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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 vertreten wie Typ-Il Diabetes?. Allein in Hessen
sind daher statistisch liber 140.000 Personen an Endometriose erkrankt.

Bei Endometriose wachst gebarmutterschleimhautahnliches Gewebe (sog. Endometriose-Herde) au-
Rerhalb 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 zdhlen 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 Diagnosezeitraumen von sechs bis zehn Jahren® 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
wieder: Nach Aussagen des Bundesministerium fur 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 beschlossene Forderrichtlinie des Bundes ist
hier ein erster Schritt in die richtige Richtung.

! Diedrich, K.; Holzgreve, W.; Jonat, W.; Schultze-Mosgau, A.; Schneider, K.-T. M..; Weiss, J. M. (Hg.)(2007): Gyn&kologie und
Geburtshilfe, 2. Auflage, Springer Verlag, Heidelberg.

2 Robert Koch-Institut (Hg.) (2020): Gesundheitliche Lage der Frauen in Deutschland. Berlin (Gesundheitsberichterstattung
des Bundes gemeinsam getragen von RKI und DESTATIS).
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Vor diesem Hintergrund liegt es auch in der Verantwortung der Bundeslander, Rahmenbedingungen
zu schaffen, die zu einer Verbesserung der Versorgungssituation von Betroffenen filhren. Zum einen
missen Forschungsvorhaben nicht nur durch den Bund, sondern auch durch die Lander geférdert wer-
den. Zum anderen ist eine umfassende schulische Aufklarung 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.

In diesem Papier mochten wir lhnen fiir die Landtagswahl 2023 elf konkrete Vorschldge unterbreiten,
wie Hessen die Versorgungssituation von Endometriosebetroffenen und den Bereich Frauengesund-
heit als Ganzes langfristig und nachhaltig unterstiitzen kann. Die erfolgreiche Umsetzung einer natio-
nalen Endometriose-Strategie in Australien und die Ankiindigung einer nationalen Endometriose-Stra-
tegie in Frankreich durch den franzésischen Prasidenten Emmanuel Macron am 11. Januar 2022 sollen
als Vorbild dienen.

Gemeinsam haben wir nun in den kommenden finf Jahren die Chance, die Weichen fir einen offene-
ren und pragmatischen Umgang mit Endometriose zu schaffen. Wir hoffen, dass wir mit unseren Vor-
schldagen einen Dialog zum Thema Endometriose er6ffnen und gemeinsam im Gesprach mit Verwal-
tung, Politik und dem Gesundheitssektor Rahmenbedingungen schaffen kénnen, die langfristig zu ei-
ner nachhaltigen, aufgeklarten und angemessenen Versorgung von Betroffenen fiihren.

Leipzig, April 2022

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

Sarah Kube
Maria Bambeck
Michelle Réhrig
Nicole Kabala

Weitere Informationen auf der Webseite 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 gehoren tiber 3.000 Mitglieder an. Unsere Kernaufgaben sind die Aufklarung
und Information Giber Endometriose, die Beratung von Endometriosebetroffene sowie die Starkung der Position von Pati-
ent*innen in Politik und Gesellschaft.
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(1) Aufklarung Gber Menstruationsbeschwerden und Endometriose als Teil der Agenda des
Kultusministeriums

(2) Durchfiihrung einer flaichendeckenden Aufklarungskampagne zu
Menstruationsbeschwerden und Endometriose

(3) Einrichtung einer Landesfachstelle Endometriose

(4) Einflihrung eines landesweiten Endometriose-Registers

(5) Kampagne zur Aufklarung von Arbeitgebern tGber Endometriose

(6) Forderung der Endometriose-Forschung in Hessen

(7) ) Bundesratsinitiative: Endometriose ist chronisch und braucht ein Disease Management

Program durch den Gemeinsamen Bundesausschuss
(8) Endometriose auf die Agenda der Gesundheitsministerkonferenz setzen
(9) Umfassende Uberarbeitung der Webseite zum Thema Frauengesundheit in Hessen
(10)  Jahrliche Fachtagung Frauengesundheit

(1) Aufklarung liber Menstruationsbeschwerden und Endometriose als Teil der Agenda des Kultus-
ministeriums

Vor allem bei der Aufklarung tiber Menstruationsbeschwerden spielen die Schulen und Sexualkunde-
lehrpléne eine zentrale Rolle. Junge Menschen werden hier, unabhangig von den Erfahrungen ihrer
Eltern, fir 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 missen durch zustdndige Fach-
arzt*innen begutachtet und ernst genommen werden. Die Aufklarung auBerhalb des familidren Um-
feldes ist hier von hochster Bedeutung, da Menstruationsbeschwerden in privaten wie 6ffentlichen
Rdaumen 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 Fo-
kus auf gyndkologische Erkrankungen wie Endometriose gelegt werden. Hessen kann hier eine Vorrei-
terrolle einnehmen und neben der Anpassung des Sexualkundelehrplans im eigenen Land den Aspekt
direkt in Kultusministerkonferenzen einbringen und so fiir bundesweite Anpassungen pladieren.

Daher fordern wir eine Uberarbeitung des Sexualkundelehrplans mit einem stirkeren Fokus auf Menst-
ruationsbeschwerden und gynékologische Erkrankungen wie Endometriose. Die Landesregierung soll
das Thema zudem auf die Agenda der Kultusministerkonferenz bringen, um bundesweit eine bessere
schulische Aufkldrung zu Menstruationsbeschwerden und Endometriose anzuregen und dies langfristig
durch die Ergénzung des Kernlehrplans und die Durchfiihrung von Aktionstagen umzusetzen.

(2) Durchfiihrung einer flichendeckenden Aufklarungskampagne zu Menstruationsbeschwerden
und Endometriose

Neben der Aufklarung von Jugendlichen im Schulunterricht, ist auch die Aufklarung der breiten Offent-
lichkeit sowie medizinischer Fachkrafte von héchster 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
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genommen werden und somit nicht die notwendige medizinische und emotionale Unterstiitzung er-
fahren. Menstruationsbeschwerden werden zu haufig als ,,normal“ angesehen und als Lappalie abge-
tan. Diese Verharmlosung von Schmerzen ist es auch, die zu langen Diagnosezeitraumen, Verzégerun-
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 Menstruationsbeschwer-
den und Endometriose muss parallel zur schulischen Aufklarung angegangen werden, um Betroffenen
die bestmogliche medizinische Versorgung zu garantieren.

Daher fordern wir die Durchfiihrung einer langfristigen und flichendeckenden Aufkldrungskampagne
in Hessen zu Menstruationsschmerzen und Endometriose. Die Durchfiihrung der Kampagne sollte lang-
fristig angesetzt werden und sich auf die Aufkldrung der breiten Offentlichkeit konzentrieren.

(3) Durchfiihrung eines Endometriose-Gipfels in Hessen

Obwohl eine von zehn Frauen im gebarfahigen Alter an Endometriose leidet, ist die Versorgungslage
desastros: Betroffene warten im Schnitt Gber acht Jahre auf eine Diagnose und erhalten in der Zwi-
schenzeit wenig Unterstiitzung. Auch nach einer Diagnose fiihrt, unter anderem die fehlende Aufkla-
rung sowohl im privaten als auch im Arbeitsumfeld, zu unnétigen Mehrbelastungen fir die chronisch
kranken Endometriosepatient*innen, denen die Auswirkungen und die Schwere ihrer Erkrankung ab-
gesprochen werden.

Dieser Umstand ist der Tatsache geschuldet, dass die Volkskrankheit Endometriose bis 2022 nicht im
Fokus der politischen Debatte stand. Mit Parlamentsdebatten wie der Aktuellen Stunde zur Endomet-
riose in Hessen am 22. September 2022 sehen die Betroffenen nun zum ersten Mal, dass Politiker*in-
nen sich 6ffentlich mit der Erkrankung auseinandersetzen.

Dieser Diskurs ist ein erster Schritt in die richtige Richtung und muss verstetigt werden. Im Rahmen
eines Endometriose-Gipfels Hessen sollten daher die wichtigsten Akteur*innen wie Facharzt*innen,
Betroffenenverbande und Fachpolitiker*innen zusammenkommen und gemeinsam in Kontakt treten
und erarbeiten, wie die Versorgungslage der Endometriosebetroffenen in Hessen mittel- und langfris-
tig verbessert werden kann.

Daher fordern wir, dass die Landesregierung Hessens den bundesweit ersten Endometriose-Gip-
fel durchfiihrt, um die Versorgungslage der Betroffenen in Hessen mit Fachdrzt*innen, Betroffenenver-
bdnden und Politiker*innen zu erértern und um eine langfristige Strategie zur Verbesserung der Ver-
sorgungslage zu erarbeiten.

(4) Einrichtung einer Landesfachstelle 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 ben6étigt.
Eine Méglichkeit, um den Austausch zu férdern und um Betroffenen einen transparenten Uberblick
Uber die Therapiemoglichkeiten in Hessen zu geben ist die Einrichtung von Landesfachstellen.

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 fir Betroffene, Aufklarungsmalnahmen im Schulunterricht und fiir die Gesamtbe-
volkerung sowie Hilfestellungen fir Arbeitgeber*innen missen gezielt erarbeitet, organisiert und ver-
breitet werden. Derzeit werden diese Angebote ausschlieRlich von der Endometriose-Vereinigung
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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 und
ihre Selbsthilfegruppen nutzen missen, um das bestmdogliche Beratungsangebot fiir alle zwei Millio-
nen Betroffenen im Bund zu gewahrleisten.

Das Bundesland Hessen verfligt mit der Hessischen Arbeitsgemeinschaft Gesundheitsforderung bereits
Uber eine etablierte Struktur, die zurzeit allerdings keine dedizierten Aufklarungsangebote zu Menst-
ruationsbeschwerden und Endometriose bereitstellt.

Daher fordern wir die Einrichtung einer Landesfachstelle Endometriose in Hessen, die sowohl Be-
troffene als auch Angehérige durch Beratungsangebote unterstiitzt, landesweite Aufkldrung an Schu-
len vorantreibt und die Netzwerke zwischen den verschiedenen Akteuren im Gesundheitswesen in Hes-
sen aufbaut und pflegt. Die Landesfachstelle Endometriose soll bestehende Strukturen wirksam nutzen
und durch die Hessische Arbeitsgemeinschaft Gesundheitsférderung aufgebaut werden. Zusdtzlich soll
der Aufbau von weiteren Landesfachstellen in anderen Bundesléndern angeregt werden und der Aus-
tausch zwischen den Landesfachstellen verstetigt werden.

(5) Einfiihrung eines landesweiten Endometriose-Registers

Komplexe Krankheitsbilder erfordern den Austausch zwischen verschiedensten Akteuren im Gesund-
heitswesen. Daher ist es wichtig, dass es Konzepte wie das Krebs-Register in Hessen gibt um die Qua-
litat der Versorgung von Krebs-Patient*innen zu lGberprifen und stetig zu verbessern. Der enge Aus-
tausch zwischen den verschiedenen Akteuren wie den Kliniken, den Betroffenen und dem Rettungs-
dienst erlaubt einen detaillierten Einblick in den vielschichtigen und komplexen Versorgungsprozess.
Auch wenn bosartige Tumorerkrankungen natiirlich andere VersorgungsmaRBnahmen nach sich ziehen
als eine chronische Erkrankung wie Endometriose, wiirde ein solches Register Betroffenen, For-
scher*innen und Verantwortungstrager*innen hilfreiche Optionen bieten, um die Versorgungssitua-
tion von Endometriosepatient*innen besser zu verstehen und zu optimieren.

Genau wie die Pravalenz und die Morbiditat bei Tumorerkrankungen ausschlaggebende Punkte fiir die
EinfUhrung des Registers in anderen Bundeslandern war, sollten die schockierend langen Diagnose-
zeitrdume von sechs bis zehn Jahren und die Unfruchtbarkeit von bis zu 50% der Patient*innen die
Einflhrung eines landesweiten Endometriose-Registers zur Folge haben.

Daher fordern wir die Einfiihrung eines landesweiten Endometriose-Registers, in dem die Versorgungs-
situation von Endometriose-Betroffenen iiberwacht wird und dessen Daten im Rahmen der regelmdfsi-
gen Gesundheitsberichterstattung an den Bund kommuniziert werden.

(6) Kampagne zur Aufkldrung von Arbeitgebern tiber Endometriose

Mit der Deklaration #positivarbeiten und der damit einhergehenden Aufklarungskampagne hat das
Landesministerium fir Soziales, Gesundheit und Gleichstellung ein wertvolles Projekt initiiert, um das
Leben und den Arbeitsalltag von HIV-Betroffenen in Hessen zu verbessern. Vor allem die Tatsache,
dass sich neben Arbeitgebern der 6ffentlichen Hand wie Kommunen und Verbande auch gréRere Un-
ternehmen wie Bosch, IBM und Volkswagen der Deklaration angeschlossen haben zeigt, dass es fla-
chendeckend ein Interesse an gesundheitlicher Aufklarung in 6ffentlichen und privaten Betriebsstat-
ten gibt.

Auch wenn Endometriose primar gesundheitspolitische Aspekte beriihrt, 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
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neben den gesundheitspolitischen MalRnahmen auch Schritte zur Sensibilisierung von Arbeitgeber*in-
nen ausschlaggebend, um die Situation von Betroffenen nachhaltig zu verbessern.

Ein mogliches Programm hierzu kénnte sich am “Endometriosis Friendly Employer Scheme” GroRbri-
tanniens orientieren, in dem sich Arbeitgeber*innen aus dem privaten und 6ffentlichem Sektor frei-
willig dazu verpflichten, betroffene Arbeitnehmer*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 fordern wir, dass das Landesministerium fiir Soziales, Gesundheit und Gleichstellung in Hessen
eine Kampagne und ein Aufkldrungsprogramm iiber Endometriose am Arbeitsplatz entwickelt. Das Pro-
gramm soll sich an bereits bestehenden Konzepten wie dem “Endometriosis Friendly Employer Scheme”
in Grofsbritannien orientieren und die Erfahrungen von Betroffenen am Arbeitsplatz beriicksichtigen.

(7) Forderung der Endometrioseforschung in Hessen

Obwohl 10-15% aller Frauen im gebarfahigen Alter und damit bundesweit etwa 2 Millionen Menschen
von Endometriose betroffen sind, hat das Bundesministerium fiir Bildung und Forschung in den letzten
20 Jahren nicht einmal 500.000€ in die Erforschung der Ursachen der Erkrankung investiert. Vor allem
vor dem Hintergrund der COVID-19 Pandemie ist jedoch deutlich geworden, welche Fortschritte in der
modernen Medizin und Arzneimittelentwicklung mdoglich sind, wenn man Vorhaben auf eine solide
finanzielle Basis stellt.

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, son-
dern hat in Form von Erwerbsminderungen, ungewollter Kinderlosigkeit und hohem Krankenstand
haufig direkte volkswirtschaftliche Konsequenzen. Daher ist es im Interesse des Bundes und der Lan-
der, die Erforschung der Ursachen und der Therapie- und Diagnose-Optionen massiv zu unterstiitzen.
In Hessen bieten sich dafiir die von der Endometriose Vereinigung und der Stiftung Endometriose-
Forschung zertifizierten klinischen und wissenschaftlichen Endometriosezentren in GieBen, Offenbach,
Frankfurt am Main als mégliche Kooperationspartner an.®

Wir fordern daher, dass in Hessen in der kommenden Legislaturperiode explizit Mittel bereitgestellt
werden, um die Ursache, Diagnose, Therapie und sozialen Folgen von Endometriose im Rahmen klini-
scher Studien zu untersuchen. Die internationale Kooperation und die Kooperation mit den anderen
Bundesléndern soll explizit geférdert werden, um den wissenschaftlichen Austausch voranzutreiben
und vom fortgeschrittenen Forschungsstand in anderen Léndern zu profitieren. Die Landesregierung
soll sich zudem bemiihen im Rahmen der Gemeinsamen Wissenschaftskonferenz die Endometriose-For-
schung im Bund zu férdern.

% Endometriosis UK (2022): Endometriosis Friendly Employer Scheme, What is the Endometriosis Friendly Employer Scheme?.
Online unter https://www.endometriosis-uk.org/endometriosis-friendly-employer-scheme, zuletzt aufgerufen am
21.04.2022

7 Endometriosis UK (2022): Endometriosis Friendly Employers. Online unter https://www.endometriosis-uk.org/endometri-
osis-friendly-employers, zuletzt aufgerufen am 21.04.2022

8 Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. (2022): SEF-zertifizierte Endometriosezentren. Online unter https://www.en-
dometriose-vereinigung.de/sefzertifizierte-endometriosezentren.html, zuletzt aufgerufen am 21.04.2022
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(8) Bundesratsinitiative: Endometriose ist chronisch und braucht ein Disease Management Program
durch den Gemeinsamen Bundesausschuss

Endometriose, Typ-Il Diabetes und Brustkrebs haben zwei Dinge gemeinsam: Alle drei Krankheiten be-
treffen Millionen von Biirger*innen in Deutschland und alle Erkrankungen sind chronisch und begleiten
die Betroffenen Uber lange Zeitraume hinweg. Die Behandlung der Erkrankungen dauert oft Jahre und
benotigt die Zusammenarbeit verschiedener Facharzt*innen. Zu diesem Zweck wurden durch den Ge-
meinsamen Bundesausschuss umfassende Disease Management Programme (DMP) fiir chronische Er-
krankungen wie Typ-Il Diabetes und Brustkrebs verabschiedet. Diese DMPs zielen darauf ab, eine struk-
turierte Behandlung sicherzustellen und so die Lebensqualitdt von Patient*innen zu steigern und das
Risiko fiir Folgeerkrankungen zu mindern.

Der Unterschied ist, dass es fur Endometriose, trotz einer Pravalenz von ca. 10 Prozent, derzeit kein
Disease Management Programm gibt. Zusatzlich wurde Endometriose, trotz ihrer verheerenden und
langfristigen Folgen, vom Gemeinsamen Bundesausschuss bisher nicht als chronische Krankheit einge-
stuft. Da diese (Nicht)-Einstufung als chronische Krankheit direkte finanzielle Konsequenzen fiir die
Betroffenen hat, z.B. bei der Belastungsgrenze fiir Zuzahlungen bei medizinischen Behandlungen nach
§62 SGB V, muss politisch gehandelt werden.

Wir fordern daher, dass die Landesregierung Hessens eine oder mehrere Bundesratsinitiative/n zur
Anerkennung von Endometriose als chronische Erkrankung und zur Einrichtung eines DMP Endometri-
ose durch den Gemeinsamen Bundesausschuss anregt.

(9) Endometriose auf die Agenda der Gesundheitsministerkonferenz setzen

Wie bei allen medizinischen Fragen, lassen sich auch die Missstande in der Versorgung von Endomet-
riose-Betroffenen langfristig und nachhaltig nur durch eine Absprache aller Bundeslander |6sen. Kein/e
Gesundheitsminister*in kann behaupten, dass Diagnosezeitrdume von sechs und zehn Jahren dem An-
spruch an das Gesundheitssystem eines fortschrittlichen und wohlhabenden Landes wie Deutschland
gerecht werden.

Viele Endometriose-Betroffene habe liber Jahre, wenn nicht sogar Jahrzehnte, das Gesundheitssystem
mitfinanziert. Es ist eine Selbstverstandlichkeit, dass die Betroffenen von den zustandigen Medizi-
ner*innen und Versorgungsamtern ernst genommen werden mdchten und es ist eine Schande, dass
viele Betroffene teils Jahrzehnte die Kosten fiir Medikamente und Therapien selbst tragen missen.
Diese Missstande mussen nicht nur in Hessen, sondern bundesweit behoben werden und erfordern
die Kooperation aller Gesundheitsminister*innen der Lander und im Bund.

In Anbetracht der jahrelangen Vernachléssigung des Problems fordern wir daher: Die Landesregie-
rung Hessen muss die Versorgungsmissstinde der Endometriosepatient*innen zum Thema einer Ge-
sundheitsministerkonferenz machen und in Zusammenarbeit mit allen Gesundheitsminister*innen ei-
nen Beschluss liber eine nachhaltige Verbesserung der Versorgungssituation treffen.

(10) Umfassende Uberarbeitung der Webseite zum Thema Frauengesundheit in Hessen

In Zeiten von Fake News und digitalen Echokammern ist es von liberragender Bedeutung, Institutionen
zu etablieren, die objektiv und sachlich tiber medizinische Prozesse und den aktuellen Forschungsstand
berichten. Zusatzlich ist die Gesundheitsversorgung und das Sozialsystem Deutschlands sehr komplex,
regional angelegt und teils unibersichtlich. Welche Selbsthilfegruppen gibt es fir Brustkrebs-Pati-
ent*innen und Endometriose Patient*innen? Wo und wie kann ich meinen Grad der Behinderung be-
antragen? Und wo finde ich die medizinischen Fachzentren in Hessen fiir Endometriose? Das hessische
Ministerium flr Soziales und Integration unterhalt eine Unterseite: Frauengesundheit. Auch wenn die
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grundlegende Infrastruktur existiert, werden die Mdéglichkeiten nicht vollends ausgeschopft. Aktuell
gibt es z.B. kein libersichtliches Informationsangebot von der Landesregierung, das Patient*innen (iber
ihre Moglichkeiten und Fachéarzt*innen in Hessen aufklart. Es gibt keine Informationen zu Endometri-
ose, geschweige denn zu anderen gynakologischen Erkrankungen oder Krankheitsbildern, die tGber die
Brustkrebsvorsorge und Darmkrebsvorsorge hinaus reichen.

Im Sinne einer qualitativ hochwertigen Gesundheitsversorgung ist es daher von héchster Bedeutung,
dass das Landesministerium fir Integration und Soziales seine Moglichkeiten nutzt, sich dem Thema
Frauengesundheit starker annimmt und eine zentrale Informationsstelle fiir frauengesundheitliche Be-
lange schafft, die zeitlich unbegrenzt besteht und regelmaRig aktualisiert wird.

Daher empfehlen wir die Aktualisierung und kontinuierliche Pflege der Webseite zur Frauengesundheit,
des Landesministeriums fiir Soziales, Gesundheit und Gleichstellung. Neben Informationsmaterial zu
den verbreitetsten Erkrankungen wie Endometriose, Brustkrebs usw. sollen hier Informationen zu
Selbsthilfegruppen, medizinischen Spezialist*innen und Patientenvertretungen in Hessen verlinkt wer-
den. Das Ministerium soll 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.

(11)  Jahrliche Fachtagung Frauengesundheit

Der Fortschritt lebt von Diskurs und Austausch. Im Rahmen von Fachtagungen kénnen sich Medizi-
ner*innen Uber den aktuellen Stand der Forschung informieren und mit Politiker*innen und Verban-
den ins Gesprach kommen. Ahnlich wie bei den bereits durchgefiihrten regionalen Gesundheitskonfe-
renzen in Hessen braucht es in der Frauengesundheit einen Austausch. Der wissenschaftliche Aus-
tausch in dem Bereich Frauengesundheit muss verstetigt werden und nicht nur regional, sondern auch
auf der Landesebene gefiihrt werden.

Daher fordern wir die Einsetzung einer jdhrlichen Fachtagung Frauengesundheit, die durch das Lan-
desministerium fiir Soziales, Gesundheit und Gleichstellung organisiert wird. Neben den regelmdfigen
Bundeskonferenzen zur Frauengesundheit, kann die jéhrliche Fachtagung den Austausch ergénzen und
einen stéirkeren Fokus auf lokale Projekte und Entwicklungen in Hessen legen.

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

Anja Moritz
Verena Fisch
Javed Lindner

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

04277 Leipzig

Telefon: 0341/30 65 305

E-Mail: engagement@endometriose-vereinigung.de
Webseite: www.endometriose-vereinigung.de

ENDOMETRIOSE — Politische Handlungsbedarfe in Hessen | 8


mailto:engagement@endometriose-vereinigung.de
http://www.endometriose-vereinigung.de/

	Endometriose – Schmerzen in der Regel sind nicht normal!
	Politische Handlungsbedarfe in Hessen  für die 21. Legislaturperiode
	(1) Aufklärung über Menstruationsbeschwerden und Endometriose als Teil der Agenda des Kultusministeriums
	(2) Durchführung einer flächendeckenden Aufklärungskampagne zu Menstruationsbeschwerden und Endometriose
	(3) Durchführung eines Endometriose-Gipfels in Hessen
	(4) Einrichtung einer Landesfachstelle Endometriose
	(5) Einführung eines landesweiten Endometriose-Registers
	(6) Kampagne zur Aufklärung von Arbeitgebern über Endometriose
	(7) Förderung der Endometrioseforschung in Hessen
	(8) Bundesratsinitiative: Endometriose ist chronisch und braucht ein Disease Management Program durch den Gemeinsamen Bundesausschuss
	(9) Endometriose auf die Agenda der Gesundheitsministerkonferenz setzen
	(10) Umfassende Überarbeitung der Webseite zum Thema Frauengesundheit in Hessen
	(11) Jährliche Fachtagung Frauengesundheit


