Endometrioza

https://fendometrioza.abm.gov.pl/end/blog/3108,Endometrioza-a-wykluczenie-z-zycia.html
16.05.2025, 02:24

Endometrioza a wykluczenie z zycia

Anna A. Kwasniewska_
~Za kazda kobietg, ktdra znikneta z Zycia,
stoi historia bolu, ktérego nikt nie chciat stuchac.
Ale kiedy ona odzyskuje gtos

- ten gfos staje sie sitg dla tysiecy innych”.

Wstep.
Wykluczenie zaczyna sie od bolu, ktdrego nikt nie rozumie

Endometrioza nie pojawia sie z hukiem. Nie nosi ostrzegawczej barwy, nie ogtasza swojej obecnosci
alarmem. Przychodzi cicho. Zakrada sie do kobiecego ciata, jakby miata tam zamieszkac na chwile - a
zostaje na zawsze. To nie tylko schorzenie ginekologiczne. To wielowymiarowy zespét dolegliwosci -
fizycznych, emocjonalnych, relacyjnych, zawodowych - ktéry stopniowo obejmuje kazdy aspekt zycia.

To nieustanny bdl - nie tylko menstruacyjny, lecz réwniez miedzy cyklami, podczas snu, wyprdzniania,
kontaktu seksualnego, a czasem nawet w chwili gtebokiego oddechu. To zmeczenie, ktére nie mija po
odpoczynku. To ciato, ktore przestaje by¢ domem, a staje sie polem minowym - nigdy nie wiesz, kiedy
nadepniesz na kolejng bombe...

Wykluczenie nie przychodzi w jednej chwili. Rozpoczyna sie od drobnych rezygnacji - z jednego
spotkania, jednej kawy, jednego usmiechu. Z czasem te drobiazgi uktadajg sie w mur niewidzialnej
izolacji. Najpierw rezygnujesz z wyjazdu z przyjaciétkami, potem z planéw zawodowych, kolejno z
marzen... Znika sie powoli - az pewnego dnia sama siebie pytasz: gdzie ja jestem? Gdzie sie podziata
moja obecnos¢? Gdzie moja kobiecos¢? Gdzie moje zycie?

| z czasem sama siebie przekonujesz, ze to przeciez nic wielkiego. Ze to tylko etap. Ze wrécisz. Ale nie
wracasz.

Ja tez znikatam... Dla kolezanek - ktore nie rozumiaty, ze ,to nie tylko okres”. Dla
wspotpracownikéw - ktorzy oczekiwali terminowosci, nie znosili tumaczen. W konhcu - dla samej siebie.
Bo ile razy mozna méwic: ,, To naprawde boli”? lle razy mozna przepraszac za swojg chorobe?

Czesd|.



~Dobrze wygladasz” - czyli spoteczny kamuflaz cierpienia

,Ale przeciez dobrze wygladasz!" - te stowa, wypowiadane czesto z dobrych intencji, mogg by¢ nozem
wbitym w serce kobiety z endometrioza. To zdanie nie jest komplementem - to zaprzeczenie
cierpienia. Bo skoro dobrze wygladasz, to moze nie cierpisz az tak bardzo? Moze przesadzasz?

Ten dysonans - miedzy pozorem zdrowia a rzeczywistoscig bdlu - tworzy jedng z najokrutniejszych
form wykluczenia: spoteczne niezrozumienie. Endometrioza nie daje widocznych znakédw - nie nosi
opatrunku, nie zaktada gipsu, nie wida¢ jej na twarzy. A jednak potrafi catkowicie odcig¢ kobiete od
zycia: zawodowego, spotecznego, intymnego, rodzinnego.

W mediach spofecznosciowych usmiecham sie, ale w rzeczywistosci leze ze stomig i cewnikiem. Gdy
mdwie o chorobie - stysze: ,Nie przesadzaj...pieknie wygladasz’. Gdy milcze - mdwig, ze tak bardzo
zamknetam sie w sobie. To bfedne kofo. Kobiety z endometriozg sg zbyt chore, by zy¢ jak zdrowe, i
zbyt ,,zdrowo wygladajgce”, by chorowac. W tej przestrzeni - nie ma miejsca na prawde.

Ten rodzaj spotecznego niezrozumienia to nie tylko brak empatii - to spoteczny mechanizm, ktéry
zmusza kobiety do milczenia. Do udawania. Do wchodzenia w role ,dzielnej” - az do zatracenia siebie.
Z czasem przestajesz odbierac telefony. Wstydzisz sie kolejnych odwotanych spotkan. Masz poczucie
winy, ze zawodzisz. A przeciez to nie twoja wina.

Ale czujesz sie winna - bo inni oczekuja od ciebie wiecej niz mozesz dac. Bo Swiat nie jest dostosowany
do kobiet z przewlektg choroba niewidoczng gotym okiem.

Czesc .
Wykluczenie zawodowe i finansowe - kiedy choroba zabiera niezaleznos¢

Pracowatam jako elektroradiolozka - w moim wymarzonym miejscu: pracowni rezonansu
magnetycznego. Kochatam to miejsce - dzwiek aparatu, rytm pracy, kontakt z pacjentkami

i wspdtpracownikami. Choroba nie zapytata mnie o zgode ,,na urlop”, endometrioza byta silniejsza.
Operacja na cito, a po niej powikfania - i nagle juz mnie tam nie byto... Umowa zlecenie. Okres prdbny.
Brak prawa do Swiadczen. Z dnia na dzieh zostatam bez pracy i srodkéw do zycia.

To tez jest wykluczenie. Systemowe. Instytucjonalne. Kobieta w chorobie staje sie przezroczysta dla
systemu. Niewidzialna. Zepchnieta poza margines.

Utrzymywat mnie Maz, wspierali Rodzice. Kolezanki z pracy zorganizowaty dla mnie zbidrke i
Swigteczny prezent - ten gest miat dla mnie wieksze znaczenie niz wszystkie formalne zabezpieczenia,
ktérych zabrakio. Bo w ich oczach nie bytam problemem - bytam osobg, ktéra znikneta z powodu
choroby, a nie z lenistwa.

Dzieki temu, ze dostatam sie do Szkoty Doktorskiej i otrzymuje stypendium, moge dalej sie rozwijac.
Ale ile kobiet nie ma takiej szansy?

Wykluczenie zawodowe to nie tylko brak pieniedzy. To poczucie, ze jest sie ,niezdatng do uzytku”. Ze
ciato zawiodto. Ze potencjat sie zmarnowat. Ze marzenia zostaty pogrzebane.



Wykluczenie zawodowe to nie tylko brak pracy - to utrata sensu. To moment, gdy patrzysz na swoje
wyksztatcenie, pasje, godziny nauki i pracy - i czujesz, ze to wszystko zostato uniewaznione przez
jedna chorobe.

A przeciez jeszcze chwile temu miatas caty Swiat w zasiegu reki.
Czesc Il
Wykluczenie z intymnosci, z kobiecosci, z siebie

Seks? To temat, o ktérym rzadko sie méwi, a w kontekscie endometriozy - prawie wcale. A przeciez
wiasnie tutaj choroba dotyka kobiecosci najbolesniej. Endometrioza zamienia ciato w pole bdlu. Kazdy
dotyk moze ranic¢. Kazde zblizenie staje sie walkg - nie o przyjemnos¢, ale o przetrwanie.

Intymnos¢ zmienia sie w opieke. Kiedy partner myje cie, zmienia opatrunki, pomaga w toalecie -
trudno mowic o erotyce. A mimo to mitos¢ istnieje. Krzysiek, méj maz, byt przy mnie

w kazdej sekundzie. Kleczat przy mnie w tazience. Niést mnie na rekach. Méwit, ze jestem piekna,
nawet kiedy zakfadat mi pampersa. To nie jest bajka. To jest codziennos¢ - i sita mitosci, ktéra
przetrwata wszystko.

Ale wiem, ze nie wszystkie kobiety majg tyle szczescia. Czesto choroba prowadzi do rozpadu relacji. Do
samotnosci. Do pustego t6zka. | do kolejnego wykluczenia - tym razem z roli partnerki, kochanki,
kobiety. Ciato chore - przestaje by¢ pozadane. A przeciez to wcigz ciato kobiety, ktdre zastuguje na
szacunek i czutos¢.

Czes¢ V.
Utrata kobiecosci - w lustrze, w gtowie, w tozsamosci

Endometrioza zostawia slady, @ moje ciato to mapa. Z bliznami. Z drenami. Z opatrunkami. Z protezg
W moczowodzie, a nefrostomig u boku. To nie jestem juz tylko ,ja". To dokumentacja leczenia. To
historia operacji. To dowéd na istnienie choroby, ktéra mnie rozmontowata od srodka.

W ciggu kilku miesiecy schudtam (co akurat jest plusem, bo miatam sporg nadwage), wypadty mi
wiosy, skéra pokryta sie zmianami... Blizny, rany, zaczerwienienia, wypryski. Ciato zmieniato sie
szybciej, niz bylam w stanie zaakceptowacd. Z osoby pewnej siebie - statam sie cieniem siebie.

Ale nie zniknetam. Pomatu ucze sie kocha¢ na nowo ,to” ciato. Ucze sie akceptowac blizny. Buduje
nowg kobiecos¢. Na nowo definiuje siebie. Moje blizny to nie wstyd - to medal odwagi. Kazda z nich to
historia. Kazda to dowdd, ze nie zniknetam. Jeszcze nie.

Przedtuzytam wiosy, zeby znéw poczu¢ sie bardziej kobieco. Ucze sie celebrowac kazdy zrzucony
kilogram, kazda ustepujacg zmiane skdrng. Ucze sie zndw patrzec sobie w oczy. Zndw widzie¢ w sobie
Anie, budowa¢ nowga siebie i by méc powiedzie¢ ,Jestes piekna, Aniu. Nie dlatego, Zze wygladasz jak
kiedys - ale dlatego, ze przetrwatas to wszystko".



To proces. Czasem codzienny. Czasem brutalny. Ale mozliwy. Bo nawet jesli choroba wyklucza z wielu
rél - to nie odbierze mi jednej: roli kobiety, ktdra sie nie poddata. Ale ten proces wymaga czasu...

Czesc V.

Wykluczenie z macierzynstwa - niewypowiedziany bdl.
Najcichszy rodzaj zatoby

Chciatam by¢ mama. To byto moje najwieksze marzenie. Odkad bytam nastolatka, wiedziatam, ze
chce miec dziecko. Przytula¢, kochad, karmi¢, spiewac do snu, czu¢ mate raczki obejmujace moja szyje
i ustaw mdwigce z gtebi serce ., kocham cie, mamusiu!”...

Nie bede mama. Nigdy. To najtrudniejsze zdanie, jakie przyszto mi wypowiedzie¢. Mimo lat staran.
Mimo procedur. Mimo nadziei... Endometrioza zabrata mi wszystko - funkcje jajnikéw, droznosc,
rownowage hormonalng,... Zabrata tez spokoj. | marzenie o matym sercu bijgcym pod moim sercem.

Poronienia to utracone nadzieje. Nie mam juz ztudzen. | to boli - kazdego dnia. Nikt nie uczy, jak
rozpaczac po marzeniu, ktére nigdy nie miato szansy sie spetnic.

To tez wykluczenie. Spoteczne. Bo pytania o dzieci stysze wcigz. Nadal stysze rady. | oczywiscie stowa
.przeciez mozecie adoptowac! Dlaczego tego nie zrobicie?” - jakby to byla alternatywa réwnie
oczywista, co zmiana planu wakacyjnego... Bylismy w procesie adopcyjnym.

To trudna, wieloetapowa, wymagajaca droga. Musiatam zawiesi¢ wszystko. | pogodzi¢ sie

z bdlem, ktorego nie da sie wyptakac. A przeciez powinnam mie¢ prawo do milczenia, nie ttumaczenia
sie. | prawo do optakiwania swojego nienarodzonego macierzynstwa.

To rowniez wykluczenie z kregu matek. Z rozmoéw o dzieciach. Z kobiecosci, ktdrg kultura tak mocno
taczy z ptodnoscia. .. A przeciez jestem kobietg - nawet bez dziecka.

Czes¢ V.
Samotnos¢ wsrdd ludzi - czyli wykluczenie relacyjne

Znikatam stopniowo réwniez z zycia towarzyskiego. Najpierw z powodu hospitalizacji. Potem z powodu
braku sity. A potem... z powodu wstydu. Bo jak rozmawiac z kims, kto nigdy nie miat drenéw, nie czut
bélu przy oddychaniu, nie patrzyt na wiasne ciato jak na wroga?

Kiedy inni opowiadajg o dzieciach, usmiecham sie lub spuszczam wzrok. Kiedy kto$ pyta, co u mnie -
nie wiem, czy moéwi¢ prawde czy grzecznosciowo sktamaé. Bo czy moéwi¢ o nefrostomii? O przetoce
moczowodowo-macicznej? O operacji, w ktérej wprowadzono mi proteze 120 cm do moczowodu?

Ludzie nie wiedzg, co powiedzied. Ja nie wiem, jak mowi¢. Wiec milczymy. A milczenie - wyklucza.
Samotnos¢ nie przychodzi tylko wtedy, gdy jestes sama. Samotnos¢ to moment, gdy siedzisz wsréd
ludzi - i wiesz, ze nikt cie nie rozumie...

Czedé VI,



Gdy szpital staje sie domem

Bytam w szpitalach czesciej niz w domu. Co miesigc. Operacja za operacjg. Zabieg za zabiegiem.
Wymiana drendw, zaktadanie nefrostomii, leczenie przetoki. To tam lezatam w Sylwestra. Tam
Swietowatam Nowy Rok.

Personel juz mnie zna. Pielegniarki, lekarze, rejestratorki. Dla mnie szpital stat sie miejscem znajomym.
Paradoksalnie - bezpiecznym. Bo tam mnie nie oceniajg. Tam nikt nie méwi, ze przesadzam. Tam
jestem widziana, leczona.

Wtasny dom - peten wspomnien, planéw i codziennosci - stat sie dla mnie miejscem w ktdérym
musiatam nauczyc sie funkcjonowac na nowo. Przypominajgcym o tym, kim kiedys bytam.

| kim juz nie bede... Wtasny dom - zamiast azylu - stat sie miejscem rekonwalescencji, pethym
sprzetéw medycznych. Miejsce odpoczynku zamienito sie w przestrzeh walki. | cho¢ bardzo pragne
normalnosci - nie pamietam juz, jak to jest zy¢ bez szpitalnej walizki spakowanej pod drzwiami.

To réwniez forma wykluczenia - przestrzennego. Kiedy twoje zycie ogranicza sie do sal szpitalnych, a
,WYjscie na spacer” staje sie wydarzeniem tygodnia.

CzedC VL.

Wykluczenie z planowania. Z zycia. Z przysztosci

Nie planuje wyjazdéw ani wakacji. Nie zapisuje sie na wydarzenia. Nie planuje spotkan. Nie umawiam
sie z wyprzedzeniem. Bo nie wiem, czy nie trafie do szpitala. Czy nie bedzie operacji. Czy nie wystapi
bdl, ktéry mnie unieruchomi. Planowanie - to luksus zdrowych. My, chore przewlekle, planujemy tylko
jedno: jak przezy¢ dzis - ,,modlac sie”, zeby zdazy¢ miedzy bélem a kolejng interwencjg medyczna.

Zycie z endometriozg to Zzycie w zawieszeniu. W szpitalnym rytmie. Wéréd badan, zabiegdw,
cewnikow, kroplowek, antybiotykéw. To zycie ze spakowang szpitalng walizkg - zawsze.

A jednak - prébuje by¢. Prébuije dziatac. Prébuije istnie¢ - dla siebie i innych.
CzesC IX.
Gdy nawet bliscy nie wiedzg, jak pomoc - a ty nie umiesz o to prosic

Moja mama i méj maz sg moim Swiatem. Ale nawet oni nie zawsze wiedzg, jak mnie ratowac. Bo nie
kazdy bol mozna przytulic. Nie kazdg rane mozna opatrzyC. A ja - cho¢ otoczona mitoscig - czasem
milcze. Nie dlatego, ze nie chce moéwic. Ale dlatego, ze juz tyle razy powiedziatam ,pomdz mi”, ze nie
wiem, jak wypowiedziec to inaczej.

Wykluczenie to nie tylko brak ludzi. To takze niemoznos¢ poproszenia o wsparcie.

Wykluczenie polega tez na tym, ze nie wiesz, jak méwic o cierpieniu. Bo nie chcesz by¢ ciezarem. Bo
nie chcesz by¢ ,tg chorg”. Bo juz tyle razy méwitas ,,przepraszam”, ze brakto ci stow.



Podsumowanie (mnie)

Walcze. Dla siebie. | dla innych.

Dzi$ dziatam - jestem doktorantkg Szkoty Doktorskiej UJK, edukatorkg zdrowia, ambasadorkg Fundagiji
Pokona¢ Endometrioze. Pisze, wyktadam, tworze, wspieram inne kobiety. Swojg dysertacje doktorska
poswiecam endometriozie. Organizuje wydarzenia dla rodzin zmagajgcych sie z endometrioza. Ucze,
jak méwic o bolu, ktéry odbiera stowa. Jak stuchac kobiet, ktdre znikajg - bo system ich nie widzi.

Prowadze profile edukacyjne. Méwie o tym, 0 czym inni milcza.

Nie jestem bohaterka. Ale nie chce juz by¢ niewidzialna. Chce by¢ widziana. Chce, by kobiety z
endometrioza miaty przestrzen, prawo, gtos, miejsce.

Dlatego wspieram kobiety, ktdre znikajg - tak jak ja kiedys.

Bo wiem jedno: endometrioza nie odbierze mi duszy. Nie odbierze mi gtosu. Nie sprawi, ze zamilkne.
Przetrwatam.

Nie zawsze mam site. Czasem dziatam z t6zka. Czasem pisze artykut lezac ze stomia i cewnikiem... Ale
robie to - bo wiem, ze wykluczenie to nie wyrok.

Aja mam zadanie. Spoteczne. Medyczne. Edukacyjne.

Zamiast zakonczenia - apel
Co mozemy zrobic, by kobiety nie znikaty?

Endometrioza to nie tylko bdl fizyczny. To takze wykluczenie spoteczne, zawodowe, relacyjne,
emocjonalne. Potrzebujemy zmian. W swiadomosci spotecznej. W systemie ochrony zdrowia. W
relacjach miedzyludzkich.

Potrzebujemy wiecej empatii. Wiecej przestrzeni. Wiecej zrozumienia.
Co zatem czyni¢ by wspierac kobiety zmagajace sie zendometriozg?

= Uznawac bdl za realny.
Nie pytaj ,,czy to naprawde az tak boli?”. Uwierz. Zawsze.

= Nie umnigjszac.
Nigdy nie méw: ,.inni majg gorzej”. To nie wyscig cierpienia.

= Tworzyc elastyczne miejsca pracy.



Zdalne opcje, mozliwos¢ odpoczynku, zrozumienie cyklicznosci bélu.

= Zapewnia¢ wsparcie psychologiczne.
Bo wykluczenie psychiczne boli nie mnigj niz fizyczne.

= Finansowac badania, leczenie, edukacje.
Bo bez tego - kobiety nadal bedg znikac z zycia. Z relacji. Z rynku pracy.

,Endometrioza moze zamkngc ciato w bolu.
Ale nie moze zamknac serca w milczeniu.
Bo nawet jesli kobieta zniknefa z Zycia,

to jej gtos nadal moze brzmiec.

| zmieniac Swiat”,

[1]
__Anna Agnieszka Kwasniewska - ambasadorka Fundacji Pokona¢ Endometrioze, pedagog zdrowia,

elektroradiolozka, doktorantka Szkoty Doktorskiej Uniwersytetu Jana Kochanowskiego w Kielcach.
Kobieta, ktdra nie tylko przetrwata liczne operacje i ciezkg posta¢ endometriozy, ale przemienita bol w
misje. Aktywnie dziata na rzecz edukacji zdrowotnej kobiet, organizuje wydarzenia, prowadzi media
spotecznosciowe i tworzy prace naukowe oparte na realnym do$wiadczeniu pacjentek.
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