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Endometriose ist die zweithaufigste gynikologische Erkrankung in Deutschland'. Laut dem aktuellen
Frauengesundheitsbericht des Robert Koch-Instituts leidet eine von zehn Frauen an Endometriose. Mit
bundesweit ca. 2 Millionen Erkrankten und jahrlich etwa 40.000 Neudiagnosen ist Endometriose da-
mit in der Gruppe der Betroffenen doppelt so hiufig vertretaen wie Typ-Il Diabetes.”

Bei Endometriose wachst gebarmutterschleimhautahnliches Gewebe (sog. Endometriose-Herde) au-
RBerhalb der Gebarmutter, beispielsweise an Eierstécken, im Beckenraum, an Darm oder Bauchfell. In
manchen Fallen treten Endometriose-Herde auch aulRerhalb des Bauchraums im gesamten Kérper auf.
Diese Herde konnen zyklisch bluten, weiterwachsen und sich entziinden sowie Verklebungen in be-
troffenen Korperregionen verursachen.

Zu den Symptomen der Erkrankungen zahlen zum einen extrem starke zyklusabhangige Unterleibs-
schmerzen, die es den Betroffenen teils unmaoglich machen, einer produktiven Beschaftigung nachzu-
gehen. Neben weiteren Symptomen, wie beispielsweise starken zyklusunabhdngigen Schmerzen,
Schmerzen beim Geschlechtsverkehr oder Blutungen aus Blase und Darm, leiden Betroffene ver-
mehrt unter ungewollter Kinderlosigkeit.

Zum aktuellen Zeitpunkt ist die Ursache dieser Erkrankung noch ungeklart, sodass sich mogliche The-
rapien ausschlieBlich auf die Behandlung der Symptome konzentrieren.

Trotz der weiten Verbreitung der Krankheit, den Konsequenzen der Erkrankung auf die Lebensqualitat
der Betroffenen, unvertretbar langen Diagnosezeitrdumen von sechs bis zehn Jahren™ und ungeklarter
Krankheitsursache wurde das Thema , Endometriose” bisher weder im Bundestag noch in einem der
Landtage eingehend diskutiert. Diese Vernachldssigung spiegelt sich u.a. in der Forschungsforderung
wieder: Nach Aussagen des Bundesministerium fiir Bildung und Forschung™ wurden von 2000 — 2021
insgesamt nur 500.000 Euro an Forschungsgeldern vom Bundesministerium fiir Bildung und For-
schung in die Endometriose-Forschung investiert. Die angekiindigte Férderung der Endometriose-For-
schung ist ein erster Schritt in die richtige Richtung — jedoch bei Weitem nicht ausreichend.

Vor diesem Hintergrund 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 wer-
den. Zum anderen ist eine umfassende schulische Aufkldrung liber das tabuisierte Thema Menstrua-
tionsbeschwerden im Sexualkundeunterricht notwendig, um eine friihzeitige Sensibilisierung flr das
Thema Endometriose und andere (gutartige) gyndkologische Erkrankungen zu schaffen. Vor allem die
Bundeslander haben durch ihre Kompetenzen im Bereich Bildung die Mdéglichkeit und auch die Ver-
antwortung, auf allen Stufen des Bildungssystems — vom Sexualkundeunterricht an Gemeinschafts-
schulen und Gymnasien bis zur Ausbildung von Medizinstudierenden — das Thema Menstruationsbe-
schwerden zu thematisieren und zu entstigmatisieren.
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In diesem Papier fiihren wir 16 konkrete Vorschlage fiir den landespolitischen Handlungsbedarf aus.
Die erfolgreiche Umsetzung einer nationalen Endometriose-Strategie in Australien und die Ankiindi-
gung einer nationalen Endometriose-Strategie in Frankreich durch den franzdésischen Prasidenten Em-
manuel Macron am 11. Januar 2022 dienen als Vorbild.

Nur gemeinsam haben wir die Chance, die Weichen fiir einen offenen und pragmatischen Umgang mit
Endometriose zu schaffen. Wir hoffen, dass wir mit unseren Vorschlagen einen Dialog zum Thema En-
dometriose er6ffnen und gemeinsam im Gesprach mit Verwaltung, Politik und dem Gesundheitssektor
Rahmenbedingungen schaffen konnen, die langfristig zu einer nachhaltigen, aufgeklarten und ange-
messenen Versorgung von Betroffenen fiihren.

Leipzig, Juni 2023
Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V." vertreten durch den Vorstand

Sarah Kube
Maria Bambeck
Michelle R6hrig
Nicole Kabala
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(1) Aufklarung iber Menstruationsbeschwerden und Endometriose als Teil der Agenda des
Kultusministeriums

(2) Durchfiihrung einer flaichendeckenden Aufklarungskampagne zu Menstruationsbeschwerden
und Endometriose

(3) Einrichtung von Landesfachstellen Endometriose

(4) Verlassliche Informationsangebote zu regionalen Strukturen im Internet

(5) EinflUhrung von landesweiten Endometriose-Registern

(6) Bericksichtigung bei der Krankenhausbedarfsplanung

(7) Die Bundeslander als Arbeitgeber fir Endometriose-Betroffene sensibilisieren

(8) Kampagne zur Aufklarung von Arbeitgebern zu Endometriose

(9) Bundesratsinitiative: Anregung einer Bund-Lander Arbeitsgruppe Endometriose

(10) Endometriose auf die Agenda der Gesundheitsministerkonferenz bringen

(11)  Jahrliche Fachtagung zur Frauengesundheit

(12)  Sensibilisierung des medizinischen Fachpersonals in der Aus- und Fortbildung

(13) Sensibilisierung des padagogischen Fachpersonals in der Aus- und Fortbildung

(14)  Fortbildung der Verwaltung, insbesondere der Versorgungsamter und Rententrager

(15) Forderung von Endometriose-Aufklarung als Teil des betrieblichen Gesundheitsmanagements

(16) Endometriose und Menstruationsbeschwerden als Schwerpunkte der Schulgesundheitspflege

(1) Aufklarung liber Menstruationsbeschwerden und Endometriose als Teil der Agenda des Kul-
tusministeriums

Vor allem bei der Aufklarung Giber Menstruationsbeschwerden spielen die Schulen und Sexualkunde-
lehrplane eine zentrale Rolle. Junge Menschen werden hier, unabhangig von den Erfahrungen ihrer
Eltern, fiir 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 miissen durch zustdandige Fach-
arzt*innen begutachtet und ernst genommen werden. Die Aufklarung auRerhalb des familidren Um-
feldes ist hier von hochster Bedeutung, da Menstruationsbeschwerden in privaten wie 6ffentlichen
Raumen nach wie vor haufig tabuisiert und bagatellisiert werden.

Daher empfehlen wir, dass die Lehrplédne und Richtlinien zur Sexualkunde der Bundeslénder dahinge-
hend liberarbeitet werden, dass ein expliziter Schwerpunkt auf den Umgang mit Menstruationsbe-
schwerden und gyndéikologische Erkrankungen, wie Endometriose, gelegt wird.

(2) Durchfiihrung einer flaichendeckenden Aufklarungskampagne zu Menstruationsbeschwerden
und Endometriose

Neben der Aufklirung von Jugendlichen im Schulunterricht, ist auch die Aufklarung der breiten Offent-
lichkeit sowie medizinischer Fachkrafte von hochster Bedeutung bei der Entstigmatisierung von gyna-
kologischen Erkrankungen. Eine zentrale Herausforderung fiir Endometriose-Betroffene ist, dass sie in
den meisten Fallen weder von ihrem sozialen Umfeld noch von ausgebildeten Facharzt*innen ernst
genommen werden und somit nicht die notwendige medizinische und emotionale Unterstiitzung er-
fahren. Menstruationsbeschwerden werden zu haufig als ,,normal“ angesehen und als Lappalie abge-
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tan. Diese Verharmlosung von Schmerzen ist es auch, die zu langen Diagnosezeitraumen, Verzogerun-
gen bei der Behandlung von Patient*innen sowie erschwertem Zugang zu Unterstiitzungsangeboten,
beispielsweise einem Schwerbehindertenausweis, flihrt. Dieses massive Defizit in der 6ffentlichen und
fachlichen Wahrnehmung von Menstruationsbeschwerden und Endometriose muss parallel zur schu-
lischen Aufklarung angegangen werden, um Betroffenen die bestmaogliche medizinische Versorgung zu
garantieren.

Daher empfehlen wir die Durchfiihrung einer langfristigen und fldchendeckenden Aufklédrungskam-
pagne in den Bundesldndern zu Menstruationsschmerzen und Endometriose. Die Durchfiihrung der
Kampagne sollte langfristig angesetzt werden und sich auf die Aufkldrung der breiten Offentlichkeit
konzentrieren. Neben klassischen Elementen wie Plakaten sollen zudem vermehrt digitale Angebote in
Form von Social-Media genutzt werden.

(3) Einrichtung von Landesfachstellen Endometriose

Endometriose ist ein komplexes Krankheitsbild das sowohl bei der Diagnose als auch bei der Therapie
und bei der Begleitung der Betroffenen in ihrem Berufsalltag einen koordinierten Austausch benétigt.
Eine Méglichkeit, um den Austausch zu férdern und Betroffenen einen transparenten Uberblick tiber
die Therapiemoglichkeiten im Bundesland zu geben, ist die Einrichtung einer Landesfachstelle Endo-
metriose in jedem Bundesland.

Vor allem bei chronischen Erkrankungen wie Endometriose ist eine zentrale Anlaufstelle, die Informa-
tionen zu Therapien, regionalen Facharzt*innen und Selbsthilfegruppen vermittelt, eine enorme Hilfe.
Beratungsangebote flr Betroffene, AufklarungsmaBnahmen im Schulunterricht und fiir die Gesamtbe-
volkerung sowie Hilfestellungen fiir Arbeitgeber*innen missen gezielt erarbeitet, organisiert und ver-
breitet werden. Derzeit werden diese Angebote ausschlieflich von der Endometriose-Vereinigung
Deutschland erarbeitet und umgesetzt. Perspektivisch ist klar, dass die Lander und der Bund sich die-
sen Aufgaben annehmen und die bereits etablierten Strukturen wie die Endometriose-Vereinigung
Deutschland und ihre Selbsthilfegruppen nutzen miissen, um das bestmdégliche Beratungsangebot fir
alle zwei Millionen Betroffenen zu gewahrleisten.

Neben der Einrichtung von eigenen spezifischen Landesfachstellen kénnen auch die unteren Gesund-
heitsbehorden der Bundeslander, im Hinblick auf die Schwere und die Haufigkeit der Erkrankung, be-
sondere Beratungsangebote fiir Betroffene und Angehdrige bereitstellen."

Daher empfehlen wir die Einrichtung einer Landesfachstelle Endometriose in den Bundeslindern, die
sowohl Betroffene als auch Angehdrige durch Beratungsangebote unterstiitzt, landesweite Aufklérung
an Schulen vorantreibt und die Netzwerke zwischen den verschiedenen Akteuren im Gesundheits- sowie
Bildungswesen aufbaut und pflegt. Die Landesfachstelle Endometriose soll bestehende Strukturen in
den Bundeslédndern wirksam nutzen und sollte zusdtzlich durch regionale Beratungsangebote an den
unteren Gesundheitsbehdérden ergéinzt werden. Zusditzlich soll der Austausch zwischen den Landesfach-
stellen verstetigt werden, um das Beratungsangebot kontinuierlich zu verbessern.

(4) Verlassliche Informationsangebote zu regionalen Strukturen im Internet

Neutrale und unabhangige Informationen sowie evidenzbasiertes Wissen zu Frauengesundheit sind
ein wichtiger Baustein auf dem Weg zu einer besseren Versorgung. Die Gesundheitsversorgung und
das sozialen Unterstlitzungsangeboten sind regional angelegt, teils sehr komplex und unibersicht-
lich. Welche Selbsthilfegruppen fiir Brustkrebs- oder Endometriose-Patient*innen gibt es? Wo und
wie kann ich einen Grad der Behinderung beantragen? Und gibt es medizinischen Fachzentren fiir
Endometriose? Einige Bundesldander unterhalten bereits eigene Webseiten fiir Frauengesundheit
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rund um ausgewahlte Gesundheitsthemen. Auch wenn die grundlegende Infrastruktur existiert,
werden die Moglichkeiten nicht vollends ausgeschopft. Aktuell gibt es z.B. auf keiner der Webseiten
der Bundeslander ein (ibersichtliches Informationsangebot, das Endometriose-Patient*innen tber
ihre Moglichkeiten und Facharzt*innen in der Region informiert. Es gibt keine Informationen zu En-
dometriose und in einigen Bundeslandern fehlen auch Informationen zu anderen gynakologischen
Erkrankungen oder Krankheitsbildern wie z.B. Brustkrebs.

Im Sinne einer qualitativ hochwertigen Gesundheitsversorgung ist es von hochster Bedeutung, dass
die Landesregierungen ihre Moglichkeiten nutzen, sich des Themas Frauengesundheit starker anneh-
men und zentrale Informationsstellen fiir frauengesundheitliche Belange in den Landern schaffen, die
zeitlich unbegrenzt bestehen und regelmaRig aktualisiert werden.

Daher empfehlen wir die Einrichtung, Aktualisierung und kontinuierliche Pflege von Webseiten zur
Frauengesundheit zur Frauengesundheit in den Bundesléndern. Neben Informationsmaterial zu den
verbreitetsten Erkrankungen wie Endometriose, Brustkrebs usw. sollen hier Informationen zu Selbsthil-
fegruppen, medizinischen Spezialist*innen und Patientenvertretungen im jeweiligen Bundesland ver-
linkt werden. Die Landesregierungen sollen sich darum bemiihen, dass die Informationen der Webseite
aktuell sind, die Webseite selbst als Informationsportal beworben wird und dass der Zugang zu der
Webseite nicht mit dem Auslaufen einer Férderperiode verhindert wird.

(5) Einfiihrung von landesweiten Endometriose-Registern

Komplexe Krankheitsbilder erfordern den Austausch zwischen verschiedensten Akteuren im Gesund-
heitswesen. Daher ist es wichtig, dass es Konzepte wie die Landeskrebsregister gibt, um die Qualitat
der Versorgung von Krebs-Patient*innen zu (iberpriifen und stetig zu verbessern. Der enge Austausch
zwischen den verschiedenen Akteuren wie den Kliniken, dem Rettungsdienst und den Betroffenen er-
laubt einen detaillierten Einblick in den vielschichtigen und komplexen Versorgungsprozess. Auch
wenn bosartige Tumorerkrankungen natirlich andere VersorgungsmaBnahmen nach sich ziehen als
eine chronische Erkrankung wie Endometriose, wiirde ein solches Register Betroffenen, Forscher*in-
nen und Verantwortungstrager*innen hilfreiche Optionen bieten, um die Versorgungssituation von
Endometriose-Patient*innen besser zu verstehen und zu optimieren.

Genau wie die Pravalenz und die Morbiditat bei Tumorerkrankungen ausschlaggebende Punkte fiir die
Einflhrung des Registers in einzelnen Bundeslandern waren, sollten die schockierend langen Diagno-
sezeitrdume von sechs bis zehn Jahren und die Unfruchtbarkeit von bis zu 50 Prozent der Patient*in-
nen die Einfiihrung von landesweiten Endometriose-Registern zur Folge haben. Auch wenn wir uns
bewusst sind, dass die Einrichtung des Landeskrebsregister direkt aus §65c SGBV folgt, mdchten wir
die Landesregierungen anregen, den Aufbau von landesweiten klinischen Endometriose-Registern zu
initiieren.

Daher empfehlen wir die Einfiihrung von landesweiten Endometriose-Registern in den Bundeslén-
dern, in denen die Versorgungssituation von Endometriose-Betroffenen liberwacht wird und deren Da-
ten im Rahmen der regelmdéfligen Gesundheitsberichterstattung an den Bund kommuniziert werden.

(6) Beriicksichtigung bei der Krankenhausbedarfsplanung
Die stationdre Versorgungsstrukturen fir betroffene Patient*innen sind regional sehr unterschiedlich.
So missen in einigen Regionen lange Anfahrten geleistet werden, um bei einem Verdacht auf Endo-

metriose in einem spezialisierten Zentrum vorstellig werden zu kénnen. Bis zu einem solchen Termin
vergehen in manchen Endometriosezentren mehrere Monate bis zu einem Jahr.
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Allgemein flhrt die Verkiirzung von Liegezeiten dazu, dass Patient*innen teilweise wenige Stunden bis
Tage nach einer Operation entlassen werden. In landlichen Regionen gehen damit haufig weite Heim-
reisen einher.

Endometriose-Patient*innen, die schwanger sind haben ein erhéhtes Risiko flir Schwangerschaftsrisi-
ken wie eine Placenta praevia', die zu ldngeren Liegezeiten im Krankenhaus wahrend der Schwanger-
schaft und der Notwendigkeit eines Notkaiserschnitts fihren kann. Die stationare gynakologische und
geburtshilfliche Versorgung muss in der Flache sichergestellt und flr Patient*innen rund um die Uhr
kurzfristig verfligbar sein.

Daher empfehlen wir diese Aspekte bei der Krankenhausbedarfsplanung zu beriicksichtigen, um die
stationdre medizinische Versorgung, sowohl von Betroffenen als auch von allen Frauen generell best-
méglich zu gestalten und méglichst gleichwertige Versorgungsstrukturen in der Stadt und auf dem Land
zu erhalten bzw. zu etablieren. Hierzu kénnten auch die Daten aus dem landesweiten Endometriose-
Register herangezogen werden.

(7) Bundesldnder als Arbeitgeber fiir Endometriose-Betroffene sensibilisieren

Endometriose schrankt nicht nur die Lebensqualitat der Betroffenen massiv ein, sondern hat auch di-
rekte Konsequenzen fiir das Erwerbsleben. Insbesondere der chronische Charakter der Erkrankung
und die fehlende Aufklarung fiihren im kollegialen Umfeld und im Austausch mit Vorgesetzten zu Kon-
flikten, die Betroffene zusatzlich belasten.

Der 6ffentliche Dienst beschaftigt Gber 10 Prozent der Arbeitnehmer*innen in Deutschland"', und ist
somit der grofRte Arbeitgeber Deutschlands. Auf die Bundesldander entfallt Gber die Halfte dieser Ar-
beitnehmer*innen". Somit haben die Bundeslidnder eine besondere Verantwortung fiir den Umgang
mit Endometriose am Arbeitsplatz.

Ein moglicher Ansatz zur Aufklarung konnte sich am ,,Endometriosis Friendly Employer Scheme” GroR-
britanniens orientieren, in dem sich Arbeitgeber*innen aus dem privaten und 6ffentlichem Sektor frei-
willig dazu verpflichten, betroffene Arbeithehmer*innen zu unterstiitzen.* So setzen sich beispiels-
weise bereits die Polizei in Essex, das britische Verkehrsministerium, die Glasgow Caledonian Univer-
sity, Banken wie Santander und HSBC und viele mehr fir mehr Aufklarung und Unterstiitzung fiir Be-
troffene ein.*

Daher empfehlen wir die Entwicklung und Umsetzung von Aufklérungsprogrammen fiir Arbeitneh-
mer*innen des éffentlichen Dienstes in den Bundesldndern zu Endometriose und Frauengesundheit.

(8) Kampagne zur Aufkldrung von Arbeitgebern zu Endometriose

Auch wenn Endometriose primar gesundheitspolitische Aspekte berthrt, ist offenkundig, dass die Er-
krankung den Arbeitsalltag von Betroffenen beeintrachtigt und ihre Lebensqualitat teils immens ein-
schrankt. Fehlende Aufklarung zu Endometriose im Arbeitsumfeld, das von Vorgesetzten bis hin zu
Kolleg*innen reicht, erschwert den offenen Umgang mit der Erkrankung im Arbeitsalltag. Daher sind
neben den gesundheitspolitischen MalRnahmen auch Schritte zur Sensibilisierung von Arbeitgeber*in-
nen ausschlaggebend, um die Situation von Betroffenen nachhaltig zu verbessern.

Daher empfehlen wir, dass die Landesregierungen eine Kampagne und ein Aufklérungsprogramm
iiber Endometriose am Arbeitsplatz in den jeweiligen Bundeslédndern entwickeln. Das Programm soll
sich an bereits bestehenden Konzepten wie dem ,,Endometriosis Friendly Employer Scheme” in Grof3bri-
tannien orientieren und die Erfahrungen von Betroffenen am Arbeitsplatz beriicksichtigen.
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(9) Bundesratsinitiative: Anregung einer Bund-Lander Arbeitsgruppe Endometriose

Die Situation der Endometriose-Betroffenen ist im gesamten Bundesgebiet desolat. Darliber hinaus
gibt es klare regionale Versorgungsunterschiede, wie z.B. beim Zugang zu spezialisierten Fachzentren.
In Anbetracht der Tatsache, dass die Versorgungssituation in allen Bundeslandern kritisch ist und weil
die Losung der Probleme eine Mischung aus landes- und bundespolitischen MaRnahmen erfordert,
sollten Bund und Léander gemeinsam die Lage erértern.

Daher empfehlen wir, dass die Landesregierungen im Bundesrat eine Initiative zum Aufbau einer Bund-
Lénder Arbeitsgruppe Endometriose anregen. Die Arbeitsgruppe soll u.a. die regionalen Unterschiede
in der Versorgung herausarbeiten, politische Handlungsbedarfe identifizieren und gemeinsam mit Be-
troffenenverbdnden und medizinischen Fachverbéinden Lésungen erértern.

(10) Endometriose auf die Agenda der Gesundheitsministerkonferenz bringen

Zahlreiche Missstdnde in der Versorgung von Endometriosebetroffenen sind langfristig und nachhaltig
nur durch eine Absprache aller Bundeslander und auf Bundesebene |6sbar. Dazu gehoren beispiels-
weise einheitliche Regelungen zur vollstindigen Ubernahme der Behandlungskosten oder der Kosten
fiir eine Kinderwunschbehandlung sowie Regelungen im Arbeitsrecht, wie die dauerhafte Maoglichkeit
der telefonischen Krankschreibung oder Teilzeitkrankschreibungen. Die Missstande missen nicht nur
in Bremen, sondern bundesweit behoben werden und erfordern die Kooperation aller Gesundheitsmi-
nister*innen der Lander und im Bund.

In Anbetracht der jahrelangen Vernachldssigung des Problems fordern wir daher: Die Landesregierun-
gen sollten die Versorgungsmissstidnde der Endometriose-Patient*innen zum Thema einer Gesund-
heitsministerkonferenz machen und in Zusammenarbeit mit allen Gesundheitsminister*innen einen
Beschluss liber eine nachhaltige Verbesserung der Versorgungssituation treffen.

(11) Jahrliche Fachtagung zur Frauengesundheit

Der Fortschritt einer Gesellschaft basiert aufAustausch und Diskurs. Im Rahmen von Fachtagungen
kénnen sich Mediziner*innen Gber den aktuellen Stand der Forschung informieren und mit Politi-
ker*innen und Verbanden ins Gesprdach kommen.

Daher empfehlen wir die Einsetzung einer jéhrlichen Fachtagung Frauengesundheit, die durch die Lan-
desregierungen durchgefiihrt werden. Neben den regelmdfiigen Bundeskonferenzen zur Frauen-
gesundheit, kann die jéhrliche Fachtagung den Austausch ergdnzen und einen gezielten Fokus auf lo-
kale und regionale Projekte und Entwicklungen in den jeweiligen Bundesléndern legen.

(12) Sensibilisierung des medizinischen Fachpersonals in der Aus- und Fortbildung

Fir chronisch kranke Menschen ist das medizinische Fachpersonal eine der wichtigsten Anlaufstellen.
Dieses Personal ist mit den Betroffenen im Laufe ihrer Erkrankung an verschiedenen Punkten Gber
mehrere Jahre hinweg im Kontakt. Facharzt*innen, vor allem Gynakolog*innen, sind bei der Diagnose
und Behandlung der Erkrankung bedeutsam. Kinder- und Jugend- sowie Schuldrzt*innen sind fir Kin-
der und Jugendliche wichtige Ansprechpartner*innen, Psycholog*innen sind fiir die Behandlung der
psychischen Auswirkungen von Endometriose unabdinglich und auch Notarzt*innen sind in akuten Si-
tuationen relevante Behandler*innen. Daneben spielen Apotheker*innen und Apothekenassistent*in-
nen beim Zugang zu Medikamenten und Schmerzmitteln eine wichtige Rolle. Sie alle missen Uber die
Symptome aufgeklart werden, um schnell und kompetent handeln zu kénnen.
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Aufgrund der Vielzahl der unspezifischen Symptome der Endometriose ist es wichtig, dass unter Fach-
arzt*innen neben Gynakolog*innen auch die Vertreter*innen anderer Fachrichtungen wie Reproduk-
tionsmedizin, Gastroenterologie, Padiatrie, Urologie, Orthopadie und Arbeitsmedizin (iber Endometri-
ose informiert sind.

Daher empfehlen wir, dass sich die Bundesldnder neben der Intensivierung der Aufklérung im Medizin-
und Pharmaziestudium auch fiir kostenlose Fortbildungen fiir praktizierendes medizinisches Fachper-
sonal einsetzen. Dariiber hinaus sollten verpflichtende Fortbildungen des medizinischen Fachpersonal
und der niedergelassenen Arzt*innen durch die Landesregierungen angeregt werden.

(13) Sensibilisierung des padagogischen Fachpersonals in der Aus- und Fortbildung

Erste Symptome der Endometriose, wie starke zyklische und azyklische Unterleibsschmerzen, kénnen
bereits mit dem Einsetzen der ersten Menstruation auftreten. Betroffen sind Jugendliche im Alter von
12 bis 14 Jahren, oft aber auch bereits jiinger. Daher sind Aufklarung und Sensibilisierung des pada-
gogischen Fachpersonals erforderlich. Neben Lehrkraften gehdren dazu Sozialarbeiter*innen, Jugend-
und Heimerzieher*innen sowie alle weiteren, die in direktem Kontakt zu Jugendlichen stehen.

Daher empfehlen wir, dass eine Sensibilisierung fiir den Umgang mit Menstruationsbeschwerden und
Endometriose von den Bundesléidndern sowohl in die Ausbildung als auch in die Fortbildung des péida-
gogischen Fachpersonals aufgenommen wird.

(14) Fortbildung der Verwaltung, insbesondere der Versorgungsamter und Rententrager

In vielen Fallen sind Endometriose-Betroffene in ihrer Leistungsfahigkeit so stark eingeschrankt, dass
ein Antrag auf Schwerbehinderung oder Erwerbsminderungsrente erforderlich ist. Das zustandige Per-
sonal ist jedoch nur in geringem MaRe oder gar nicht iber die Erkrankung informiert. So besteht z.B.
die fehlerhafte Annahme, dass eine Operation die Erkrankung beseitigt oder mit der Menopause die
Beschwerden enden. Die Unkenntnis und fehlerhafte Annahmen flihren haufig dazu, dass Betroffene
mit einem zu niedrigen Grad der Behinderung eingestuft werden oder gar ablehnende Bescheide er-
halten. Mitarbeiter*innen und Entscheider*innen in den zustdndigen Behorden sollten tiber ein grund-
legendes Wissen liber Endometriose verfiigen, um sachgerechte Entscheidungen treffen zu kénnen.

Daher empfehlen wir, dass die Landesregierungen auf verpflichtende Fortbildungs- und Aufklérungs-
programm fiir die zusténdigen dffentlichen Verwaltungen, insbesondere der Versorgungsémter auf
der Landes- und Kommunalebene und der Rententrdger hinwirken.

(15) Fo6rderung von Endometriose-Aufklarung als Teil des betrieblichen Gesundheitsmanagements

Endometriose flihrt als chronische Erkrankung neben einer immensen Einschrankung der Lebensqua-
litdt auch zu Beeintrachtigungen und zusatzlichen Herausforderungen im Arbeitsalltag. Die fehlende
gesamtgesellschaftliche Aufklarung Giber Endometriose fiihrt neben Unverstandnis von Flihrungskraf-
ten auch zu Konfliktsituationen mit Arbeitskolleg*innen — ein Umstand, der Uberfliissige Stresssituati-
onen fur Betroffene erzeugt und auch das Betriebsklima anhaltend schadigt.

Es ist daher von zentraler Bedeutung, Flihrungskrafte und Arbeitskolleg*innen gezielt Giber Endomet-
riose aufzukldren und Betriebsarzt*innen als zentrale medizinische Ansprechpartner*innen in Unter-
nehmen entsprechend weiterzubilden.

Daher empfehlen wir, dass die Landesregierungen Aufklérungsangebote zu Menstruationsbeschwer-
den und Endometriose am Arbeitsplatz fiir Arbeitnehmer*innen und insbesondere Fiihrungskrdfte als
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Teil des betrieblichen Gesundheitsmanagement férdern. Zusétzlich sollen die Ldnder darauf hinwirken,
dass Betriebs- und Amtsdrzt*innen im Bereich Endometriose fortgebildet werden.

(16) Endometriose und Menstruationsbeschwerden als Schwerpunkte der Schulgesundheitspflege

Insbesondere in Bezug auf junge Endometriose-Betroffene ist eine rechtzeitige Aufklarung zu Menst-
ruationsbeschwerden unabdingbar. Es muss klar vermittelt werden, dass starke Menstruationsbe-
schwerden mit Facharzt*innen besprochen und ernst genommen werden mussen.

Hier bekommt insbesondere das Feld der Schulgesundheitspflege eine zusatzliche Bedeutung: Als erste
Anlaufstelle in medizinischen Belangen sollten insbesondere Fachkrafte der Schulgesundheitspflege
wie Schularzt*innen und Schulgesundheitsfachkrafte (School Nurses) liber starke Menstruationsbe-
schwerden und Endometriose aufklaren.

Daher empfehlen wir, dass der Bereich der Schulgesundheitspflege in den Bundesldndern den Hand-
lungsauftrag erhdlt, verstdrkt iiber Menstruationsbeschwerden und Endometriose zu informieren. Die
Landesregierungen sollen durch Aufklérungskampagnen fiir Schuldrzt*innen und Schulgesundheits-
fachkrdfte darauf hinwirken, dass alle Fachkrdfte der Schulgesundheitspflege sprachféhig zum Thema
Endometriose sind und Betroffene im Zweifel an Fachzentren verweisen kénnen.

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

Anja Moritz
Diana Eichhorn
Javed Lindner
Natascha Lowitzki
Verena Fisch
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