dit zegt overigens niks over de ernst van de pijnklachten. De mate van endometriose kan variëren van lichte tot ernstige endometriose met verklevingen. Je kunt dus een paar plekjes endometriose hebben en veel klachten ervaren, of een zware graad endometriose maar relatief weinig (pijn)klachten.

Volgens de website van de Endometriose Stichting zijn de meest voorkomende symptomen bij endometriose (extreme) menstruatiepijn, buikpijn en rugpijn. Maar ook blaasproblemen, darmproblemen en vruchtbaarheidsproblemen horen erbij.4 De meeste (pijn)klachten komen voor rond de eisprong en rond de menstruatie. Maar ook buiten de menstruatiecyclus kunnen zeker klachten optreden.

Maar wat is het nou eigenlijk? Tijd om wat dieper in de materie te duiken. De baarmoeder is vanbinnen bekleed met een slijmvlies, het zogeheten endometrium of baarmoederslijmvlies. Dit slijmvlies wordt maandelijks opgebouwd (onder invloed van hormonen) zodat het klaar wordt gemaakt voor de innesteling van een bevruchte eicel. Op het moment dat een eitje niet wordt bevrucht, wordt het slijmvlies weer afgebroken. Het verlaat het lichaam en dat kennen we als de menstruatie.

Bij endometriose zit er soortgelijk weefsel buiten de baarmoeder. ‘Endometriose is een chronische aandoening,’ legt Ellen Klinkert, gynaecoloog en endometriosespecialist van het UMCG, uit. ‘Weefsel dat enigszins lijkt op baarmoederslijmvlies, komt dan ook op andere plekken in het lichaam voor. Dat kan in principe overal, maar het zit meestal in de buikholte of in de baarmoederwand. Daar wordt het vervolgens niet opgeruimd door het lichaam, maar kan het in de wand van andere organen groeien.’

De stukjes weefsel doen maandelijks mee met de cyclus, dat wil zeggen: ze groeien onder invloed van hormonen, worden afgebroken en gaan bloeden. Alleen kan dit bloed niet naar buiten. Het komt dan terecht in de buikholte, in de eierstok of tussen de baarmoeder en de blaas of endeldarm. Hierdoor ontstaat er een ontstekingsreactie in het lichaam. Die ontstekingsreactie kan vervolgens zorgen voor verklevingen en littekenweefsel. Bij verklevingen vergroeit het buikvlies met de organen; ze ontstaan wanneer verschillende structuren of organen met elkaar verbonden worden door littekenweefsel. Ook kunnen er chocoladecysten of endometriomen ontstaan. In de eierstok ontstaan er dan holten die gevuld zijn met (oud) bloed. Dit oude bloed lijkt qua kleur en structuur op chocolade, vandaar dat de holten chocoladecysten worden genoemd.5 In heel zeldzame gevallen kan endometriose ook voorkomen in de longen, het middenrif, littekenweefsel na een operatie, de navel en de lies.

Op het moment dat een vrouw in de menopauze komt, stopt de endometriosegroei.6 De cyclus stopt. De stukjes weefsel die zich buiten de baarmoeder bevinden, blijven er wel zitten, maar zijn niet langer actief, net als het baarmoederslijmvlies, dat in een ruststand terechtkomt. Dit komt doordat de hormoonproductie langzaam maar zeker afneemt als een vrouw in de menopauze terechtkomt. Zowel het oestrogeen, dat verantwoordelijk is voor de groei van het baarmoederslijmvlies, als het progesteron, dat verantwoordelijk is voor de innesteling en afbraak van het slijmvlies, neemt af, waardoor de cyclus ‘tot rust’ komt.

Voordat het zo ver is, kan er nog wel lange tijd een grillig menstruatieverloop zijn met doorbraakbloedingen, menstruaties die steeds vaker uitblijven maar ook weer ineens kunnen komen. En het is helaas niet altijd zo dat als een vrouw in de overgang zit, ze geen (pijn)klachten meer heeft. Er kan immers littekenweefsel zitten dat klachten veroorzaakt, of er kan door de vele pijnklachten een gevoeligheid van het centrale zenuwstelsel zijn ontstaan.

Oorzaken

Wat zijn de oorzaken van het ontstaan van endometriose? Hoe het exact zit, weet men nog niet. Er wordt al meer dan honderd jaar gezocht naar een verklaring voor het ontstaan van deze aandoening. In de loop van de tijd zijn er wel verschillende theorieën ontstaan. De bekendste is de retrograde menstruatie. Deze is in de jaren twintig ontwikkeld door John A. Sampson, die dit ziektebeeld ook de naam endometriose gaf.7

De retrograde menstruatietheorie wordt ook wel de refluxtheorie genoemd. Retrograde betekent letterlijk ‘in tegengestelde richting’. Bij de menstruatie verlaat het bloed normaal gesproken via de vagina het lichaam. Bij een retrograde menstruatie stroomt er bloed met wat stukjes baarmoederslijmvlies (endometrium) via de eileiders terug in de buikholte. Daar kunnen deze zich gaan hechten aan het buikvlies en doorontwikkelen. Retrograde menstruatie komt bij iedere vrouw weleens voor, maar de meeste vrouwen krijgen geen endometriose. Er zouden dus ook andere factoren moeten meespelen.

Ik duik nu nog dieper met je in de wereld van de verschillende theorieën. Heb je daar geen zin in of ben je eerst toe aan koffie, sla het dan gerust over.

Een theorie die voortbouwt op die van Sampson is de implantatie-theorie of transplantatietheorie van W.Z. Polishuk.8 In 1965 toont hij aan dat er levende baarmoederslijmvliescellen kunnen zitten in het in de buik belande bloed. Als deze zich aan het buikvlies, de darmwand of de eierstokken hechten en zich daar doorontwikkelen, spreek je van endometriosehaarden. Deze theorie verklaart ook het ontstaan van endometriosehaarden in het littekenweefsel van de buikwand bij een keizersnede; cellen in de wond van de keizersnede kunnen zich ontwikkelen tot endometriose.9

De theorie van Dwoski (1981) gaat uit van immunologische stoornissen bij het ontstaan van endometriose. Lichaamseigen cellen zitten op de verkeerde plaats en worden niet door het afweersysteem opgeruimd, veronderstelt deze theorie. Sterker nog, ze worden ingekapseld en gaan een eigen leven leiden. Feit is dat andere auto-immuunziektes vaker voorkomen bij endometriosepatiënten.

Weer een andere theorie, die van de metaplasie, gaat ervan uit dat cellen in het buikvlies en de eierstokken worden omgevormd. Ze evolueren als het ware naar endometriumachtige cellen. Dat gebeurt onder invloed van verschillende factoren; denk hierbij aan immunologische, genetische en ontstekingsfactoren. Dat hele proces van omvorming noem je metaplasie.10 Het is niet zo, stelt auteur en gynaecoloog Jasper Verguts ons gerust in zijn boek Endometriose erkennen en behandelen, dat cellen van goedaardig naar kwaadaardig worden omgevormd. Het zijn ‘generieke’ cellen die tot elke type kunnen uitgroeien.11

Deze cellen worden omgevormd vanuit cellen die al aanwezig zijn op de eierstokken, het rectovaginale septum of het bekkenperitoneum in de blaas of de darmen. De theorie van metaplasie zou ook kunnen verklaren waarom endometriose voorkomt in gebieden ver van het bekkengebied, zoals de longen of het middenrif en in uitzonderlijke gevallen de hersenen of de navel. Het proces van metaplasie lijkt ook een verklarende theorie voor het feit dat endometriose ook kan voorkomen bij mannen en bij vrouwen die zijn geboren zonder baarmoeder, aldus Verguts.

In de theorie van de hormonale inductie wordt ervan uitgegaan dat buikvliescellen onder invloed van een hoge dosis hormoon (met name oestrogeen) omswitchen naar endometriosecellen. Wat voor deze theorie pleit, is dat epitheelcellen die uit de eierstok worden gehaald en in het lab een hoge dosis oestradiol toegediend krijgen, zich transformeren tot endometrioseachtige cellen.12

Een andere theorie is de zogeheten weefsel- of hersteltheorie van Leijendekker. Hierbij is de baarmoeder zelf de grootste boosdoener. De spierlaag van de baarmoeder heeft een verhoogde activiteit. Dit zorgt voor kleine letsels tussen de binnenkant van de baarmoeder en de baarmoederspier. Het resultaat is een ontstekingsreactie. Hierbij komt aromatase vrij; dit eiwit is verantwoordelijk voor het omzetten van testosteron naar oestrogeen. Je kunt het al wel raden… De hoeveelheid oestrogeen neemt een vlucht en het endometrium groeit door de verhoogde bloedtoevoer. De baarmoeder wordt een soort oorlogsgebied dat de baarmoederwand als belangrijkste doelwit heeft gebombardeerd.13

Last but not least is er de rol en invloed van genetica. Erfelijkheid wordt regelmatig genoemd als mogelijke oorzaak van endometriose. Vrouwen en meisjes zouden een grotere kans lopen op het ontwikkelen van endometriose als een eerstegraads familielid, zoals een moeder of zus, de aandoening heeft. Goed om te weten en ook hoopvol voor ons is dat er in verschillende landen onderzoek gedaan wordt naar de genetische component. In 2023 vond de grootste DNA-studie plaats naar endometriose, waarin het DNA van maar liefst circa 60.000 vrouwen is onderzocht (in vergelijking met gegevens van vrouwen zonder endometriose) om meer inzicht te krijgen in de genetische basis van endometriose.14 Doel van het analyseren van het DNA was om meer inzicht te krijgen in welke biologische processen bijdragen aan de ontwikkeling van endometriose. Aan dit grootschalige onderzoek werkten 25 academische ziekenhuizen uit 11 landen en industriële partijen mee.

Uit het onderzoek komt naar voren dat het ontstaan van de huidige drie subtypen (soorten) endometriose – oppervlakkige, ovariële en diepe invasieve endometriose – mogelijk een verschillende oorsprong heeft. Onderzoekers hebben 42 stukjes DNA gevonden waarin kleine variaties (zogenoemde genetische varianten) vaker voorkomen bij vrouwen met endometriose dan bij vrouwen zonder de aandoening. Deze varianten verhogen dus de kans op het ontwikkelen van endometriose. Sommige varianten zouden meer verband houden met ovariële endometriose en andere meer met oppervlakkige endometriose in het bekken. Dit zou ook verklaren waarom er verschillend gereageerd wordt op verschillende behandelingen.

Uit het genetische onderzoek komt ook overtuigend bewijs voor een ‘gedeelde gemeenschappelijke genetische basis’ bij endometriose en een reeks andere vormen van chronische pijn zoals migraine, rugpijn, nek- en schouderpijn, heuppijn en pijn op andere plekken in het lichaam. Veel van deze ‘betrokken’ genen spelen een rol bij de pijnperceptie en het in stand houden van de pijn.

In feite weet men tot op de dag van vandaag nog steeds niet de oorzaak van deze aandoening. Er zijn inmiddels meer dan 600 artikelen over verschenen.

Gemeenschappelijk in alle theorieën is dat oestrogeen nodig is om endometrioselaesies te laten groeien en uit te laten breiden. Endometriose komt dan ook bijna nooit voor bij meisjes die nog niet menstrueren of bij vrouwen in de menopauze.15


Endometriose uitgelegd door een expert

Ellen Klinkert is sinds 2011 verbonden aan het Universitair Medisch Centrum Groningen en gespecialiseerd in de aandoening endometriose. Wekelijks ziet ze vrouwen op haar poli die net als ik bol staan van de vragen.

Wat is endometriose voor aandoening?

‘Endometriose is een chronische aandoening. Weefsel dat enigszins lijkt op baarmoederslijmvlies, komt dan ook op andere plekken in het lichaam voor. Dat kan in principe overal in het lichaam zijn, maar het zit meestal in de buikholte of in de wand van de baarmoeder. Daar wordt het vervolgens niet opgeruimd door het lichaam, maar kan het in de wand van andere organen groeien. Het weefsel reageert op de hormonen van de cyclus en veroorzaakt ontstekingsreacties. Daardoor kunnen verklevingen ontstaan die vervolgens pijnklachten veroorzaken.’

Waarom krijgt de ene vrouw wel endometriose en de andere niet?

‘Waarom deze aandoening bij de een wel voorkomt en bij de ander niet, is nog steeds onbekend. De hamvraag is: waarom wordt het slijmvlies bij de ene vrouw wel en bij de andere vrouw niet gevormd? Daarop weten we het antwoord niet. Tijdens onderzoeken is er niet één bepaald “endometriose-gen” gevonden dat de oorzaak zou kunnen zijn. Wel komen bepaalde combinaties van genen vaker voor bij endometriosepatiënten en weten we dat je meer risico op de ziekte hebt als je moeder of zus endometriose heeft.

Er zijn aanwijzingen dat de oorzaak van endometriose op het gebied van de afweer ligt. De ziekte komt namelijk vaak voor in combinatie met andere (auto-)immuunziekten zoals reuma, suikerziekte of schildklierafwijkingen. Het lichaam geeft dan een zogenaamde overdreven afweerreactie, waardoor het zich tegen de eigen cellen keert.

Om de daadwerkelijke oorzaak boven tafel te krijgen is er meer wetenschappelijk onderzoek nodig. Basaal wetenschappelijke onderzoeken zijn echter duur en arbeidsintensief en vinden in het lab plaats. Onderzoek is nu meer gericht op behandelingen, het zogeheten klinisch onderzoek.

Dat er nu nog te weinig wetenschappelijk onderzoek wordt verricht, heeft onder andere te maken met het feit dat het zo’n onbekend ziektebeeld is en dat het met name bij vrouwen voorkomt. Maar heel sporadisch krijgt een man endometriose. Onderzoek naar ziekten die de hele populatie kan krijgen, zoals hart- en vaatziekten, is populairder en wordt sneller gefinancierd. En wat natuurlijk een grote rol speelt, is dat er nog steeds veel ongelijkheid is tussen de aandacht voor mannen en vrouwen in de gezondheidszorg. Specifieke vrouwenkwalen zijn minder aantrekkelijk, zo lijkt het.’




Hoe het werkt met baarmoederslijmvlies

Ik heb je eerder al even meegenomen in hoe de cyclus werkt met de opbouw en afbraak van het baarmoederslijmvlies en hoe het endometrioseweefsel meebeweegt met de cyclus. Ik maak het graag nog even visueel, zodat je ziet waar de endometriose zich kan bevinden.

Het slijmvlies in de baarmoeder wordt elke maand dikker, als voorbereiding op een zwangerschap. Als je niet zwanger wordt na een eisprong, breekt de slijmvlieslaag na ongeveer twee weken weer af en gaat bloeden; dat is de menstruatie.

Endometrium is het slijmvlies dat je vindt in de baarmoeder. Normaal zit dit alleen in de baarmoederholte, maar bij endometriose komt weefsel dat enigszins lijkt op dit slijmvlies (endometrium-like tissue) buiten de baarmoeder voor, bijvoorbeeld:
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Stukjes endometrium zitten op verschillende plekken in de buik.16



• in de buikholte;

• op of in de eierstokken;

• op de ophangbanden van de baarmoeder;

• tussen de baarmoeder en de blaas;

• tussen de baarmoeder en de endeldarm;

• in de darmwand;

• diep in de wand van de baarmoeder zelf (dit heet adenomyose).

Net als in de baarmoeder groeit dit type slijmvlies elke maand en gaat het bloeden. Alleen kan dit bloed nergens heen, en daarom komt het terecht in de buikholte, in de eierstok of tussen de baarmoeder en de blaas of darmen. Dit zorgt voor ontstekingen en verklevingen in de buikholte. Bij verklevingen vergroeit het buikvlies met organen. In de eierstok ontstaan soms een soort holten die zich vullen met (oud) bloed. Dit zijn de endometriosecysten of endometriomen, ook chocoladecysten genoemd.

Soms heeft iemand een lichte vorm van endometriose met maar een paar plekjes, andere keren gaat het om een ernstige vorm met veel verklevingen. Endometrium kan ook nog op andere plaatsen in het lichaam terechtkomen, zoals in de longen of de neus, maar dat gebeurt bijna nooit.17



Symptomen

Pijnklachten

‘Het voelt alsof er prikkeldraad in mijn buik zit.’ ‘Op mijn werk ben ik weleens flauwgevallen van de pijn.’ ‘Mijn kinderen zien me vooral liggend op de bank, mijn partner is mantelzorger.’ Dit is wat vrouwen die ik interview zeggen. Ze geven aan hoe endometriose zich in hun leven manifesteert. Een terugkerend fenomeen, elke maand weer. De goede dagen of weken koesterend en opkijkend tegen weer een periode van pijn.

Bij endometriose is de meest voorkomende klacht, pijn tijdens, voor of na de menstruatie in de onderbuik die vaak intenser is tijdens de menstruatie maar ook chronisch kan worden. Tijdens de menstruatie kan deze pijn zo intens zijn dat vrouwen die dagen minder tot helemaal niet functioneren. Maar ook buiten de menstruatieperiode om kan er sprake zijn van pijnklachten. ‘De meest voorkomende pijn is menstruatiepijn (75%). Daarna komt pijn bij het vrijen (35%) en dan chronische buikpijn (26%). De meest voorkomende locatie is het bekken,’ aldus Klinkert. Daarom verdient pijn een apart hoofdstuk en kom ik er uitgebreid op terug in deel 2.

Chronische pelvische pijn

Als onderbuikpijn chronisch wordt, spreek je van chronische pelvische pijn (CPP). Dit is een medische aandoening waarbij iemand langdurige pijn ervaart in het bekkengebied, meestal langer dan zes maanden. Deze pijn kan variëren van mild tot ernstig en kan constant zijn of in golven optreden. Chronische pelvische pijn kan zowel fysieke als emotionele impact hebben, wat het dagelijks functioneren en de kwaliteit van leven kan beïnvloeden. Symptomen kunnen onder meer pijn tijdens of na seks, pijn bij het plassen of tijdens de stoelgang, en een algemeen gevoel van ongemak in het bekkengebied omvatten.

Naast pijnklachten ervaren vrouwen ook vaak (chronische) vermoeidheid. Dat is natuurlijk niet zo gek als je bedenkt dat je lichaam continu bezig is met het bestrijden van ontstekingen. Dat kost je lichaam veel energie. En daar kun je behoorlijk uitgeput van raken!. Ook kan er een overgevoeligheid van het zenuwstelsel ontstaan (zie blz. 102) Daarnaast trekt de aandoening een mentale wissel op het leven, wat ook veel energie kost.

Ontlastings- en blaasklachten

Een ander veelvoorkomend symptoom van endometriose zijn klachten bij de ontlasting. Vaak komen behandelaren op een dwaalspoor terecht als vrouwen zich bij hen melden met obstipatie, diarree, een opgeblazen gevoel, loze aandrang (aandrang zonder dat er iets komt) of andere ontlastingsklachten. Dit zijn klachten die ook op het prikkelbaredarmsyndroom kunnen duiden.

‘Sommige mensen blijven maar naar het toilet gaan zonder dat er acute aandrang is,’ legt bekkenfysiotherapeut Nynke Braaksma uit. ‘Het vullen van het rectum geeft bij vrouwen met endometriose heel snel een aandranggevoel, waardoor iemand wel twintig keer per dag naar de wc gaat om van die druk af te komen. De prikkelverwerking bij de darm is dan verstoord. Als er iemand met obstipatieklachten komt, ga je eerst het ontlastingspatroon na: hoe drinkt iemand, hoe zit het met vezels? Hoe zit het met beweging en met het ontlastingsgedrag? Hoe zit iemand op het toilet? Komt het eruit of niet? Sommige mensen blijven maar naar het toilet gaan zonder dat er acute aandrang is.’

Endometriose kan ook op de dikke darm of in de darm ingroeien. Soms groeit endometriose door in de darmwand en kan dit rectale bloedingen geven op het moment dat je menstrueert.18 Ik kom later nog uitgebreid terug op endometriose in de darmen.

Veel vrouwen met endometriose hebben daarnaast ook blaasklachten. Endometriose in de blaas kan klachten veroorzaken zoals pijn bij het plassen, bloed in de urine of een aandrang om te plassen terwijl de blaas eigenlijk niet vol is. Bloed in de urine kan betekenen dat endometrioseweefsels zijn ingegroeid in de blaaswand of ertegenaan. Het ingroeien in de blaas is een ernstige vorm van endometriose.19

Maar hoe komt het dan dat vrouwen die geen endometriose in de blaas hebben toch veel blaasklachten ervaren en vaak een blaasontsteking hebben? Ellen Klinkert legt uit: ‘We denken dat het door irritatie van de hele bekkenregio komt door de chronische ontsteking die endometriose veroorzaakt. Hierdoor hebben vrouwen vaak het gevoel van een blaasontsteking. Ook hebben veel vrouwen met endometriose een overactieve bekkenbodem door de pijnklachten in de onderbuik en bekkenregio. Hierdoor kunnen ze de bekkenbodemspieren vaak niet goed ontspannen tijdens het plassen en verloopt het plassen moeizaam. En vaak kunnen ze niet goed uitplassen, met een verhoogd risico op blaasontsteking. Door de continue spanning van de spieren, die onder andere rondom de plasbuis lopen kan er ook irritatie van de plasbuis ontstaan, wat klachten geeft die lijken op blaasontsteking. Het gevolg: snel aandrang en soms ook urineverlies, omdat de spieren niet nog meer spanning kunnen opbouwen op drukverhogende momenten, zoals bij niezen.’


Josje:

‘Vanaf mijn twaalfde moest ik heel veel naar de wc. Hoe ouder ik werd, hoe vaker ik moest. De huisarts zei dat het kwam door een te gespannen bekkenbodemspier. Er werd verder geen onderzoek gedaan. Vanaf mijn achttiende moest ik elk halfuur naar de wc en vanaf mijn drieëntwintigste werd dat om het kwartier, met periodes dat ik om de vijf minuten moest. Het is het best te omschrijven als het gevoel dat je uren niet hebt geplast en bijna in je broek moet plassen. Dat geeft ook veel onderbuikpijn. En als ik eenmaal op het toilet zat, bleef de opluchting uit, want er kwam bijna niets. Dit belemmerde mij om van huis weg te gaan, naar het bos of naar de stad of aan andere activiteiten deel te nemen. Het eerste wat ik deed als ik ergens kwam, was checken of er wel een wc in de buurt was. Vanaf mijn zevenendertigste verloor ik zo vaak ongewild urine dat ik het niet meer op kon houden en gebruikte ik twee jaar lang een Tena. Ik voelde me heel onzeker en was bang dat mensen urine konden ruiken. Na een grootschalige operatie, waarbij ik ook aan mijn darmen ben geopereerd en mijn baarmoeder is verwijderd, moest ik echt op de klok letten om überhaupt weer eens naar de wc te gaan. Wat een wereld van verschil! Ik ben weer actief met mijn kinderen en durf zelfs weer lange boswandelingen te maken.’




De meest voorkomende symptomen:20

• (Extreme) menstruatiepijn (voor, tijdens en na de menstruatie)

• (Chronische) buikpijn

• Bekkenpijn (niet gelinkt aan de menstruatie)

• Chronische vermoeidheid

• Uitstralende pijn naar de rug of de benen

• Lusteloosheid

• Pijnlijke geslachtsgemeenschap (tijdens en achteraf)

• Cyclische maag-darmklachten

• Pijn in het midden van de cyclus

• Pijnlijke of moeilijke stoelgang

• Pijn bij het plassen tijdens de menstruatie

• Pijn bij de (rechter) schouder tijdens de menstruatie

• Vruchtbaarheidsproblemen

• Darm- en blaasproblemen (darmkrampen, opgeblazen gevoel, obstipatie, diarree, branderig gevoel tijdens het plassen rondom de menstruatie)

• Cyclische dysurie, pijn bij het urineren of leegmaken van de blaas

• Cyclische hematurie: aanwezigheid van bloed in de urine

• Cyclische rectale bloedingen rondom de menstruatie

• Cyclische schouderpijn

• Cyclische hoest, pijn op de borst, of ophoesten van bloed

• Cyclische zwelling van littekens in de onderbuik en pijn ter hoogte van littekens

• Andere cyclische stoornissen

Andere klachten die kunnen samenhangen met endometriose:21

• Bekken– en/of buikpijn (ook buiten de menstruatieperiode)

• Lagerugpijn

• Pijn in de benen (met name in de bovenbenen tijdens de menstruatie)

• Ovulatiepijn (= pijn bij de eisprong)

• Pijn tijdens inwendig onderzoek van de vagina en/of darm

• Lusteloosheid

• Depressie en/of prikkelbaarheid

• Premenstrueel syndroom (PMS)

• Gezwollen buik

• Slapeloosheid

• Pijn tussen de vagina en de anus

• Pijn op de voorkant van het bovenbeen, boven de knie

• Bloedverlies uit de schaamstreek

• Blauwachtige verkleuring van de navelstreek

• Zwelling in het lieskanaal

• Cyclische klaplong met cyclische hoest







2.

Verschillende vormen van endometriose
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Ik voel me lamgeslagen, in shock. Dagenlang kijk ik naar het raam en hoe de regen ertegenaan slaat. Ik voer gesprekken met een onzichtbare kosmos, met veel waaromvragen. Er komt helemaal niets uit mijn handen. En al zou ik dat willen, ik kom niet vooruit, mijn lichaam weigert dienst.

Er is geen spoortje creativiteit, geen drive om iets te doen, geen hoop, geen energie, geen concentratie bovenin. Als ik denk aan een artikel dat ik moet schrijven, vraag ik me af: hoe dan? Mijn concentratie is nihil. Mijn hoofd is gehuld in mist. De verslagenheid hangt als een grauwe deken over me heen. Mijn geest is lam, mijn lichaam weigert dienst.

Ik heb nu eindelijk een diagnose, en dus duidelijkheid over waar de extreme pijnklachten en allesverzengende moeheid vandaan komen. Maar waar ik eerst iets van opluchting ervoer (het zijn geen psychosomatische klachten, het zit niet tussen mijn oren) en hoopvol gestemd was (ik heb een diagnose, dus nu kan het aanvalsplan beginnen), voelt deze aandoening steeds meer als een levenslang vonnis.

Behandelingen zijn vooral een kwestie van trial-and-error, heb ik inmiddels van verschillende professionals vernomen. Elke vrouw is anders en reageert anders op behandelingen. Het is dus echt maatwerk. Fora die ik bezoek op zoek naar verlossing, staan vol met verhalen van vrouwen die zich dagelijks door pijn heen worstelen. Er zijn vrouwen die mindervalide zijn of volledig afhankelijk van mantelzorg. Vrouwen die ongewenst kinderloos blijven of hun werkende leven hebben moeten opzeggen. Er is zelfs een hashtag: #Endowarriors. Dit geeft wel aan hoeveel impact deze aandoening heeft: een oorlog aangevoerd door een leger vrouwen tegen een onzichtbare vijand die zich manifesteert in het lichaam.

Mijn leven staat volledig op zijn kop en hangt voor mijn gevoel aan onzekere draden vast. Kan ik met deze destructieve moeheid nog wel mijn zzp-bestaan voortzetten? Hoe moet dat financieel? Wat betekent de aandoening voor mijn rol als moeder, vriendin, als partner? Hoe erg heb ik endometriose en waar bevindt het zich allemaal in mijn lichaam? Wordt het nog slechter dan dit?



Behalve dat endometriose dus bestaat uit een hele reeks klachten die verschillen per persoon en qua heftigheid, zijn er ook verschillende vormen van endometriose. Ik duik in de wereld van nare afbeeldingen, doe online research en vraag artsen welke vormen van endometriose er zijn en zet het graag in jip -en-j anneketaal voor je op een rij.

Oppervlakkige endometriose of peritoneale endometriose

Wat het is: Dit is de meest voorkomende vorm van endometriose. Het endometriumweefsel bevindt zich op het peritoneum, het dunne weefsel dat de buikholte bekleedt en de organen in de buik en het bekken omsluit. Hierbij moet je denken aan letsels op het buikvlies, tegen de blaas, tegen de darm en op de baarmoederwand. Deze letsels worden ook wel gunshotletsels genoemd omdat ze lijken op hagelschoten. Ze zorgen voor de typische endometriosepijn in de onderbuik. Daarnaast kan er ook sprake zijn van minder diepe letsels (1 tot 3 mm) die van voorbijgaande aard zijn of kunnen uitgroeien tot gunshotletsels. Ongeveer 80% van de vrouwen heeft deze vorm. Oppervlakkige endometriose is niet te zien op een MRI-scan of voelbaar bij een vaginaal onderzoek.1

Kenmerken: De endometriosehaarden zijn vaak oppervlakkig en kunnen zich verspreiden over de buikholte. In dit geval is er meestal geen diepe inbraak in de weefsels, maar het kan leiden tot ontsteking, littekenweefsel en verklevingen. Endometriosehaarden kunnen verschillend van kleur zijn, variërend van bruin tot zwart, blauw of paars, rood, wit of doorzichtig, afhankelijk van de fase van de aandoening en de mate van bloeding. Er is vaak een kijkoperatie nodig om ze vast te stellen.

Diepe endometriose (DIE)

Wat het is: Dit is een ernstigere vorm van endometriose, waarbij het endometriumweefsel diep in de organen of weefsels groeit. Dit kan de darm, de blaas, de baarmoeder, de vagina, de eileiders en zelfs de wanden van het bekken betreffen. Gynaecoloog Eefje Oude Lohuis van het Haaglanden Medisch Centrum zegt hierover: ‘Diepe endometriose betekent dat weefsel dat lijkt op baarmoederslijmvlies ingroeit op andere plekken en daar verder uitgroeit of doorgroeit in andere organen, waar het een chronische ontstekingsreactie veroorzaakt die kan resulteren in littekenweefsel. Diep is als het echt een nodus wordt en dus niet alleen oppervlakkig op het buikvlies zit. Veel auteurs definiëren diepe endometriose als de aanwezigheid van endometrioseletsels van meer dan 5 mm diep onder het peritoneale oppervlak. Hierbij kunnen er beschadigingen of verstoringen plaatsvinden in deze organen, bijvoorbeeld wanneer de endometriose ingroeit in de darm, de blaas, de urineleider of een zenuw.’

Kenmerken: DIE kan ernstige symptomen veroorzaken, zoals chronische pijn, pijn bij het plassen, stoelgangproblemen, en in sommige gevallen bloed in de urine of ontlasting. Deze vorm vereist vaak een meer ingrijpende behandeling, inclusief (vaak) chirurgie om de diepere haarden te verwijderen.

Ovariële endometriose

Wat het is: Endometriose die zich op of in de eierstokken bevindt (het ovarium). Dit kan leiden tot de vorming van zogenaamde endometriomen of chocoladecysten (cysten gevuld met oud bloed).2 Je vindt deze vorm vaak bij vrouwen met diepe endometriose.

Kenmerken: Endometriose in de eierstokken kan de eierstokken beschadigen en de vruchtbaarheid beïnvloeden. Endometriomen kunnen grote cysten vormen die pijn en ongemak veroorzaken, vooral tijdens de menstruatie, waarbij de pijn kan uitstralen naar de bovenbenen of rechts of links van de onderbuik voelbaar is.3


Adenomyose: een geval apart

Adenomyose is een vorm van endometriose die in de spierlaag van de baarmoeder zit. Dit kan in verschillende varianten voorkomen, van heel plaatselijk tot zeer uitgebreid. Net als endometriose reageert adenomyose op de vrouwelijke cyclus. Het grote verschil is dat bij adenomyose de binnenbekleding van de baarmoederholte (het endometrium) in de spierlaag groeit. Er ontstaan hierdoor in die spierlaag holten gevuld met oud bloed.4

Een gevolg hiervan is dat de omvang van de baarmoeder wat toeneemt. Ook bloeden de plekjes mee tijdens de menstruatiedagen. Daarnaast kan er een zwelling ontstaan in de baarmoederwand die lijkt op een vleesboom of zogeheten myoom; dat wordt ook wel focale adenomyose genoemd of een adenomyoom. Als het juist meer verspreid is door de hele baarmoeder, noem je het diffuse adenomyose.

Adenomyose geeft veel pijnklachten en kan leiden tot een veelheid aan andere klachten, zoals heftige menstruaties, pijnklachten, bloedingen, chronische buikpijn, pijn bij seksueel contact, slijm of bloed bij de ontlasting, pijn bij de ontlasting of het plassen. De ene vrouw ervaart milde en de andere zeer ernstige klachten.

Adenomyose kan ook vruchtbaarheidsproblemen veroorzaken. Die ontstaan waarschijnlijk door verschillende factoren die de kans op innesteling van een embryo verminderen. Dit kan te maken hebben met abnormale samentrekkingen van de baarmoeder, veranderingen in de doorbloeding van de baarmoeder en de aanwezigheid van stoffen die een negatieve invloed op het embryo uitoefenen. Adenomyose kan ook het transport van zaadcellen door de baarmoeder naar de eileider belemmeren, wat de kans op bevruchting verkleint. Ongeveer 30% van de vrouwen met adenomyose ervaart echter geen klachten.

De piek voor de diagnose van adenomyose is tussen de 39 en 49 jaar. Adenomyose kan tegenwoordig goed worden gediagnosticeerd middels echografie en een MRI. Op dit moment wordt adenomyose steeds vaker bij jongere patiënten gediagnosticeerd. Het komt in ongeveer 30% van de gevallen voor in combinatie met endometriose, en bij vrouwen met vruchtbaarheidsproblemen of herhaalde miskramen.

Bij adenomyose kunnen niet-hormonale therapieën ingezet worden om de klachten te verminderen, bijvoorbeeld tranexaminezuur. Dit zorgt voor bloedstolling en je neemt het met name in op de dagen dat je menstrueert. De bloedstolling zorgt ervoor dat je minder bloedt. Volgens onderzoek zouden vier van de vijf vrouwen hier baat bij hebben. Alleen vrouwen die ooit trombose hebben gehad, mogen dit middel niet gebruiken.5

Adenomyose wordt vaak verward met endometriose, maar het is echt een aparte aandoening. Terwijl endometriose verwijst naar de groei van endometriumweefsel buiten de baarmoeder, bevindt het weefsel bij adenomyose zich binnen de baarmoederwand. Hoogleraar Velja Mijatovic van Amsterdam UMC, locatie VUmc zegt hierover: ‘Adenomyose wordt als een afzonderlijke ziekte-entiteit gezien, maar wel in 30 tot 40% van de gevallen samen voorkomend met diepe endometriose.’ Ik heb ervoor gekozen adenomyose als onderdeel van endometriose te beschrijven (mea culpa als ik mensen daarmee tekortdoe).



Endometriose buiten de buik (zeldzaam)

Wat het is: In zeldzame gevallen kan endometriose zich verspreiden naar organen buiten de bekkenholte, zoals de longen. Mijatovic: ‘Hierbij moet je denken aan endometriose in de borstholte (longvliezen, longen en middenrif). Ook kan endometriose ter plaatse van de buikwand, bijvoorbeeld in het keizersnedelitteken en de navel, of in het perineum (ter plaatse van een episiotomielitteken) voorkomen. Ten slotte kun je endometriose hebben langs de nervus ischiadicus.’ Die laatste is de grootste zenuw in het lichaam, die loopt door het bekken en de heupen naar de benen, en een cruciale rol speelt in de motorische en sensorische functies van het been. Volgens Mijatovic kan endometriose bijvoorbeeld ook in de neus optreden, alhoewel dat zeer zeldzaam is. ‘Dit geldt eveneens voor de hersenen, dit is slechts enkele keren beschreven in de medische literatuur,’ aldus Mijatovic.

Kenmerken: Deze vormen van endometriose kunnen moeilijk te diagnosticeren zijn, aangezien ze minder voor de hand liggen en de symptomen verward kunnen worden met andere aandoeningen.

Gradaties van endometriose

Er zijn verschillende methoden om de ‘gradaties’ van endometriose te omschrijven. Deze stadia zeggen iets over de medische impact van endometriose. Ze worden met name gebruikt in ok- en medische verslagen; ze zeggen niets over de intensiteit van de pijnklachten en waarin je beperkt wordt.6

De meest gebruikte schaal wordt de r-ASRM of ook wel rAFS genoemd.7 Hier worden endometriose en verklevingen als gevolg van endometriose in vier stadia opgedeeld. Tijdens een operatie wordt deze schaal gebruikt om de bevindingen waar het weefsel allemaal voorkomt vast te leggen door middel van een puntensysteem. Dit zegt iets over de betrokkenheid met andere organen en mogelijke causaliteit met een verminderde vruchtbaarheid.









	Stadium I (1-5 punten)

	Minimaal
 Enkele oppervlakkige ingegroeide plekken




	Stadium II (6-15 punten)

	Mild
 Meer en diepere ingegroeide plekken




	Stadium III (16-40 punten)

	Matig
 Veel diepe ingegroeide plekken
 Kleine cysten op een of beide eierstokken
 Aanwezigheid van filmachtige verklevingen




	Stadium IV (> 40 punten)

	Ernstig
 Veel diepe ingegroeide plekken
 Grote cysten op een of beide eierstokken
 Veel dichte verklevingen
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