ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG
DEUTSCHLAND E.V.

Endometriose ist die zweithiufigste gynidkologische Erkrankung in Deutschland®. Laut dem aktuellen
Frauengesundheitsbericht des Robert-Koch-Instituts leidet eine von zehn Frauen an Endometriose. Mit
bundesweit ca. zwei Millionen Erkrankten und jahrlich etwa 40.000 Neudiagnosen ist Endometriose
damit in der Gruppe der Betroffenen doppelt so hiufig vertreten wie Typ-Il Diabetes®. Alleine im
Saarland handelt es sich somit statistisch um iber 22.000 Personen, die an der Erkrankung leiden.

Bei Endometriose wachst gebarmutterschleimhautdhnliches Gewebe (sog. Endometrioseherde)
auBerhalb der Gebarmutter, beispielsweise an Eierstocken, im Beckenraum, an Darm oder Bauchfell.
In manchen Fallen treten Endometrioseherde auch auRerhalb des Bauchraums im gesamten Korper
auf. Herde kénnen zyklisch bluten, weiterwachsen und sich entziinden sowie Verklebungen in
betroffenen Korperregionen verursachen.

Zu den Symptomen der Erkrankungen zdhlen zum einen extrem starke zyklusabhdngige
Unterleibsschmerzen, die es den Betroffenen teils unmoglich machen, einer produktiven
Beschéaftigung nachzugehen. Neben weiteren Symptomen, wie beispielsweise starken
zyklusunabhéangigen Schmerzen, Schmerzen beim Geschlechtsverkehr oder Blutungen aus Blase und
Darm, leiden Betroffene vermehrt unter ungewollter Kinderlosigkeit. Zum aktuellen Zeitpunkt sind die
Ursachen dieser Erkrankung ungeklart, sodass sich alle bestehenden Therapien ausschlieBlich auf die
Behandlung der Symptome konzentrieren.

Trotz der weiten Verbreitung der Krankheit, den Konsequenzen der Erkrankung auf die Lebensqualitat
der Betroffenen, unvertretbar langen Zeitrdumen von sechs bis zehn Jahren? bis zur Diagnose und
ungeklarter Krankheitsursache wurde das Thema ,,Endometriose” bisher weder im Bundestag noch in
einem der Landtage eingehend diskutiert. Diese Vernachlassigung spiegelt sich u.a. in der
Forschungsférderung wider: Nach Aussagen des Bundesministeriums fiir Bildung und Forschung®*
wurden in den letzten 20 Jahren insgesamt nur 500.000 Euro an Forschungsgeldern vom Bund in
Endometriose-Forschung investiert.

Vor dem Hintergrund, dass bundesweit zwei Millionen Blrger*innen von der Erkrankung betroffen
sind, liegt es auch in der Verantwortung der Bundeslander, Rahmenbedingungen zu schaffen, die zu
einer Verbesserung der Versorgungssituation von Betroffenen fiihren. Zum einen missen
Forschungsvorhaben nicht nur durch den Bund, sondern auch durch die Lander geférdert werden. Zum
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anderen ist eine umfassende schulische Aufklarung (Gber das tabuisierte Thema
Menstruationsbeschwerden im  Sexualkundeunterricht notwendig, um eine frihzeitige
Sensibilisierung fiir das Thema Endometriose und andere (gutartige) gynakologische Erkrankungen zu
schaffen. Vor allem die Bundeslander haben durch ihre Kompetenzen im Bereich Bildung die

Moglichkeit und auch die Verantwortung, auf allen Stufen des Bildungssystems — vom
Sexualkundeunterricht an Gemeinschaftsschulen und Gymnasien bis zur Ausbildung von
Medizinstudierenden — das Thema Menstruationsbeschwerden zu thematisieren und zu

entstigmatisieren.
In diesem Papier moéchten wir lhnen fir die Landtagswahl 2022 zehn konkrete Vorschlage
unterbreiten, wie das Saarland die Versorgungssituation von Endometriose-Betroffenen und den

Bereich Frauengesundheit als Ganzes langfristig und nachhaltig unterstiitzen kann.

Gemeinsam haben wir in den kommenden fiinf Jahren die Chance, die Weichen fiir einen offeneren
und pragmatischen Umgang mit Endometriose zu schaffen.

Wir hoffen, dass wir mit unseren Vorschlagen einen Dialog zum Thema Endometriose eréffnen und
gemeinsam im Gesprach mit Verwaltung, Politik und dem Gesundheitssektor Rahmenbedingungen
schaffen kénnen, die langfristig zu einer nachhaltigen, aufgeklarten und angemessenen Versorgung
von Betroffenen fiihren.

Leipzig, den 3. Februar 2022

Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. vertreten durch den Vorstand

Nadja Mannel Maria Bambeck Michelle R6hrig

Die Forderungen der Endometriose-Vereinigung e.V. werden unterstiitzt durch
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Prof. Dr. med. Sylvia Mechsner Dr. med. Klaus Bihler Dr. Martin Danner
(1. Vorsitzende der Arbeitsgemeinschaft (Vorsitzender der Stiftung (Bundesgeschdftsfiihrer
Endometriose und Leiterin des Endometrioseforschung) der BAG SELBSTHILFE e.V.)

Endometriosezentrums der Charité Berlin)

Weitere Informationen auf der Website der Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.> unter
www.endometriose-vereinigung.de.

5 Die Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V., gegriindet 1996, ist eine bundesweite Selbsthilfeorganisation von und fiir
Endometriosebetroffene. Unserer Vereinigung gehéren rund 3000 Mitglieder an. Unsere Kernaufgaben sind die Aufklarung
und Information liber Endometriose, die Beratung von Endometriosebetroffene sowie die Stdrkung der Position von
Patient*innen in Politik und Gesellschaft.
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(1) Aufklarung Gber Menstruationsbeschwerden und Endometriose als Teil der Agenda des
Kultusministeriums

(2) Durchfihrung einer flachendeckenden Aufklarungskampagne zu
Menstruationsbeschwerden und Endometriose

(3) Einrichtung einer Landesfachstelle Endometriose

(4) EinfGhrung eines landesweiten Endometriose-Registers

(5) Forderung der Endometriose-Forschung im Saarland

(6) Bundesratsinitiative: Endometriose ist chronisch und braucht ein Disease Management
Program durch den Gemeinsamen Bundesausschuss

(7) Endometriose auf die Agenda der Gesundheitsministerkonferenz bringen

(8) Einrichtung einer*s Landesbeauftragten fir Frauengesundheit

(9) Einrichtung und Pflege einer Webseite zur Frauengesundheit

(10) Jahrliche Fachtagung Frauengesundheit

(1) Aufklarung lber Menstruationsbeschwerden und Endometriose als Teil der Agenda des
Kultusministeriums

Vor allem bei der Aufklarung Uber Menstruationsbeschwerden spielen die Schulen und
Sexualkundelehrplane eine zentrale Rolle. Junge Menschen werden hier, unabhdngig von den
Erfahrungen ihrer Eltern, flir das Thema Menstruation sensibilisiert. Umso wichtiger ist es, dass neben
den biologischen Prozessen wie dem Ablauf des Menstruationszyklus ein angemessener Umgang mit
den Themen Menstruationsbeschwerden und Menstruationsschmerzen stattfindet. Eine zentrale
Botschaft muss sein: Schmerzen wahrend der Menstruation sind nicht normal und mussen durch
zustandige Facharzt*innen begutachtet und ernst genommen werden. Die Aufklarung auRerhalb des
familidren Umfeldes ist hier von héchster Bedeutung, da Menstruationsbeschwerden in privaten wie
offentlichen Raumen haufig tabuisiert und bagatellisiert werden.

Neben einer allgemeinen Aufklarungskampagne zum Thema Menstruationsbeschwerden an Schulen
und einer Anpassung des Sexualkundelehrplans, sollte in dem Zusammenhang auch ein starkerer Fokus
auf gynakologische Erkrankungen wie Endometriose gelegt werden. Das Saarland kann hier eine
Vorreiterrolle einnehmen und neben der Anpassung des Sexualkundelehrplans im eigenen Land den
Aspekt direkt in Kultusministerkonferenzen einbringen und so fiir bundesweite Anpassungen
pladieren.

Wir fordern daher eine Uberarbeitung des Sexualkundelehrplans mit einem stirkeren Fokus auf
Menstruationsbeschwerden und gynakologische Erkrankungen wie Endometriose. Die
Landesregierung soll das Thema zudem auf die Agenda der Kultusministerkonferenz bringen, um
bundesweit eine bessere schulische Aufklarung zu Menstruationsbeschwerden und Endometriose
anzuregen.
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(2) Durchfiihrung einer flaichendeckenden Aufklarungskampagne zu Menstruationsbeschwerden
und Endometriose

Neben der Aufkldrung im Schulunterricht ist auch die Aufkldrung der breiten Offentlichkeit sowie
medizinischer Fachkrafte von hochster Bedeutung bei der Entstigmatisierung von gynakologischen
Erkrankungen. Eine zentrale Herausforderung flir Endometriosebetroffene ist, dass sie in den meisten
Fallen weder von ihrem sozialen Umfeld noch von ausgebildeten Facharzt*innen ernst genommen
werden und die notwendige medizinische und emotionale Unterstiitzung erfahren.
Menstruationsbeschwerden werden zu haufig als ,normal” angesehen. Diese Verharmlosung von
Schmerzen ist es auch, die zu langen Diagnosezeitrdumen, Verzogerungen bei der Behandlung von
Patient*innen sowie erschwertem Zugang zu Unterstiitzungsangeboten, beispielsweise einem
Schwerbehindertenausweis, fuhrt. Dieses massive Defizit in der o6ffentlichen und fachlichen
Wahrnehmung von Menstruationsbeschwerden und Endometriose muss parallel zur schulischen
Aufklarung angegangen werden, um Betroffenen die bestmogliche medizinische Versorgung zu
garantieren. Ahnlich wie bei den Aufkldrungskampagnen des Saarlandes zur Demenz® oder bei der
Aufklarungskampagne zur sexuellen Gewalt, braucht es ein gesamtgesellschaftliches Verstandnis, um
Missstande zu erkennen und proaktiv im Sinne der Betroffenen zu handeln.

Wir fordern daher die Durchfiihrung einer langfristigen und flachendeckenden Aufklarungskampagne
des Landesgesundheitsministeriums zu Menstruationsschmerzen und Endometriose.

(3) Einrichtung einer Landesfachstelle Endometriose

Die Einrichtung der Landesfachstelle Demenz war ein wichtiger Schritt, um Betroffene und deren
Angehdorige zu entlasten. Vor allem bei chronischen Erkrankungen ist eine zentrale Anlaufstelle, die
Informationen zu Therapien, regionalen Facharzt*innen und Selbsthilfegruppen vermittelt, eine
enorme Hilfe. Genau wie Demenz den Alltag der Betroffenen einschrankt, miissen im gleichen MaRe
die Bedirfnisse von Endometriosebetroffenen im Saarland wahrgenommen werden.
Beratungsangebote fiir Betroffene, Aufklarungsmanahmen im Schulunterricht und fir die
Gesamtbevolkerung sowie Hilfestellungen fiir Arbeitgeber*innen missen gezielt erarbeitet,
organisiert und verbreitet werden.

Wir fordern daher die Einrichtung einer Landesfachstelle Endometriose im Saarland, die sowohl
Betroffene als auch Angehorige durch Beratungsangebote unterstitzt, landesweite Aufklarung an
Schulen vorantreibt und die Netzwerke zwischen den verschiedenen Akteuren im Gesundheitswesen
im Saarland aufbaut und pflegt.

(4) Einfiihrung eines landesweiten Endometriose-Registers

Das Saarland stellt mit dem landesweiten Myokardinfarkt-Register ein ausgezeichnetes Werkzeug fur
Betroffene bereit, um sich einen genauen Uberblick Giber die Versorgungslage von Herzinfarkt-
Patient*innen zu verschaffen. Auch wenn ein so akutes Ereignis wie ein Herzinfarkt andere
Versorgungsmalnahmen nach sich zieht als eine chronische Erkrankung wie Endometriose, wiirde ein
solches Register Betroffenen, Forscher*innen und Verantwortungstrager*innen hilfreiche Optionen

& Ministerium fiir Soziales, Gesundheit, Frauen und Familie Saarland (2022): CD fiir Demenz-Betroffene, abrufbar unter
https://www.saarland.de/msgff/DE/aktuelles/aktuelle-meldungen/aktuelle-meldungen_2021/aktuelle-meldungen_2021-
09/aktuelle-meldungen_20210906_demenzkampagne.html
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bieten, um die Versorgungssituation von Endometriosepatient*innen besser zu verstehen und zu
optimieren. Genau wie die hohe Morbiditat bei Herzinfarkten einer der ausschlaggebenden Punkte fir
die Einfihrung des Registers war, sollten die schockierend langen Diagnosezeitrdume von sechs bis
zehn Jahren und die Unfruchtbarkeit bei bis zu 50% der Patient*innen die Einflihrung eines
landesweiten Endometriose-Registers zur Folge haben.

Wir fordern daher die Einfihrung eines landesweiten Endometriose-Registers, in dem die
Versorgungssituation von Endometriosebetroffenen Giberwacht wird und dessen Daten im Rahmen
der regelmaRigen Gesundheitsberichterstattung an den Bund kommuniziert werden.

(5) Forderung der Endometriose-Forschung im Saarland

Obwohl bundesweit zwei Millionen Personen und geschatzt 10-15% aller Frauen im gebarfahigen Alter
von Endometriose betroffen sind, hat die Bundesregierung in den letzten 20 Jahren nicht einmal
500.000 Euro in die Erforschung der Ursachen dieser Erkrankung investiert. In den vergangenen zwei
Jahren ist deutlich geworden, welche Fortschritte in der modernen Medizin und
Arzneimittelentwicklung moglich sind, wenn Forschung ausreichend finanziert wird. Bei Endometriose
handelt es sich um eine chronische Volkskrankheit, wie Typ-Il Diabetes, Rheuma oder Asthma. Die
Erkrankung schmalert nicht nur die Lebensqualitat der Betroffenen erheblich, sondern hat in Form von
Erwerbsminderungen, ungewollter Kinderlosigkeit und hohem Krankenstand direkte
volkswirtschaftliche Konsequenzen. Daher ist es im Interesse des Bundes und der Lander, die
Erforschung der Ursachen sowie neuer Therapie- und Diagnose-Optionen massiv zu unterstitzen.

Wir fordern daher, dass im Rahmen des Landesforschungsforderungsprogramms explizit Mittel fir
klinische Studien zu den Ursachen, und Diagnose- und Therapiemdglichkeiten sowie zu den sozialen
und psychischen Folgen der Erkrankung Endometriose bereitgestellt werden.

(6) Bundesratsinitiative: Endometriose ist chronisch und braucht ein Disease Management-
Programm durch den Gemeinsamen Bundesausschuss

Endometriose, Typ-Il Diabetes und Brustkrebs haben zwei Dinge gemeinsam: Alle drei Krankheiten
betreffen Millionen von Birger*innen in Deutschland und alle Erkrankungen sind chronisch und
begleiten die Betroffenen liber mehrere Jahre. Die Behandlung der Erkrankungen dauert oft Jahre und
bendtigt die Zusammenarbeit verschiedener Facharzt*innen. Zu diesem Zweck wurden durch den
Gemeinsamen Bundesausschuss umfassende Disease Management-Programme (DMP) fiir chronische
Erkrankungen wie Typ-ll Diabetes und Brustkrebs verabschiedet und bereitgestellt. Durch eine
strukturierte Behandlung wird die Lebensqualitdt der Patient*innen gesteigert und das Risiko fir
Folgeerkrankungen gesenkt. Der Unterschied ist, dass es flir Endometriose, trotz einer Prdvalenz von
ca. 10%, derzeit kein DMP gibt.

Wir fordern daher, dass die Landesregierung des Saarlandes eine oder mehrere Bundesratsinitiative/n
zur Anerkennung von Endometriose als chronische Erkrankung und zur Einrichtung eines DMP
Endometriose durch den Gemeinsamen Bundesausschuss anregt.
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(7) Endometriose auf die Agenda der Gesundheitsministerkonferenz bringen

Zahlreiche Missstande in der Versorgung von Endometriosebetroffenen sind langfristig und nachhaltig
nur durch eine Absprache aller Bundeslander und auf Bundesebene |6sbar. Dazu gehoéren bspw.
einheitliche Regelungen zur vollstindigen Ubernahme der Behandlungskosten oder der Kosten fiir
eine Kinderwunschbehandlung, sowie Regelungen im Arbeitsrecht, wie die dauerhafte Moglichkeit der
telefonischen Krankschreibung oder Teilzeitkrankschreibungen.

Wir fordern daher: Die Landesregierung des Saarlandes muss die Versorgungsmissstande bei
Endometriosepatient*innen zum Thema einer Gesundheitsministerkonferenz machen und unter den
Gesundheitsminister*innen muss ein Beschluss Uber eine nachhaltige Verbesserung der
Versorgungssituation getroffen werden.

(8) Einrichtung einer*s Landesbeauftragten fiir Frauengesundheit

Frauengesundheit ist ein komplexer und vielschichtiger medizinischer Bereich. Daher ist es umso
wichtiger, dass Stellen mit politischer Verantwortung wie die Staatskanzlei stets (iber die Probleme
und Entwicklungen in diesem Bereich auf dem Laufenden gehalten werden. Nicht nur die erschreckend
langen Diagnosezeitraume, sondern auch ein bagatellisierter Umgang mit Menstruationsschmerzen
spricht stark dafiir, dass es Stellen innerhalb der Landesregierung braucht, um die Interessen der
Frauengesundheit langfristig in die Gesundheitspolitik des Saarlandes einflieRen zu lassen.

Wir fordern daher die Einrichtung einer*s Landesbeauftragten fir Frauengesundheit, die*der im
engen Austausch mit den wichtigsten Akteur*innen im Bereich Frauengesundheit steht.

(9) Einrichtung und Pflege einer Webseite zur Frauengesundheit

Neutrale und unabhdngige Informationen sowie evidenzbasiertes Wissen zu Frauengesundheit sind
ein wichtiger Baustein auf dem Weg zu einer besseren Versorgung. Die Gesundheitsversorgung und
das sozialen Unterstiitzungsangeboten sind regional angelegt, teils sehr komplex und uniibersichtlich.
Welche Selbsthilfegruppen gibt es im Saarland fiir Brustkrebs-Patient*innen? Wo und wie kann man
einen Grad der Behinderung beantragen? Und gibt es medizinischen Fachzentren fir Endometriose?
Aktuell muissen sich Patient*innen durch verschiedenste Webseiten der Staatskanzlei und der
Frauenverbande klicken.

Wir fordern daher die Einrichtung einer Webseite zur Frauengesundheit, die der Webseite des
Landesministeriums fiir Gesundheit untergeordnet ist und durch das Ministerium gepflegt wird. Neben
Informationsmaterial zu den verbreitetsten Erkrankungen sollen hier Informationen zu
Selbsthilfegruppen, medizinischen Spezialist*innen und Patient*innenenvertretungen verlinkt
werden.

(10)  Jahrliche Fachtagung Frauengesundheit

Fortschritt lebt von Diskurs und Austausch. Im Rahmen von Fachtagungen koénnen sich
Mediziner*innen Uber den aktuellen Stand der Forschung informieren und mit Politiker*innen und
Verbanden ins Gesprach kommen.
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Wir fordern daher die Einsetzung einer jahrlichen Fachtagung Frauengesundheit, die durch das
Landesgesundheitsministerium organisiert wird. Neben den regelmafligen Bundeskonferenzen zur
Frauengesundheit, kann die jahrliche Fachtagung einen starkeren Fokus auf lokale Projekte und
Entwicklungen im Bundesland legen.

Verantwortlich fiir den Inhalt innerhalb der Endometriose Vereinigung Deutschland e.V. und
Ansprechpartner*innen:

Verena Fisch
Javed Lindner

Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.
Bernhard-Goring-Str. 152

04277 Leipzig

Telefon: 0341/30 65 305

E-Mail: v.fisch@endometriose-vereinigung.de
Webseite: www.endometriose-vereinigung.de
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