Drustvo Endozavest

Drustvo Endozavest smo ustanovile Zenske, ki iz prve roke vemo, kako je Ziveti z
endometriozo, in Zelimo o tej izkus$nji govoriti, s tem ozavescati javnost ter si medsebojno
pomagati. Ideja o drustvu je nastala marca 2016 v eni od podpornih skupin na druzbenem
omrezju, tudi zato, ker je marec v svetovnem merilu mesec ozave$éanja o endometriozi. V
vec drzavah od ZDA, Kanade pa vse do Nigerije in Kitajske Ze vrsto let vtem mesecu potekajo
prireditve in shodi, ki povezujejo Zenske s to boleznijo ter ozaves¢ajo o njej. S podobnimi
Zeljami smo tudi v Sloveniji organizirale prvo neformalno sre¢anje Zensk z endometriozo in
takoj ugotovile, da imamo vrsto skupnih ciljev in izkusenj.

Zelimo si bolj$e pogoje za 7enske z endometriozo na vseh podrogjih, tako da se bi dekleta ze
v Solah seznanila s to boleznijo in se zato ob morebitnih tezavah tudi znala pravocasno in
ustrezno odzvati. Zelimo tudi ve¢ razumevanja $olskih delavcev in delodajalcev do tovrstnih
teZav ter da zenskam z endometriozo pridejo naproti s prilagojenimi pogoji dela. Zelimo hitro
in primerno diagnosticiranje ter kakovostne pogoje zdravljenja, tudi v smislu pooperativnih
pregledov, mozZnosti fizioterapije in drugih uspeSnih metod za hitrejSe okrevanje in lajSanje
bolecin.

Stevilne Zenske smo se spopadale z nerazumevanjem okolice, nekatere 7e kot najstnice.
Ucitelji v osnovnih in srednjih Solah nam niso zlahka opravidili izostanka, ¢e nas zaradi
bolecin ni bilo na pouk ali ¢e smo zamujale z oddajo seminarskih nalog. Klara se spominja:
»Imela sem taksne boleCine, da nisem mogla niti vstati iz postelje, saj me je bolelo od sramne
kosti pa do prsi. Kadar sem se zbudila v takSnem stanju, je Sola odpadla, in tako sem kar
veliko manjkala. Osebna zdravnica je zacela dvomiti o mojih bolecinah in vse to pripisala Zelji
po manjkanju v Soli. Bila sem v Cetrtem letniku ekonomske gimnazije in v tistem letu me je
&akala matura. Zelela sem si druZenja, zabav in normalnega Zivijenja, dobila pa sem
napotnice, preglede in oCitke. Pa vendar sem se v ordinaciji nenehno prerekala za recept za
protiboleCinske tablete ali pa opravicilo za telesno dejavnost, ki je meni bolecino le
poslabsala. «

Endometrioza je moc¢no posegla v nasa Zivljenja ter v odnose s prijatelji in partnerji. Stalno
smo imele teZave, povezane z menstruacijo, kar pa naj bi bilo v Zenskem svetu nekaj
normalnega. Ker nismo imele odgovora, zakaj je pri nas drugace, je bilo to tezko razumeti.
Pogosto so nas oznacili za preobcutljive in drugacne. Tako se je marsikatero prijateljstvo
skrhalo, osebe pa so se oddaljile. Partnerji so nam zamerili ali pa se je odnos poslabsal, ko
nismo Zelele imeti spolnih odnosov, saj so bili ti boleci in neprijetni. StarSi so nas imeli za
Sibke, lene, razvajene in neambiciozne, ker nismo zmogle toliko kot nase vrstnice. Zaradi
Stevilnih operacij in dolgih obdobij okrevanja smo se tezko posvecale Studiju, odhajale na
daljSa potovanja ali naértovale nadaljnjo kariero. V sluzbi smo zaradi kréev teZje opravljale
vsakodnevne obveznosti, pogosto smo bile nezbrane ali razdrazljive. Nekateri sodelavci nam
pri tem niso stali ob strani, temvec so naso ranljivost izkoristili za to, da so nas izpodrinili pri
napredovanju. Tako se je zgodilo, da smo izgubile mozZnost Zelenega delovnega mesta ali pa
smo bile celo potisnjene v trajno brezposelnost.

S¢asoma smo se tudi same zacele obsojati. NezmoZnost zanositve smo nekatere pripisovale
stresu, pretiranemu delu in podobnim psiholoskim vzrokom. Sonja nam je denimo zaupala:



»Prijateljice so me tolaZile, naj me ne skrbi, da Ze vec let ne morem zanositi. NajbrZ je za to
kriv stres. Odsla sem tudi k zdravilcu, ki mi je povedal, da bo vse v redu, ko bom sprejela samo
sebe in svojo Zenskost. Pa ni bilo.« Petra je celo od svojega ginekologa slisala, da ne zanosi
zato, ker si »otroka prevec Zelis in misliS samo na to«. Ko je pojasnila, da ni ravno tako, je
sliSala: »Potem pa zato, ker si ga premalo Zelis.« Kot da je zmoznost zanositve odvisna od
neke moci misli in preproste odlocitve. Ker so nekaterim med nami nenehno govorili, da so
tako zelo bole¢e menstruacije normalne, smo odlasale z iskanjem resitev. Nekatere smo se
zato prepozno obrnile po potrebno zdravnisko pomoc.

Tudi pri sooCanju z zdravstvenim sistemom ni $lo vedno vse zlahka. Zdravniki in ginekologi so
pogosto napacéno diagnosticirali naso bolezen, nas odslavljali iz svojih ordinacij, ¢es da si vse
izmisljujemo ali pa da so izvidi brezhibni. Pogosto se endometrioza, kljub prepoznavnim
simptomom, dolgo ni znasla na seznamu moznih diagnoz. Tako se denimo spominja Katja:
»Mojim bolec¢inam so pripisali vzrok, povezan s teZavami v soli, teZavami s fanti, skratka,
teZavami najstnic, zato sem bila napotena k psihiatru, saj so sklepali, da je vzrok psihicnega
izvora. Naj poudarim, da sem bila uspesna ucenka, brez vecjih tezav, ¢eprav sem potihoma
upala, da bi bil to vzrok, da bi kon¢no nasla potrditev, kaj se dogaja z menoj.«

Na nujno potrebne diagnosti¢ne preiskave in operacije smo zaradi takSnih ali drugacnih
razlogov cakale dolgo ¢asa. Medtem smo se zatekale k raznim alternativnim oblikam
zdravljenja, ki so nam izpraznile denarnico, vendar so se hkrati izkazale za le delno uspesne
ali neuspesne. Odgovorov na vprasanja o endometriozi, zdravljenju in vplivu te bolezni na
zivljenje nismo dobile pri ginekologu ali sploShem zdravniku, pogosto smo bile prepuscene
same sebi. Natasa opisuje obdobje ¢akanja na operacijo: »Bolecine so me spremljale vsak
dan, najhujsi pa so bili obCutki negotovosti, strahu in osamljenosti.« Odgovore na svoja
vprasanja o posledicah, poteku in dozZivljanju bolezni smo obsedeno iskale po spletu ter
same pri sebi ugotavljale, da se o endometriozi malo ve, Se manj pa pise, sploh v slovenscini.

Seveda pa smo imele tudi dobre izkusnje, primerno obravnavo, dobile pojasnila in prijazno
besedo. Vsaka od nas ima tudi del zgodbe, kjer prevladujejo pohvale zdravstvenim delavcem
in razumevajoCim posameznikom, ali pa smo hvaleZne, da smo se iz te izkuSnje nekaj naucile.
Med bliznjimi se je tudi pokazalo, kdo nam zmore stati ob strani v tezkih ¢asih, kar je tudi
neke vrste dar.

V zadnjih letih sta na druzbenih omreZjih nastali dve zaprti podporni skupini, namenjeni
Zzenskam z endometriozo. Tu smo dobile podporo, pomo¢, razumevanje in olajSanje, da
nismo same. Prek teh skupin smo se nasle, zblizale in se zacele pogovarjati o moznih resitvah
nasih tezav. Strinjale smo se, da si lahko veliko pomagamo, ¢e se medsebojno podpremo,
druga z drugo delimo koristne izku$nje pri uspesSnem spopadanju z ovirami, ki so nam na poti
zaradi endometrioze. S skupnimi mo¢mi je vse mogoce.

Drustvo Endozavest smo ustanovile z namenom, da spregovorimo o endometriozi. Tako v
smislu ozave$¢anja kot medsebojne pomodi in podpore. Zelimo se povezati tudi z drugimi
organizacijami, institucijami in posamezniki, ki si Zelijo boljSega poznavanja endometrioze ter
predvsem ustvariti neko podporno okolje za vse Zenske z endometriozo ter njihove
partnerje, svojce in prijatelje. Sir§o javnost Zelimo seznaniti o endometriozi z informacijami v
slovenskem jeziku, obve$¢ati o €lankih, razpravah in raziskavah na tem podro&ju. Zelimo si



vse informacije o endometriozi, zbrane na enem mestu. Ker nam je pomembno, da so vse
informacije strokovno preverjene, smo k sodelovanju povabile doc. dr. Martino Ribi¢ Pucelj,
dr. med., specialistko ginekologije in porodnistva, ki se je naSemu vabilu z veseljem odzvala
in nam tako pomaga pri sami strokovnosti vsebin kot tudi z nasveti oziroma odgovarjanjem
na vprasanja Zenskam z endometriozo na nasi spletni strani. V svoji karieri je naredila zZe
ogromno na podrocju poznavanja endometrioze v Sloveniji in to Se vedno z veseljem in vsem
srcem pocne.

Veliko nam bo pomenilo, ¢e bo naSe prizadevanje pripomoglo kizboljSanju kakovosti
Zivljenja Zensk, ki trpijo za to boleznijo. Verjamemo, da lahko s svojim sodelovanjem
koristimo. Ze takoj, ko smo napovedale ustanovitev drustva, smo doZivele vrsto pohval in
pozitivnih odzivov. Stevilni posamezniki in tudi nekatera podjetja so nam pomagali, da smo
uresnicile nekatere od nasih dosedanjih nacrtov.

S skupnimi mocni smo se najprej posvetile izdelavi spletne strani www.endozavest.si, ki smo
jo objavile februarja 2017. Najbolj brane vsebine so trenutno »simptomi«, »splosno o
endometriozi«, »nase zgodbe« in »svetovalnica«. Za marec 2017 imamo pripravljenih nekaj
aktivnosti z namenom ozaveScanja in povezovanja. Organizirale bomo prvi slovenski
Endogodek, namenjen spoznavanju endometrioze in druZenju, na katerem si bomo ogledali
dokumentarni film neodvisne ameriSke produkcije Endo-kaj? (Endo-What?, 2016) ter
prisluhnili strokovnemu predavanju z naslovom »Endometrioza — socialna bolezen« doc. dr.
Martine Ribi¢ Pucelj, dr. med., specialistke ginekologije in porodnistva. Organizirale bomo
tudi nekaj delavnic ter spletno akcijo za podiranje tabuja menstruacije v obliki nagradne igre
#vlozkenamizo. Poskrbele smo za plakate in letake, ki bodo v zdravstvenih ustanovah in na
drugih mestih, primernih za tovrstno obvesc¢anje. lzdelale bomo rumene pentlje, ki so simbol
ozaveS€anja o endometriozi, ter spodbujale k njihovi uporabi, tudi na druzbenih omreijih.
Skozi leto bomo organizirale druzenja Zensk z endometriozo v razliénih krajih po vsej
Sloveniji.

Stevilne Zenske z endometriozo so nam Ze izrazile hvaleinost in zadovoljstvo, da smo
ustanovile drustvo, objavile spetno stran ter tudi organizirale marcevske dogodke. Tako
verjamemo, da z nasim prizadevanjem delujemo v pravo smer.



