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| VORBEMERKUNG

Endometriose ist eine Volkskrankheit: Eine von zehn Frauen im gebarfahigen Alter erkrankt
an Endometriose, weltweit sind es 190 Millionen Betroffene und tber zwei Millionen davon
allein in Deutschland.

Bei Endometriose wachst gebarmutterschleimhautahnliches Gewebe auRerhalb der Gebar-
mutter. Dies fliihrt zu Zysten und Entziindungen, bspw. an Eierstdocken, Darm oder Bauchfell.
Diese sogenannten Endometrioseherde kénnen — obwohl sie als gutartig kategorisiert werden
—metastasieren und bleibende Schaden an Organen verursachen. Betroffene leiden unter ext-
remen Schmerzen in Bauch, Riicken, Beinen, beim Geschlechtsverkehr, bei gyndkologischen
Untersuchungen und beim Stuhlgang. UnregelmaRige und sehr starke Monatsblutungen, Blu-
tungen aus Blase und Darm gehdren ebenso zu den Symptomen wie ungewollte Kinderlosig-
keit. In vielen Fallen leiden die Betroffenen ihr Leben lang an immer wieder auftretenden
schwerwiegenden Beschwerden. Die psychischen Auswirkungen sind enorm: Erschopfung,
Schlafstérungen, Depressionen. Durch die chronischen Schmerzen werden die Betroffenen
immobiler. Hinzu kommen Belastungen durch Mehrfacherkrankungen. Das erhoht den Lei-
densdruck bei Betroffenen und ebenso bei ihrem sozialen Umfeld. Fehlzeiten und langere
Krankheitsphasen fiihren zu Nachteilen in Schule, Ausbildung und im Beruf. Haufig fiihrt die
Erkrankung in eine Abhdngigkeit von staatlichen Sozialleistungen, wie eine Erwerbsminde-
rungsrente.

Obwohl die Auswirkungen der Erkrankung derart schwerwiegend sind, dauert es in Deutsch-
land im Schnitt acht Jahre! vom Auftreten der ersten Symptome bis hin zu einer gesicherten
Diagnose — ein Umstand, der unter anderem auf fehlende Aufklarung im sozialen Umfeld der
Betroffenen und auf eine fehlende Sensibilisierung des medizinischen Fachpersonals zuriick-
geflihrt werden kann.

Selbst nach einer Diagnose ist die Versorgungslage der zwei Millionen Betroffenen in Deutsch-
land problematisch: Die medizinische Ursache der Endometriose ist derzeit nicht bekannt. Die
Erkrankung kann nicht ursachlich geheilt werden. Moégliche Behandlungswege beschranken
sich auf die Symptombekdmpfung durch hormonelle Therapien, die Einnahme starker
Schmerzmittel und die wiederholte operative Entfernung von Endometriose-Gewebe, mit den
entsprechenden Nebenwirkungen.

Alles in allem handelt es sich bei Endometriose um eine vielschichtige und gesamtgesellschaft-
liche Herausforderung, die politisch gelost werden muss. Neben der Gesundheitspolitik sind
auch die Felder Sozialpolitik, Gleichstellungspolitik, Forschungspolitik und Bildungspolitik im
Bund und in den Landern zu adressieren, um die Lage nachhaltig und langfristig zu verbessern.
Lander wie Australien und Frankreich haben bereits nationale Strategien fiir den Umgang mit
Endometriose vorgelegt. Hier wurde klar erkannt: Die Verbesserung der Versorgungslage ist
ein politisches Problem, das politisch geldst werden muss.

Wir begriRen ausdrucklich, dass die Fraktionen der CDU/CSU und der Partei DIE LINKE sich
dem Thema inhaltlich und politisch angenommen haben. Wir méchten an dieser Stelle auch

!t “Gesundheitliche Lage der Frauen in Deutschland”, Robert Koch Institut, 2020
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unsere Unterstiitzung fiir die vorangegangenen Anfragen der beiden Fraktionen 20/3151 und
20/3815 ausdricken.

Die Endometriose-Vereinigung bedankt sich fiir die Gelegenheit, zu diesen Antragen Stellung
nehmen zu kénnen. Wir gehen gesondert auf verschiedene Aspekte der beiden Antrage ein
und unterbreiten konkrete Anderungsvorschliage und ausgewihlte Erginzungen. Weitere Vor-
schlage und Erganzungen kénnen den Handlungsempfehlungen der Endometriose-Vereini-
gung Deutschland e.V. (Anlage 1 zu dieser Stellungnahme) entnommen werden.

Il POSITIONEN
1. Aligemeines zu den Antrdagen

Beide Antrage betonen die Notwendigkeit der Entwicklung einer nationalen Strategie Endo-
metriose; ein Anliegen, welches wir ausdriicklich unterstitzen, um die Versorgungslage der
Betroffenen wirksam und nachhaltig zu verbessern. Ressortiibergreifende Abstimmungen, die
Aufarbeitung des Handlungsbedarfs und die Koordination der zahlreichen Akteurinnen und
Akteure aus dem politischen, zivilen und medizinischen Sektor erfordern eine langfristig aus-
gelegte Strategie.

Wir stehen auch deutlich hinter dem Anliegen der Fraktionen, Endometriose im Rahmen des
parlamentarischen Prozesses sowohl im politischen Betrieb als auch in der breiten Offentlich-
keit als Thema zu verankern und politisch darauf hinzuwirken, die Versorgungslage der Be-
troffenen zu verbessern.

Es ist wichtig, dass die Antrage in ihren Einleitungen, neben der immensen Zahl von liber zwei
Millionen Betroffenen in Deutschland, die Krankheit auch im internationalen Kontext von
weltweit (iber 190 Millionen Endometriosebetroffenen betrachten. Ebenfalls angemessen ist
eine Einordnung im Verhaltnis zu weiteren Volkskrankheiten, wie der Demenzerkrankung, die
sich mit 1,8 Millionen Betroffenen in einer dhnlichen GroRenordnung bewegt, um die Dimen-
sion des Problems hervorzuheben.

Endometriose kann nicht ohne die Adenomyose (lat. Adenomyosis uteri) betrachtet werden.
Auch wenn klar ist, dass im Laufe der Antrage primar die Endometriose im Vordergrund steht,
sollte der Vollstandigkeit halber die Adenomyose, also die Verwachsung von gebarmutter-
schleimhautdhnlichem Gewebe in der Gebarmuttermuskelwand, in den Einleitungen beider
Antrage angesprochen werden.

An dieser Stelle mochten wir einen Satz in 20/5979 richtigstellen, da hier laut der Fraktion
Endometriose bei ,(...) doppelt so vielen Menschen diagnostiziert wird wie Typ-Il Diabetes
(...)“. Die verlinkte Quelle fir die Aussage ist ein Positionspapier der Endometriose-Vereini-
gung Deutschland e.V.?, so dass wir hier darauf hinweisen missen, dass Endometriose ,,(...) in
der Gruppe der Betroffenen doppelt so haufig vertreten (ist) wie Typ-Il Diabetes (...)“ und die
Aussage in der Einleitung von 20/5979 dahingehend abgedndert werden sollte, um Missver-
standnisse zu vermeiden.

2 https://www.endometriose-vereinigung.de/files/endometriose/Projekte/Endopolitisch/2022_Positionspapier%20Niedersachsen.pdf
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Beide Antrdge heben richtigerweise hervor, dass Endometriose die Betroffenen ,(...) im Alltag
einschrankt (...)“ (20/5979) und in ,,(...) ihrer Lebensplanung (...)“ (20/4308) beeintrachtigt.
Hier unterstltzen wir auBerdem die Daten aus 20/4308, die klar zeigen, dass eine Endometri-
oseerkrankung mit volkswirtschaftlichen Folgeschaden von ,,(...) im Schnitt (...) 9579 Euro pro
Jahr“ (20/4308) verbunden ist. Diese Daten verdeutlichen die Dimension des Problems und
bekraftigen die Tatsache, dass neben der Notwendigkeit gesundheitspolitischer Mallnahmen
auch bspw. arbeitspolitischer Handlungsbedarf besteht.

2. Anderungsvorschlige fiir Drucksache 20/4308
Nationale Strategie Endometriose

Da es derzeit weltweit nur zwei nationale Strategien fir Endometriose gibt, sollte neben
Frankreich auch Australien als Beispiel aufgefiihrt werden. AuBerdem sollte der Aufbau einer
nationalen Strategie Endometriose mehrere Ressorts einbinden, da das Problem der Versor-
gungslage der Endometriosebetroffenen ausgesprochen vielschichtig ist. Daher sollten in Il.1.
die Zusatze aufgenommen werden:

»hach dem Vorbild Frankreichs und Australiens schnellstméglich eine nationale Strate-
gie gegen Endometriose mit konkreten Handlungsfeldern, Projekten und Zielindikato-
ren zu erarbeiten und zu deren Umsetzung ausreichende Haushaltsmittel zur Verfii-
gung zu stellen. Die Strategie soll ressortiibergreifend durch das Bundesministerium fiir
Gesundheit (BMG), Bundesministerium fiir Bildung und Forschung (BMBF), Bundesmi-
nisterium fiir Familien, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ) und Bundesministerium
fir Arbeit und Soziales (BMAS) aufgesetzt werden.”

Aufklarungskampagne

Wir begriiRen die Forderung nach einer Aufklarungskampagne und denken, dass primar die
Bundeszentrale fir gesundheitliche Aufklarung (BzgA) mit zusatzlichen Mitteln ausgestattet
werden sollte, um eine derartige Kampagne zu organisieren. Die Einbindung von zivilgesell-
schaftlichen Akteuren wie bspw. der Arztlichen Gesellschaft zur Gesundheitsférderung e.V. ist
ein guter Ansatz. Ein wichtiger Partner ist diesbezliglich jedoch auch die Endometriose-Verei-
nigung Deutschland e.V., die ihrerseits bereits entsprechende Kampagnen umsetzt. Daher
empfehlen wir, dass in Il.3. folgende Zusatze aufgenommen werden:

»ausreichende Mittel fiir den Aufbau und Ausbau von friihzeitigen Aufkldrungs- und
Sensibilisierungskampagnen durchgefiihrt durch die Bundeszentrale fiir gesundheitli-
che Aufklédrung zur Verfiigung zu stellen. Im Rahmen der Kampagnen sollen langfristige
strategische Partnerschaften mit zivilgesellschaftlichen Akteuren, wie mit der Arztli-
chen Gesellschaft zur Gesundheitsférderung e.V. und der Endometriose-Vereinigung
Deutschland e.V. aufgebaut werden, um diese zu verstetigen.”

Vergiitung arztlicher Beratungsleistung

Die mangelnde Vergiitung der notwendigen Beratungsleistungen zur Erkrankung Endometri-
ose in medizinischen Einrichtungen ist ein Problem, welches die Diagnose und die Versorgung
beeintrachtigt. Diese unterstitzenswerte Forderung II.5. sollte konkretisiert werden:
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»...entsprechend abgerechnet werden kénnen. Zusdtzlich sollen im Rahmen des einheit-
lichen Bewertungsmafstabs Abrechnungsziffern fiir Diagnosegesprédche und Nachver-
sorqungsqesprdéche filir Endometriose (ICD-10 N80.0-N80.9) eingefiihrt werden.”

Féderale Einbindung

Wir unterstiitzen die Forderung nach der Einbindung der Bundeslander. Die Aufklarung zu
Menstruationsbeschwerden und Endometriose muss breit angelegt und friihzeitig stattfinden.
Die Bundeslander haben, neben der Aufnahme des Themas in den Sexualkundeunterricht, die
Moglichkeit, Endometriose in die Aus- und Fortbildung von medizinischem und padagogi-
schem Fachpersonal aufzunehmen sowie in den Schulungsangeboten fiir Versorgungsamter
zu verankern, die Gber Antrage zur Feststellung einer Schwerbehinderung entscheiden. Da der
Ursprung der Erkrankung noch unklar ist, ist der Bereich Pravention auszuklammern. Daher
empfehlen wir die Anpassung von I1.6.

,...wie diese ihren Teil zur Aufklérung — beispielsweise in Schulen, der Ausbildung von
medizinischem und pddagogischem Fachpersonal und in der Fortbildung von Versor-
gungsdmtern — beitragen kénnen und gemeinsam mit dem Bund Strategien zur Férde-
rung von Forschung und zur Verbesserung der Versorqgung vorlegen kénnen.“

3. Anderungsvorschlige fiir Drucksache 20/5979
Nationale Strategie Endometriose

Auch hier muss festgehalten werden, dass der Aufbau einer nationalen Strategie fir Endomet-
riose mehrere Ressorts einbinden muss, da das Problem der Versorgungslage der Endometri-
osebetroffenen vielschichtig ist. Daher sollte in Il.1. der Zusatz erganzt werden:

,Die Strategie soll ressortiibergreifend durch das BMG, BMBF, BMFSFJ und BAS aufge-
setzt werden. Neben Verantwortlichen aus der Bundes- und Landespolitik sollen Exper-
tinnen und Experten aus der Medizin sowie Betroffenenverbédnde an der Ausarbeitung
der Strategie beteiligt werden.”

Verwendung Forschungsgelder

Wir unterstiitzen die Forderung nach einer Strategie fir den Einsatz der Endometriose-For-
schungsgelder. Seitens der Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. wurde, in Zusammen-
arbeit mit den medizinischen Fachgesellschaften, eine Forschungskatalog entwickelt, der be-
reits konkrete Forschungsbereiche und -fragen beschreibt und der Stellungnahme angefiigt
ist (Anlage 2). Hier wiirden wir in 1.2 konkretisieren, dass

(-..) 5 Millionen Euro Forschungsgelder eine Forschungsstrategie fiir Endometriose auf-
zusetzen, um das Geld zielfiihrend in die Erforschung der Ursachen, Diagnostik, Thera-
pie und der sozialen Folgen zu investieren.”
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Endometriose-Register

Auch die Forderung nach einem Endometriose-Register ist ein Vorschlag, den wir ausdriicklich
mittragen. Ein solches Register sollte zusatzlich dazu dienen, dass der Ursprung der unvertret-
bar langen Diagnosezeitraume genauer untersucht wird. Somit wiirden wir Il.3. anpassen, so
dass in dem Register Daten

,zum Krankheitsbild, zur Hdufigkeit, zu Diagnosezeitrdumen und zur Versorgungslage
erfasst und iiberwacht werden.“

Aufklarungskampagne

Insbesondere, da Betroffene nicht nur im Umgang mit medizinischem Fachpersonal, sondern
vor allem im sozialen und kollegialen Umfeld mit Unwissenheit konfrontiert sind, begriiRen
wir die Forderung nach einer Aufklarungskampagne. Die jahrzehntelange Expertise im Bereich
gesundheitlicher Aufklarung macht die Bundeszentrale fir gesundheitliche Aufklarung zur be-
vorzugten Institution, um eine solche Kampagne aufzusetzen. Dariiber hinaus ist neben der
Aufklarung von moglichen Betroffenen insbesondere die Aufklarung der breiten Zivilgesell-
schaft von Bedeutung, um die gesellschaftliche und soziale Situation der Betroffenen zu ver-
bessern. Von mehr Verstandnis seitens Arbeitgeber (bzw. Arbeitgeberinnen und Arbeitgeber
oder Arbeitgeber*innen) und dem kollegialen Umfeld bis hin zu einem ernsthafteren Umgang
mit Menstruationsbeschwerden im familiaren Umfeld; all diese Ziele kbnnen nur erreicht wer-
den, wenn breit und unabhangig von Alter und Geschlecht, aufgeklart wird. Daher sollte 1.4
dahingehend abgedndert werden:

,Diese Kampagne soll von der Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufkldrung durchge-
flihrt werden. Diese soll durch das Bundesministerium fiir Gesundheit zu diesem Zweck
mit zusdtzlichen Mitteln ausgestattet werden. Das Ziel der Kampagne ist die Sensibili-
sierung einer breiten Offentlichkeit.”

Die Aufklarung des medizinischen Fachpersonals ist ein wichtiger Aspekt, um die Diagnose-
zeitrdume und den Leidensweg der Betroffenen massiv zu verkiirzen. Daher empfehlen wir,
dass sowohl in I1.5 als auch 11.6 ein Zusatz aufgenommen wird:

Fortbildungsangebote sollen so weit wie mégqlich verpflichtend gestaltet werden”.

Bildgebungsverfahren

Wir freuen uns, dass auch die Férderung moderner Bildgebungsverfahren, wie der transvagi-
nale Ultraschall, ein Bestandteil des Antrags ist. Wir empfehlen die Formulierung zu lockern
und

,,sich dafiir einzusetzen, dass fir alle erwachsenen Menschen mit Uterus, ein jahrlicher
vaginaler Ultraschall im Rahmen der Krebsvorsorge ermdglicht wird, da eine friihzei-
tige Diagnose der Erkrankung, auch bei Beschwerdefreiheit, Einfluss auf den Erhalt der
Fertilitat haben kann.”
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Bei starken Menstruationsbeschwerden muss klar gehandelt werden und Arztinnen und Arzte
miussen sich friihzeitig ein klares Bild von der Situation machen. Daher sollte der folgende Zu-
satz unter Il.7 erganzt werden:

,Bei starken Menstruationsbeschwerden soll zudem standardmdflig der Einsatz von
bildgebenden Verfahren in Form von Magnetresonanztomographie (MRT) in ausgewie-
senen Fachzentren und unabhdngiqg vom Alter erméglicht werden.”

Vergiitung arztlicher Beratungsleistung

Vor dem Hintergrund der sehr langen Diagnosezeitraume und der chronischen Natur der Er-
krankung begriien wir die Forderung nach der Abrechnung einer ,,Endometriose-Sprech-
stunde”. Diese Forderung setzt jedoch nach der Diagnose an. Arztinnen und Arzten werden
derzeit nur 15 Minuten fir ein Diagnosegesprach vergitet. Die Diagnose der komplexen Er-
krankung erfordert jedoch ein ausfiihrliches Gesprach zu den verschiedenen Symptomen, de-
ren Auftreten und Entwicklung. Dafiir sollten zusdtzliche Abrechnungsziffern zur Ermogli-
chung von entsprechend ausfiihrlichen Diagnosegesprachen im Einheitlichen Bewertungs-
malstab eingefiihrt werden. Gleiches gilt fir die Abrechnung von Nachversorgungsgespra-
chen, in denen therapeutische und RehabilitationsmaBnahmen besprochen werden. In der
Forderung 11.10 sollte daher ergdanzt werden, dass

»...die Sprechstunden in zertifizierten Endometriose-Zentren eingefiihrt wird. Zusdtzlich
sollen Abrechnungsziffern eingefiihrt werden, so dass sowohl Diagnose- als auch Nach-
versorgungsgesprdche bis zu einer Ldnge von einer Stunde abgerechnet werden kén-

“”

nen.

4. Fehlende thematische Schwerpunkte in den Antrdgen

Beide Antrage zeigen deutlich, dass sowohl die politische Dimension als auch der politische
Handlungsbedarf erkannt wurde. Jedoch werden einige Aspekte der Versorgung ausgeklam-
mert.

Zunachst muss hervorgehoben werden, dass Endometriose die Ausbildungs- und Aufstiegs-
chancen der Betroffenen massiv beeintrachtigt. Das Eintreten der ersten Symptome mit der
Menarche im Alter von ca. 13 Jahren? und Diagnosezeitraume von durchschnittlich zehn Jah-
ren zeigen, dass die Betroffenen wahrend der wichtigen Jahre der Ausbildung mit ihrer Erkran-
kung weitestgehend allein gelassen werden. Fehlende Aufklarung und fehlendes Verstandnis
im schulischen und familiaren Umfeld sind, neben den stark einschrankenden Symptomen,
eine zusatzliche Belastung fiir die jungen Betroffenen. Keiner der beiden Antrage geht auf die
psychischen und sozialen Auswirkungen der Erkrankung ein. Es besteht ein deutlicher Bedarf
an psychosozialen Unterstiitzungs- und Beratungsangeboten, die, in Anbetracht der unzu-
reichenden Versorgungslage, gedeckt und im Rahmen von wissenschaftlichen Studien Gber-
wacht werden sollten. Die Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. leistet hier einen wich-
tigen Beitrag, der zwingend aufrechterhalten werden muss und um weitere regionale Ange-
bote einer langerfristigen psychosozialen Begleitung zu ergdnzen ist.

3 https://shop.bzga.de/pdf/13316317.pdf
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Eine weitere Dimension, die von beiden Antragen nicht naher thematisiert wird, ist die der
Arbeitswelt. Betroffene sind in den meisten Fallen Teil eines Betriebs und stehen sowohl im
kollegialen Umfeld als auch im Umgang mit Vorgesetzten vor der Herausforderung, die stark
einschrankenden Auswirkungen ihrer chronischen Erkrankung vermitteln zu missen. Hier
wirden insbesondere in gréReren Unternehmen Aufklarungsangebote im Rahmen des be-
trieblichen Gesundheitsmanagements Betroffene entlasten. GroBbritannien hat ein , Endo-
metriosis Friendly Employer Scheme“* erfolgreich im 6ffentlichen Sektor und in der freien
Wirtschaft eingefiihrt und kann als Vorlage fiir ein deutsches Modell dienen.

Eine letzte Dimension ist die der internationalen Politik. Weltweit haben derzeit zwei Lander
nationale Strategien zum Umgang mit Endometriose beschlossen. Insbesondere in Hinblick
auf die Tatsache, dass derzeit keine klare Ursache der Erkrankung feststeht, ist die internatio-
nale Vernetzung von grofRer Bedeutung. Nicht nur, um Daten und Forschungsansatze auszu-
tauschen, sondern auch, um die Versorgungslage der Betroffenen weltweit so gut wie moglich
zu verbessern. Auf der europdischen Ebene kann eine europdische Forschungsstrategie ange-
regt werden. In Hinblick auf Frankreich und seine Endometriose-Strategie ware eine For-
schungskooperation zwischen Frankreich und Deutschland pradestiniert als Startschuss fir ein
solches Vorhaben.

Auch muss Endometriose ein Thema auf der World Health Assembly werden; eine klare For-
derung, die an das Bundesministerium fiir Gesundheit gestellt werden kann. Die WHO und
ihre Global Action Plans sind wirksame und machtige Hebel, um die Versorgungslage der 190
Millionen Endometriosebetroffenen weltweit zu verbessern. Auch wenn die Mitgliedsstaaten
mit verschiedenen Herausforderungen in der Versorgungslage kampfen, so ist der gemein-
same Erfahrungsaustausch und das Aufsetzen eines ,,Global Action Plan: Endometriosis“ der
erste Schritt, um die Versorgungslage weltweit zu verbessern.

5. Erganzende Vorschldage zu den Antragen

Beide Antrage weisen auf die Notwendigkeit von Aufklarungsangeboten hin. In 20/5979 wird
zudem von der Zielgruppe ,,...Madchen und junge(n) Frauen...” gesprochen. Damit diese nach-
haltig Gber Endometriose aufgeklart wird, schlagen wir vor, dass Aufklarungsangebote im Rah-
men der J1 Jugenduntersuchung und im Rahmen der jahrlichen gynakologischen Krebsvor-
sorgeuntersuchungen stattfinden. Beide Untersuchungen bieten den Vorteil, dass es sich um
feste Formate fir einen signifikanten Anteil der Bevolkerung handelt, die durch medizinisches
Fachpersonal durchgefiihrt werden. So kdnnen Nachfragen beantwortet und direkt weitere
Hinweise gegeben werden.

,,Der Deutsche Bundestag fordert die Bundesregierung auf, sich dafiir einzusetzen, dass
die Rahmenbedingungen geschaffen werden, um wdéhrend der Jugendvorsorgeunter-
suchung und der jéhrlichen Krebsvorsorgeuntersuchungen fiir Gebédrmutterhalskrebs
Patient*innen (mit Menstruationsbeschwerden) iiber Endometriose aufzukldren.”

4 https://www.endometriosis-uk.org/endometriosis-friendly-employer-scheme
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Insbesondere fir junge Erwachsene spielt die Aufklarung im Rahmen des schulischen Sexual-
kundeunterrichts eine lbergeordnete Rolle. In Anbetracht der Tatsache, dass einzelne Bun-
deslander ihre Richtlinien zur Sexualerziehung im Laufe der letzten 25 Jahre® nicht Gberarbei-
tet haben, schlagen wir vor, dass das Bundesministerium fiir Bildung und Forschung von sei-
nem Status als stindiger Gast® der Kultusministerkonferenz Gebrauch macht, und hier die
tiberfillige Uberarbeitung der Sexualkunderichtlinien anregt. In diesem Zusammenhang soll
auch ein zusatzlicher thematischer Schwerpunkt flir Menstruationsbeschwerden und Endo-
metriose angeregt werden.

,Der Deutsche Bundestag fordert die Bundesregierung dazu auf, in die Kultusminister-
konferenz einzubringen, dass die Richtlinien und Lehrpléne der Bundesldnder zur Sexu-
alkunde den Schwerpunkt Menstruationsbeschwerden und Endometriose aufnehmen.”

Aus den Aspekten unter ,Fehlende thematische Schwerpunkte in den Antragen” folgen die
weiteren Empfehlungen fiir Forderungen:

,Der Deutsche Bundestag fordert die Bundesregierung dazu auf, ein verpflichtendes
bundesweites Fortbildungs- und Aufkldrungsprogramm fiir die zustdndigen dffentli-
chen Verwaltungen, insbesondere die Versorgungsdmter auf Bundes- sowie Landes-
und Kommunalebene und die Rententréiger vorzulegen.”

,Der Deutsche Bundestag fordert die Bundesregierung dazu auf, einen Rahmenbe-
schluss der Kultusministerkonferenz anzuregen, damit eine Sensibilisierung fiir den Um-
gang mit Menstruationsbeschwerden und Endometriose sowohl in die Ausbildung als
auch in die Fortbildung des péddagogischen Fachpersonals durch die Bundesldnder auf-
genommen wird.”

,Der Deutsche Bundestag fordert die Bundesregierung dazu auf, einen Rahmenbe-
schluss der Kultusministerkonferenz anzuregen, damit die Aufkldrung im Medizin- und
Pharmaziestudium zu Endometriose eine Prioritét wird und kostenlose Fortbildungen
fiir praktizierendes medizinisches Fachpersonal durch die Bundesldnder angeboten
werden.”

,Der Deutsche Bundestag fordert die Bundesregierung dazu auf, die Antragstellung ei-
nes Grades der Behinderung bundesweit zu vereinheitlichen und transparent darzustel-
len. Das Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales wird dazu aufgefordert, die Erkran-
kung Adenomyosis uteri in Absprache mit den Fachdirztinnen und Fachdrzten in die
GdB-Tabelle der Versorgungsmedizin-Verordnung aufzunehmen.”

5https://www.schulministerium.nrw/sites/defauIt/fiIes/documents/RichtIinien-fuer-die-SexuaIerziehung-in-
NRW.pdf

6https://www.bmbf.de/bmbf/de/bildung/zusammenarbeit-von-bund-und-Iaendern/zusammenarbeit-von-
bund-und-laendern_node.html
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,Der Deutsche Bundestag fordert die Bundesregierung auf, die fliichendeckende Ein-
flihrung eines psychosozialen Beratungsangebotes fiir Endometriosebetroffene voran-
zutreiben. Das Beratungsangebot und die nachhaltige Finanzierung sollen im fiinften
Sozialgesetzbuch verankert werden und sich an §65e SGB V orientieren”

,Der Deutsche Bundestag fordert die Bundesregierung auf, darauf hinzuwirken, dass
der Aufbau eines globalen Aktionsplans fiir Endometriose Beratungsgegenstand der

World Health Assembly 2024 wird.”

,Der Deutsche Bundestag fordert die Bundesregierung auf, eine ,Europdische For-
schungsstrategie: Endometriose im Rat der Europdischen Union’ zu initiieren.”

Flr Rickfragen und Anmerkungen stehen wir lhnen sehr gern zur Verfligung.

Javed Lindner, Diana Eichhorn, Natascha Lowitzki, Anja Moritz
Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.
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DEUTSCHLAND E.V.

PRAAMBEL

,Endometriose ist eine unterschatzte, schwere Erkrankung”; mit diesen Worten hat der Bun-
desgesundheitsminister Karl Lauterbach ein Gesprdach zum Thema Endometriose mit der Ta-
gesschau vom 29. Juli 2022 abgeschlossen.

Ein passendes Resiimee, denn in der Tat trifft beides zu: Weltweit sind geschatzte 190 Millio-
nen Personen an Endometriose erkrankt. Alleine in der Bundesrepublik Deutschland geht man
von Uber 2 Millionen Betroffenen aus. Die Folgen dieser chronischen Erkrankung reichen von
starken zyklischen und azyklischen Unterleibsschmerzen bis hin zur Unfruchtbarkeit. Dadurch
mindert die Erkrankung nicht nur die Lebensqualitat, sondern hat auch einen direkten Einfluss
auf die Erwerbstatigkeit und die reproduktive Selbstbestimmung der Betroffenen.

Trotzdem warten Betroffene nach dem Auftreten der ersten Symptome im Schnitt 7,5 Jahre
auf eine Diagnose. Die Ursache der Erkrankung ist unbekannt, so dass sich Therapien auf die
Linderung der Symptome beschranken. Die fehlende Aufklarung im familidren, beruflichen
und sozialen Umfeld sorgt fiir Unverstindnis und Konfliktsituationen. Arzt*innen, die Be-
troffenen helfen mochten, werden nicht angemessen vergiitet.

Der politische Handlungsbedarf, der sich aus der jahrzehntelangen Vernachldssigung der Er-
krankung ergibt, ist vielschichtig und komplex: Politiker*innen aus den Ressorts Gesundheit,
Bildung, Forschung und Soziales missen wirksam zusammenarbeiten, um die Versorgungslage
der Betroffenen endlich zu verbessern.

Ein langfristiger, nachhaltiger und zielfiihrender Ansatz zur Verbesserung der Versorgungslage
ist der Aufbau einer ,,Nationalen Strategie: Endometriose”, welche die notwendigen Malinah-
men der verschiedenen Politikfelder bindelt und deren Umsetzung festschreibt. Auf Seiten
der Bundesregierung liegen die Zustandigkeiten beim Bundesministerium fir Gesundheit,
dem Bundesministerium fiir Bildung und Forschung, dem Bundesministerium fir Arbeit und
Soziales sowie dem Bundesministerium fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend. Zusatzlich
ist es von zentraler Bedeutung, dass die relevanten medizinischen und wissenschaftlichen
Fachgesellschaften und der Betroffenenverband am Aufbau der Strategie mitwirken.
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Die hier aufgefiihrten Handlungsempfehlungen wurden von den medizinischen und wissen-
schaftlichen Fachgesellschaften und dem Betroffenenverband entworfen. Sie beschreiben die
Bedarfe und leiten konkrete MalRnahmen ab. So kénnen sie als erste Ansatzpunkte fiir den
Aufbau einer ,,Nationalen Strategie: Endometriose” dienen.

ENDOMETRIOSE -
VEREINIGUNG
DEUTSCHLAND E.V.

Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.
vertreten durch Sarah Kube (Vorstandvorsitzende)

=l = B Eu ropean ) )
| Emi =iy - Endometriosis
League

European Endometriosis League
vertreten durch Dr. med. Harald Krentel (Prasident)

AG(EM

Arbeitsgemeinschaft Endometriose

Arbeitsgemeinschaft fliir Endometriose der Deutschen Gesellschaft fiir Gyndkologie und
Geburtshilfe e.V.
vertreten durch Prof. Dr. med. Sylvia Mechsner (Vorstandsvorsitzende)

= Stiftung
4 > Endometriose
Forschung

Stiftung Endometriose-Forschung
vertreten durch Dr. med. Klaus Biihler (Vorsitzender)

Leipzig, den 27. September 2022
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1) Durchfiihrung einer bundesweiten Aufklarungskampagne zu Menstruationsbe-
schwerden und Endometriose?

Die Bagatellisierung und Stigmatisierung von Menstruationsbeschwerden in der Gesellschaft
flihrt zu psychischen Belastungen, unvertretbar langen Diagnosezeitrdumen und verzégerten
Behandlungen fiir Endometriosebetroffene. Diese verursachen und verstirken belastende
Faktoren im sozialen und Arbeitsumfeld. Es ist, nach unserem Verstandnis, unvorstellbar, dass
Maddchen und jungen Frauen auch heute noch erklart wird, dass Menstruationsschmerzen
normal und kein Grund zur Sorge seien, gleichzeitig jedoch bei jeder anderen Art von wieder-
kehrenden Schmerzen eine medizinische Konsultation empfohlen wird.

Jede Form von chronischem und zyklischem Schmerz muss durch Betroffene und ihr soziales
Umfeld als Warnsignal erkannt und durch Facharzt*innen angemessen untersucht und behan-
delt werden.

Wir empfehlen daher, eine bundesweite Aufklarungskampagne zum Thema Menstruations-
beschwerden und Endometriose durchzufiihren. Die Umsetzung der Kampagne sollte auf ver-
schiedene Zielgruppen zugeschnitten sein, besonders jedoch auf Schiller*innen, Jugendliche
und Studierende.

Zur Konzeption und Durchfiihrung einer solchen Aufklarungskampagne verfiigt die Bundes-
zentrale fir gesundheitliche Aufklarung Uber die nétigen Mittel und entsprechende Fach-
kenntnisse. Daher empfehlen wir die Erarbeitung der Aufklarungskampagne unter der Feder-
fiihrung der Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung und in enger Zusammenarbeit mit
Betroffenenverbanden und Mediziner*innen.

Im Hinblick auf eine Verstetigung der Aufklarungskampagne empfehlen wir weiterhin eine
jahrliche ,,Aktionswoche Endometriose”, in der neben Bundes- und Landesministerien auch
Arbeitnehmer*innen- und Arbeitgeber*innen-Verbdande mitwirken. Auf der Seite der Bundes-
regierung ist hier eine Kooperation des Bundesgesundheitsministeriums, des Bundesministe-
riums flr Familie, Senioren, Frauen und Jugend und des Bundesministeriums fiir Arbeit und
Soziales aussichtsreich.

2) Sensibilisierung des medizinischen Fachpersonals in der Aus- und Fortbildung

Fiir chronisch kranke Menschen ist das medizinische Fachpersonal eine der wichtigsten An-
laufstellen. Dieses Personal ist mit den Betroffenen im Laufe ihrer Erkrankung an verschiede-
nen Punkten Gber mehrere Jahre hinweg in Kontakt. Facharzt*innen, vor allem Gynakolog*in-
nen, sind bei der Diagnose und Behandlung der Erkrankung bedeutsam. Kinder- und Jugend-
sowie Schuldrzt*innen sind fir Kinder und Jugendliche wichtige Ansprechpartner*innen,

! Diese und die weiteren Handlungsbedarfe und MaRnahmen beziehen sich auf die Erkrankung Endometriose.
Sie sollten aber zugleich auf die Adenomyose (Adenomyosis uteri) abzielen, welche mit der Endometriose eng
verwandt ist bzw. diese oftmals begleitet.

HANDLUNGSBEDARFE UND POLITISCHE MABRNAHMEN AUS DER PERSPEKTIVE DER
FACHGESELLSCHAFTEN UND DER ENDOMETRIOSEBETROFFENEN | 4


www.endometriose-vereinigung.de

ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG DEUTSCHLAND e . V.
Bernhard-Goring-Str. 152 | 04277 Leipzig | 0341 - 30 65 305 | www.endometriose-vereinigung.de

Psycholog*innen und Psychotherapeut*innen sind fiir die Behandlung der psychischen Aus-
wirkungen von Endometriose unabdinglich und auch Notarzt*innen sind in akuten Situationen
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.

Aufgrund der Vielzahl der unspezifischen Symptome der Endometriose ist es wichtig, dass un-
ter Facharzt*innen neben Gynakolog*innen auch die Vertreter*innen anderer Fachrichtungen
wie Reproduktionsmedizin, Gastroenterologie, Pddiatrie, Urologie, Orthopéadie, Angiologie
und Arbeitsmedizin Gber Endometriose informiert sind.

Neben der Intensivierung der Aufklarung im Medizin- und Pharmaziestudium sollten auch kos-
tenlose Fortbildungen fiir praktizierendes medizinisches Fachpersonal angeboten werden.

Da die Ausbildung und Fortbildung des medizinischen Fachpersonals den Bundeslandern ob-
liegt, empfehlen wir, dass das Bundesgesundheitsministerium gemeinsam mit den Gesund-
heitsminister*innen der Lander einen Rahmenbeschluss zur Endometriose in der Ausbildung
und zur verpflichtenden Fortbildung des medizinischen Fachpersonals fasst.

Neben der Aufkldrung liber die Symptome der Endometriose und Adenomyose sollten umfas-
sende und verpflichtende Fortbildungen fiir niedergelassene Arzt*innen auch Inhalte zur Bild-
gebung (MRT, transvaginaler Ultraschall, Bauch-Ultraschall) enthalten, um Endometriose-
Herde zielsicher zu erkennen.

3) Sensibilisierung des padagogischen Fachpersonals in der Aus- und Fortbildung

Erste Symptome der Endometriose, wie starke zyklische und azyklische Unterleibsschmerzen
oder extreme Blutungen, kdnnen bereits mit dem Einsetzen der ersten Menstruation auftre-
ten. Betroffen sind bereits Kinder ab 10 Jahren? und Jugendliche im Alter von 12 bis 14 Jah-
ren3. Daher ist die Aufkldrung und Sensibilisierung padagogischen Fachpersonals erforderlich.
Neben Lehrkraften gehoren dazu Sozialarbeiter*innen, Jugend- und Heimerzieher*innen so-
wie alle weiteren, die in direktem Kontakt zu Kindern und Jugendlichen stehen.

Wir empfehlen daher, dass eine Sensibilisierung fiir den Umgang mit Menstruationsbeschwer-
den und Endometriose sowohl in die Ausbildung als auch in die Fortbildung des padagogischen
Fachpersonals aufgenommen wird. Da sowohl die Ausbildung als auch die Weiterbildung iber
die Bundeslander geregelt wird, empfehlen wir hier, dass auf Anregung des Bundesministeri-
ums fir Bildung und Forschung ein Rahmenbeschluss zur Sensibilisierung des padagogischen
Fachpersonals fiir Menstruationsbeschwerden und Endometriose innerhalb der Kultusminis-
terkonferenz gefasst wird.

2 S2k-Leitlinie Diaghostik und Therapie der Endometriose, AWMPF-Registernummer 015/045, August 2020
3Robert Koch-Institut (Hg.) (2020): Gesundheitliche Lage der Frauen in Deutschland. Berlin (Gesundheitsbe-
richterstattung des Bundes gemeinsam getragen von RKI und DESTATIS), Seite 192
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4) Fortbildung der Verwaltung, insbesondere der Versorgungsamter und Rententrager

In vielen Fallen sind Endometriosebetroffene in ihrer Leistungsfahigkeit so stark einge-
schrankt, dass ein Antrag auf Schwerbehinderung oder Erwerbsminderungsrente erforderlich
ist. Das zustandige Personal ist jedoch nur in geringem MaRe oder gar nicht Gber die Erkran-
kung informiert. So besteht z.B. die fehlerhafte Annahme, dass eine Operation die Erkrankung
beseitigt oder mit der Menopause die Beschwerden enden. Unkenntnis und fehlerhafte An-
nahmen fiihren haufig dazu, dass Betroffene mit einem zu niedrigen Grad der Behinderung
eingestuft werden oder gar ablehnende Bescheide erhalten. Mitarbeiter*innen und Entschei-
der*innen in den zustindigen Behorden sollten tber ein grundlegendes Wissen liber Endo-
metriose verfligen, um sachgerechte Entscheidungen treffen zu kénnen.

Wir empfehlen ein verpflichtendes bundesweites Fortbildungs- und Aufklarungsprogramm fir
die zustandigen 6ffentlichen Verwaltungen, insbesondere die Versorgungsamter auf Bundes-
sowie Landes- und Kommunalebene und die Rententrager.

5) Aufklarungsangebote Menstruationsbeschwerden und Endometriose im Rahmen
der J1 und der jahrlichen Krebsvorsorgeuntersuchungen

Das deutsche Gesundheitssystem zeichnet sich durch ein sehr umfangreiches und gut struk-
turiertes Vorsorgeangebot aus. Insbesondere die Jugendgesundheitsuntersuchung (J1) sowie
auch die jahrlichen Krebsvorsorgeuntersuchungen fur Gebarmutterhalskrebs?, bieten kon-
krete Anknilipfungspunkte, um Menstruationsbeschwerden anzusprechen und Betroffene zur
weiteren Diagnosestellung an Facharzt*innen und in Endometrioseeinrichtungen weiterzulei-
ten.

Wir empfehlen, dass die Rahmenbedingungen geschaffen werden, um wahrend der Jugend-
vorsorgeuntersuchung und der Krebsvorsorgeuntersuchungen Patient*innen mit Menstruati-
onsbeschwerden tGber Endometriose aufzuklaren.

6) Aufklarung liber Menstruationsbeschwerden und Endometriose als Themenschwer-
punkt in Gesundheitskiosken aufnehmen

Mit der Einfihrung von bundesweit 1.000 Gesundheitskiosken diskutiert das Bundesgesund-
heitsministerium eine Option, um eine bedarfsgerechte medizinische Versorgung in deprivier-
ten Teilgebieten deutscher Grof3stadte zu ermdglichen. Sowohl durch die Lage, als auch das
sprachlich divers aufgestellte Personal bieten die Kioske die Mdglichkeit, verschiedenste Per-
sonengruppen wirksam, zielgerichtet und niederschwellig (iber medizinische Behandlungen
und medizinische Probleme aufzuklaren.

Wir empfehlen, dass die bundesweit 1.000 geplanten Gesundheitskioske einen Themen-
schwerpunkt fir die Aufklarung Gber Menstruationsbeschwerden und Endometriose bekom-

% laut Robert Koch-Institut (Hg.) (2020): Gesundheitliche Lage der Frauen in Deutschland. Berlin (Gesundheits-
berichterstattung des Bundes gemeinsam getragen von RKI und DESTATIS), Seite 128, nehmen mehr als die
Halfte der Vorsorgeberechtigten dieses Angebot wahr.
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men. Damit einher geht die Aufklarung des medizinischen und nicht-medizinischen Fachper-
sonals, das fiir die Umsetzung der Gesundheitskioske vor Ort zusténdig ist, sowie die Konzep-
tion und Bereitstellung von mehrsprachigem und barrierefreiem Informationsmaterial zu
Menstruationsbeschwerden und Endometriose.

7) Anerkennung als schwerwiegende chronische Erkrankung

Endometriose ist eine schwerwiegende, lebenseinschrankende und systemische Erkrankung,
die bisher nicht heilbar ist und chronisch bzw. rezidivierend verlauft. Die Anerkennung als
schwerwiegende, chronische Erkrankung ist fiir die Verbesserung der Versorgung der Be-
troffenen und die Erhéhung der allgemeinen Akzeptanz der Erkrankung dringend erforderlich.

Die jahrzehntelange Vernachlassigung der Betroffenen, die Schwere der Erkrankung und die
schlechte Versorgungslage zeigen einen klaren und vor allem langfristigen politischen Hand-
lungsbedarf.

Die Anerkennung als lang andauernde, lebensverandernde Erkrankung soll unter anderem
dazu beitragen behandelnden Arzt*innen die Abrechnung der EBM Gebiihrenordnungspositi-
onen 03220 bis 03222 zu vereinfachen und die Feststellung einer schwerwiegenden chroni-
schen Krankheit im Sinne des § 62 SGB V erleichtern.

Zudem erachten wir es als erforderlich die Behandlung von Endometriose als Gesundheitsziel
im Bereich der Gesundheitsfoérderung und Pravention aufzunehmen. Zur Verminderung der
geschlechtsbezogenen Ungleichheit der Gesundheitschancen von Endometriosebetroffenen
empfehlen wir den § 20 Abs. 3 SGB V durch Unterpunkt 9.) ,,Endometriose: Erkrankte frith
erkennen; Lebensqualitdt erhohen” zu erganzen.

8) Vergiitung fiir Endometriose-Sprechstunden im Einheitlichen BewertungsmaRstab
festlegen

Regelschmerzen sind nicht normal. Eine schmerzhafte Menstruation, die einen normalen Ar-
beitsalltag nicht mehr ermoglicht, sollte Anlass sein, eine*n Facharzt*in aufzusuchen. Nur im
Rahmen ausfihrlicher diagnostischer Gesprache zum Verlauf der Symptome kann erértert
werden, ob der Verdacht auf eine Endometriose oder Adenomyose besteht und ob eine Uber-
weisung an eine Endometrioseeinrichtung notwendig ist.

Diesem idealen Vorgehen steht derzeit die Abrechnung der Zusatzpauschalen im Weg. Sollte
ein diagnostisches Gesprach langer als 15 Minuten dauern, wird die zusatzliche Leistung nicht
vergiitet. Ahnlich sieht es mit den Gesprichen zur ambulanten Nachversorgung aus, nachdem
die Patient*innen in einer Endometrioseeinrichtung behandelt wurden: Beides ist in dieser
Form nicht tragbar. Umfassende, somit l[angere und intensivere, diagnostische Gesprache zu
den vielfaltigen und teils sehr unspezifischen Symptomen bieten die Chance einer friihzeitigen
Diagnose und wirken sich somit nicht nur auf eine Verkirzung der langen Diagnosezeitraume,
sondern auch auf den gesamten Verlauf der Krankheit aus. Eine umfassende ambulante Nach-
versorgung erfordert ebenfalls langere und intensivere Gesprache, um die weitere Versorgung
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der chronisch kranken Patient*innen ausfiihrlich zu klaren und den Behandlungsverlauf ziel-
fiihrend zu begleiten. Die Abrechnung von diagnostischen und von Nachversorgungsgespra-
chen muss dem tatsachlichen Bedarf entsprechend erfolgen.

Wir empfehlen daher, dass das Bundesgesundheitsministerium gemeinsam mit dem Gemein-
samen Bundesausschuss, dem Beratungsausschuss und den Fachéarzt*innen den Einheitlichen
Bewertungsmalistab (EBM) um Zusatzpauschalen fiir diagnostische Gesprache und Nachver-
sorgungsgesprache fir Endometriose erganzt.

9) Antragstellung fiir den GdB vereinheitlichen

Die starken zyklischen und azyklischen Schmerzen, die mit Endometriose und Adenomyose
einhergehen, beeintrachtigen nicht nur die Lebensqualitat, sondern auch die Arbeitsfahigkeit
der Betroffenen. In einigen Fallen sind die Einschrankungen derart gravierend, dass ein Grad
der Behinderung beantragt wird. Ein Hindernis besteht jedoch in der komplexen, sich regional
stark unterscheidenden Form der Antragstellung.

Dabei ist zu beachten, dass neben der Endometriose auch die verwandte Adenomyose (Ade-
nomyosis uteri) mit dhnlich starken Einschrankungen im Alltag einhergeht, jedoch nicht in der
GdB-Tabelle aufgefihrt wird.

Wir empfehlen, dass die Antragstellung eines GdB bundesweit vereinheitlicht und transparent
dargestellt wird. Zusatzlich empfehlen wir, dass das Bundesministerium filir Arbeit und Sozia-
les die Erkrankung Adenomyosis uteri in Absprache mit den Facharzt*innen in die GdB-Tabelle
der Versorgungsmedizin-Verordnung aufnimmt.

10)  Zuzahlungsfreier Zugang zu hormonellen Praparaten fiir Endometriosebetroffene

Aufgrund der mangelhaften Forschungslage besteht neben operativen Therapien aktuell nur
die Option der Einnahme hormoneller Praparate zur Linderung der Symptome. Diese gehen in
vielen Fallen mit starken Nebenwirkungen einher. Die ,Pille” zdhlt zu den haufig genutzten
Therapiemoglichkeiten. Obwohl das Praparat ausschlieflich zur Behandlung der Symptome
der Erkrankung verordnet wird, miissen die meisten Endometriosebetroffenen die Kosten
selbst tragen. Dies fiihrt zu einer zusatzlichen krankheitsbedingten Belastung der Endometri-
osebetroffenen, flr die per se nur wenige alternative Behandlungsmaoglichkeiten zur Verfu-
gung stehen.

Wir empfehlen daher einen zuzahlungsfreien Zugang zu hormonellen Praparaten, die gemaf
der ,Interdisziplindren S2k-Leitlinie fiir die Diagnostik und Therapie der Endometriose“> zur
Behandlung von Endometriosesymptomen eingesetzt werden.

5 S2k-Leitlinie Diagnostik und Therapie der Endometriose, AWMF-Registernummer 015/045, August 2020
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11) Férderung moderner Bildgebungsverfahren zur Endometriose-Friiherkennung

Eine moglichst frihe Diagnose kann sich positiv auf den Krankheitsverlauf auswirken, Fehlbe-
handlungen vermeiden und ggf. sogar langfristige Schaden und Folgeerkrankungen verhin-
dern. Zwei nicht-invasive Moglichkeiten, um Endometriose potenziell erkennen zu kénnen
und vorlaufige Diagnosen zu stellen, sind ein transvaginaler Ultraschall und ein Bauchraum-
MRT. Beides wird aktuell nur von wenigen gesetzlichen Krankenkassen ohne Zuzahlungen
ubernommen.

Wir empfehlen den Aufbau der rechtlichen Rahmenbedingungen fiir die generelle Durchfiih-
rung eines jahrlichen zuzahlungsfreien transvaginalen Ultraschalls fiir alle Frauen ab dem Alter
von 20 Jahren im Rahmen der jahrlichen Krebsvorsorgeuntersuchungen sowie den Einsatz der
Magnetresonanztomographie (MRT) bei starken Menstruationsbeschwerden in ausgewiese-
nen Fachzentren und unabhangig vom Alter der Patient*in.

12)  Aufbau eines multimodalen Behandlungsprogramms fiir Endometriose

Die Vielfalt der Symptome und die gesundheitlichen Aus- und Folgewirkungen einer Endomet-
rioseerkrankung, machen die Konsultation verschiedener Expert*innen notig. Neben Gynéako-
log*innen konsultieren Betroffene unter anderem Reproduktionsmediziner*innen, Urolog*in-
nen, Psycholog*innen, Schmerzmediziner*innen, Erndhrungsmediziner*innen und Physiothe-
rapeut*innen.

Um die Zusammenarbeit der verschiedenen Professionen zu verbessern und eine langfristige
Behandlung dieser komplexen, chronischen Erkrankung zu ermdglichen, ist die Entwicklung
eines multimodalen Behandlungskonzeptes notwendig, das sowohl die Zusammenarbeit im
stationdren als auch im ambulanten Bereich starkt.

Wir empfehlen die Entwicklung eines Fachprogramms ,Multimodale Behandlung der Endo-
metriose in der ambulanten und stationdren Versorgung“. An der Erarbeitung sollen sowohl
Fachédrzt*innen als auch rehabilitationsmedizinische Einrichtungen, die erfolgreich multimo-
dale Behandlungskonzepte einsetzen, beteiligt werden. Der Aufbau ambulanter Versorgungs-
zentren fiir Endometriosebetroffene sollte auch Gegenstand der Gesprache sein.

Um den Betroffenen direkt einen verbesserten Zugang zu Physiotherapie, die ein Bestandteil
der multimodalen Schmerztherapie ist, zu ermoglichen, empfehlen wir weiterhin einen Indi-
kationsschllssel fur eine Heilmittelverordnung mit langfristigem Heilmittelbedarf bei Endo-
metriose (ICD N80 — N80.9) einzufiihren.

13) Einfihrung von flaichendeckenden psychosozialen Beratungsangeboten fiir Endo-
metriosebetroffene

Neben den folgenschweren physischen Einschrankungen, mit denen Endometriosebetroffene
zu kampfen haben, sind auch die psychischen und psychosozialen Folgen der Erkrankung er-
heblich. Durch die teils jahrelange Ungewissheit iber den eigenen Gesundheitszustand, die
starken und chronischen Schmerzen, die Einschrankungen durch Komorbiditaten und wieder-
holte Operationen und deren Folgen kommt es zu belastenden Situationen und Erfahrungen
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im privaten, sozialen, gesellschaftlichen und beruflichen Umfeld. Hinzu kommen Belastungen
durch ungewollte Kinderlosigkeit, Probleme in der Partnerschaft und der Sexualitat.

Wir empfehlen daher die flichendeckende Einflihrung eines psychosozialen Beratungsange-
botes fiir Endometriosebetroffene. Dieses Beratungsangebot und die nachhaltige Finanzie-
rung sollen im fiinften Sozialgesetzbuch verankert werden und sich an §65e SGB V orientieren.

14) Forderung von Endometriose-Aufklarung als Teil des betrieblichen Gesundheitsma-
nagements

Endometriose fiihrt als chronische Erkrankung neben einer immensen Verminderung der Le-
bensqualitdt zu Beeintrachtigungen im Arbeitsalltag. Die fehlende Aufklarung fiihrt zu Unver-
standnis bei Vorgesetzten und zu Konfliktsituationen mit Arbeitskolleg*innen — ein Umstand,
der Uberfliissige Stresssituationen fiir Betroffene erzeugt und auch das Betriebsklima nachhal-
tig schadigt.

Es ist von zentraler Bedeutung, Vorgesetzte und Arbeitskolleg*innen gezielt Giber Endometri-
ose aufzuklaren und Betriebsarzt*innen als zentrale medizinische Ansprechpartner*innen in
Unternehmen entsprechend weiterzubilden.

Wir empfehlen daher, dass Aufklarungsangebote zu Endometriose und Menstruationsbe-
schwerden am Arbeitsplatz fir Arbeitnehmer*innen und insbesondere Vorgesetzte als Teil
des betrieblichen Gesundheitsmanagements gesondert geférdert werden. Da die Weiterbil-
dung der Betriebsarzt*innen den Bundeslandern obliegt, empfehlen wir, das Thema durch den
Bundesgesundheitsminister in die Gesundheitsministerkonferenz einzubringen.

15)  Ermoglichung von telefonischen Krankschreibungen fiir Endometriosebetroffene

Ein groBer Teil der Endometriosebetroffenen leidet wiederkehrend unter extremen Schmer-
zen und sehr starken Blutungen, die es unmaoglich machen, die Wohnung zu verlassen und
einer beruflichen Téatigkeit nachzugehen. Da die Krankheit chronisch verlduft, stellt die Option
zur telefonischen Krankschreibung eine direkte Verbesserung der Versorgungssituation dar.
Dadurch entféllt nicht nur die zum Teil unerfiillbare Anforderung, in einer solch extremen Si-
tuation die Wohnung zu verlassen, sondern es verringert sich auch der Aufwand der zustandi-
gen Fachédrzt*innen. Das Konzept der telefonischen Krankschreibung hat sich bewahrt.

Wir empfehlen daher die dauerhafte Einflihrung der Option zur telefonischen Krankschrei-
bung fiir diagnostizierte Endometriose-Betroffene.

16) Moglichkeit des Home-Office fiir Endometriosebetroffene
Die Arbeit im Home-Office stellt eine valide Alternative zur Arbeit im Blro dar. Dies wurde in

den vergangenen Jahren deutlich. Die dauerhafte Option des Home-Office und die mit ihr ein-
hergehende flexible Arbeitszeitgestaltung stellt flir Endometriosebetroffene, wie auch fir
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viele andere chronisch erkrankte Menschen, eine enorme Erleichterung sowie eine Sicherung
der Teilhabe am Erwerbsleben auch in Phasen starker Belastung durch die Erkrankung dar.

Wir empfehlen daher, dass Arbeitgeber*innen dazu verpflichtet werden, ihren von Endomet-
riose betroffenen Mitarbeiter*innen Home-Office als gleichwertige Option zu ermdglichen,
sofern deren berufliche Tatigkeit dies zulasst.

17)  Aufbau einer ,Nationalen Forschungsstrategie: Endometriose”

Bislang hat die Bundesregierung nur wenige Anstrengungen zur Férderung der Forschung zu
Endometriose unternommen. Dabei sind die Forschungsfragen aus den Bereichen der Grund-
lagen-, Klinischen und Versorgungsforschung vielfaltig und driangend.®

Der Forschungsbedarf in verschiedenen Disziplinen erfordert neben der zuverldssigen Bereit-
stellung von Forschungsgeldern ein koordiniertes und abgestimmtes Vorgehen, um Synergie-
effekte zu nutzen und den interdisziplindren und transnationalen Austausch zu fordern.

Wir empfehlen daher die Konzeption einer ,Nationalen Forschungsstrategie: Endometriose”
durch das Bundesministerium fiir Bildung und Forschung (BMBF). Hierbei sind insbesondere
die medizinischen Fachgesellschaften einzubeziehen. Die Finanzierung der Forschungsstrate-
gie soll langfristig im Haushaltsplan des BMBF in Form eines dedizierten Haushaltspostens ver-
ankert werden.

18)  Einfiihrung eines nationalen Endometriose-Registers

Das bundesweite Krebsregister ist ein erfolgreiches Konzept zum Austausch Uber das kom-
plexe Krankheitsbild und tragt zur Verbesserung der Versorgung der Patient*innen bei. Ein
dhnliches Register flir Endometriose, wirde Forscher*innen und Verantwortungstrager*in-
nen hilfreiche Optionen bieten und Daten liefern, um die Versorgungssituation zu optimieren.

Wir empfehlen daher die Einflihrung eines nationalen Endometriose-Registers, in dem die
Versorgungssituation von Endometriosebetroffenen tiberwacht wird und dessen Daten, im
Rahmen der regelmafligen Gesundheitsberichterstattung, bewertet werden und als Grund-
lage fir weitere politische MaBnahmen dienen.

19) Aufbau eines ,Nationalen Aktionsplans: Frauengesundheit”

Viele Aspekte im Bereich Endometriose — etwa gesellschaftliche Stigmatisierung, fehlende
Forschung oder unzureichende Therapien — lassen sich auf andere Frauenkrankheiten wie z.B.
das polyzystische Ovarialsyndrom (PCOS) libertragen. Eine umfassende und strategische Aus-
einandersetzung mit dem Bereich Frauengesundheit in all seinen Facetten ist daher notwen-
dig und lange Uberféllig. Der Bericht des Robert-Koch-Instituts zur , Lage der Gesundheit der

6 Eine Ubersicht zum aktuellen Forschungsbedarf findet sich anbei.
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Frauen in Deutschland” von 2020 bietet hierflir eine umfassende und vor allem aktuelle Da-
tengrundlage. Die Bundesregierung hat zwar bereits einen Aktionsplan zur Férderung der
Frauengesundheit im internationalen Kontext veréffentlicht, jedoch keine dezidierte Strategie
zur Férderung der Frauengesundheit im Inland. Das Nachbarland Osterreich hat einen ent-
sprechenden Frauengesundheitsaktionsplan im Jahr 2017 vorgelegt.

Wir empfehlen, dass der Deutsche Bundestag einen ,Nationalen Aktionsplan: Frauengesund-
heit” verabschiedet, der sich umfassend und ressortiibergreifend mit dem Bereich Frauen-
gesundheit auseinandersetzt sowie langfristige und nachhaltige Strategien zur Verbesserung
der Lage der Frauengesundheit in Deutschland erarbeitet. Endometriose muss einen zentralen
Platz in diesem Aktionsplan einnehmen.

20) Einsetzung eines Unterausschusses: Frauengesundheit im Deutschen Bundestag
und einer interministeriellen Arbeitsgruppe Frauengesundheit

Der Bereich Frauengesundheit ist wichtig fiir die deutsche Gesellschaft und muss institutiona-
lisiert werden. Es ist es von groRRer Bedeutung, dass die akuten Probleme zeitnah gelost wer-
den.

Um eine langfristige und nachhaltige Auseinandersetzung mit dem Bereich Frauengesundheit
zu gewahrleisten, empfehlen wir daher die Einsetzung eines Unterausschusses: Frauen-
gesundheit, der dem Fachausschuss fiir Gesundheit des Deutschen Bundestags untergeordnet
ist. Gepaart mit dem Aufbau einer interministeriellen Arbeitsgruppe Frauengesundheit, der
das Bundesministerium fir Gesundheit, das Bundesministerium fir Bildung und Forschung
und das Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend angehdren, wird der
Handlungsbedarf sowohl legislativ als auch exekutiv institutionalisiert.

21)  Durchfiihrung eines Frauengesundheitsgipfels im Bundeskanzleramt

Der bestehende Gender-Data-Gap in der Medizin, die Versorgungsmissstande und jahrzehn-
telange Vernachldssigung von Endometriosebetroffenen sind Indizien dafir, dass sich die Bun-
despolitik einen Uberblick iber den Stand der Frauengesundheit in Deutschland verschaffen
muss. Eine umfassende Auseinandersetzung erfordert hier neben dem Austausch mit Fach-
mediziner*innen und Forschungsgesellschaften auch den Dialog mit Betroffenenverbanden
und Patient*innenvertretungen. Die amtierende Bundesregierung mochte laut Koalitionsver-
trag ,[...] geschlechtsbezogene Unterschiede in der Versorgung, bei Gesundheitsforderung
und Pravention [...]“7 besonders beriicksichtigen.

Wir empfehlen die Durchfiihrung eines Frauengesundheitsgipfels im Bundeskanzleramt.

7 Mehr Fortschritt wagen: Biindnis fiir Freiheit, Gerechtigkeit und Nachhaltigkeit, Koalitionsvertrag 2021-2025
zwischen der Sozialdemokratischen Partei Deutschlands (SPD), Biindnis 90/Die Griinen und den Freien Demo-
kraten (FDP)
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22)  Starkung der internationalen Zusammenarbeit zur Bekampfung von Endometriose

Der Aspekt der Nachhaltigkeit bildet einen zentralen Baustein des aktuellen Koalitionsver-
trags. Mit dem Beschluss der Sustainable Development Goals (SDGs) der Vereinten Nationen
vom 25. September 2015 hat sich die Bundesrepublik verpflichtet, auf die Umsetzung von 17
Nachhaltigkeitszielen hinzuarbeiten.® Eine Férderung der Frauengesundheit wird insbeson-
dere durch SDG 5.6 und SDG 3.79 hervorgehoben und geht auch auf den nationalen Hand-
lungsbedarf ein.

In Anbetracht der Tatsache, dass die wenigsten Lander Aktionsplane zum Umgang mit Endo-
metriose verabschiedet haben, obwohl es sich um ein weltweites Problem handelt, liegt eine
Forderung des internationalen Austauschs nahe.

Wir empfehlen daher, den internationalen Austausch zum Aufbau von Endometriose-Strate-
gien durch die Bundesregierung anzuregen, um von den Erfahrungen anderer Lander zu ler-
nen, eigene Konzepte einzubringen und erfolgreiche Pilotprojekte als Anregungen zu nutzen.

23) Initiative im Europaischen Rat zur Verbesserung der Versorgung von Endometriose-
betroffenen

Frankreich wurde Anfang 2022 zum ersten Land der Europdischen Union, das eine nationale
Endometriose-Strategie aufbaut. Am Vorbild der australischen Regierung, die bereits 2018
eine Endometriose-Strategie beschlossen hat, ist Frankreich nun das zweite Land weltweit,
das die Verbesserung der Versorgungssituation von Endometriosebetroffenen zur Staatsauf-
gabe erklart hat.

In Anbetracht der bestehenden politischen Freundschaft und Kooperation zwischen der Bun-
desrepublik Deutschland und Frankreich sowie der Tatsache, dass beide Lander tber ein Drit-
tel der Bevolkerung der Europdischen Union ausmachen, empfehlen wir, dass eine gemein-
same Initiative im Europdischen Rat zur Verbesserung der Versorgungssituation von Endomet-
riosebetroffenen innerhalb der EU eingebracht wird. Konkrete Inhalte der Initiative sollten,
neben der Férderung der Endometriose-Forschung, auch Punkte wie eine gemeinsame Stra-
tegie fur eine Datenerhebung zur Versorgungslage, nationale und transnationale Aufklarungs-
kampagnen und Kooperationen mit aullereuropdischen Partner*innen enthalten.

8 Deutsche Nachhaltigkeitsstrategie - Weiterentwicklung 2021, Deutsche Bundesregierung, 10.03.2021
% https://sdgs.un.org/goals/goal3,https://sdgs.un.org/goals/goal5, zuletzt gepriift am 04.09.2022
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Schlussbemerkung:

Die vorliegenden Handlungsbedarfe und politischen Mallnahmen zu Endometriose wurden
von der Arbeitsgemeinschaft Endo. Politisch. Aktiv. innerhalb der Endometriose-Vereinigung
Deutschland e.V. erstellt. Grundlage dafiir war eine Studie zu den physischen, psychischen,
sozialen und wirtschaftlichen Auswirkungen der Endometriose auf die Betroffenen und zum
politischen Handlungsbedarf aus deren Sicht im November 2020. An der Studie nahmen Uber
1.500 Betroffene aus Deutschland teil. Die Ergebnisse flossen in einen ersten Forderungskata-
log zur Bundestagswahl 2021 ein. In den vergangenen Monaten wurde der Forderungskatalog
in zahlreichen Gesprachen mit Politiker*innen verschiedener Parteien diskutiert. Das nun vor-
liegende (iberarbeitete und erweiterte Dokument, sowie die Anlage zum Forschungsbedarf,
sind das Ergebnis weitreichender Recherchen, eines intensiven Arbeits- und Diskussionspro-
zesses innerhalb der Arbeitsgruppe, sowie mit den medizinischen Fachgesellschaften.

Verantwortlich fiir den Inhalt:

Javed Lindner (Ehrenamtlicher Mitarbeiter Politische Arbeit)
Verena Fisch (Ehrenamtliche Mitarbeiterin Politische Arbeit)
Anja Moritz (Geschéaftsfihrerin)
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Anlage 2 zur Stellungnahme der Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. vom 27.03.2023

ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG
DEUTSCHLAND E.V.

Zu der Erkrankung Endometriose?! besteht ein groRer Forschungsbedarf. Im Folgenden werden
beispielhaft Forschungsfragen und -themen zu dem Thema Endometriose aufgezeigt, die aus
Sicht der Endometriosebetroffenen zu einer Verbesserung der Forschungslage und der Ver-
sorgung beitragen kénnen.

Zentrale Ziele der Forschung zu Endometriose sollten sein:

- Aufdecken der Ursachen der Erkrankung

- Verbesserung der Diagnostik und Behandlung

- Reduzierung des Diagnosezeitraums

- Verbesserung der sozialen Teilhabemoglichkeiten von Betroffenen

- Aufklarung tiber frauenspezifische Gesundheit im Allgemeinen und (iber Endometriose
im Speziellen

1. Grundlagenforschung

- Was sind die Ursachen der Erkrankung?

- Handelt es sich bei Endometriose um eine Stammzellerkrankung?

- Gibt es Moglichkeiten der Friiherkennung (z.B. Bio-Marker)?

- Gibt es unterschiedliche Arten von Endometriose?

- Welche Einflussfaktoren beglinstigen das Auftreten (z.B. (Epi-) Genetik, Immunsystem,
organische Ursachen, Schilddriisendysfunktion, Mastozytose, Psyche, Trauma, Um-
weltbelastungen, hormonelle Verhitung, Ebbstein-Barr-Virus)?

- Stehen neurogene Inflammationen im Zusammenhang mit Endometriose?

- Wie wirken sich die natlirlichen hormonellen Veranderungen im Laufe des Lebens (Pu-
bertat, Klimakterium, Menopause) auf Endometriose aus?

- Welche Symptome kdnnen durch Endometriose ausgeldst werden (z.B. Schmerzen im
Unterbauch, Ischias, LWS, Schulter, Fatigue, Nahrungsmittelunvertraglichkeiten, Steri-
litat, Abort)?

- Wie beeinflusst Endometriose die Schwangerschaft?

- Beeinflusst eine Endometrioseerkrankung das Risiko der Entstehung von malignen Er-
krankungen?

- Wie kdnnen die vielfaltigen, komplexen Symptome der Endometriose im ICD-12 abge-
bildet werden?

! Diese Forschungsthemen beziehen sich auf die Erkrankung Endometriose sowie auf die Adenomyosis uteri
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- Welchen Einfluss hat die Diagnose Endometriose auf die psychische Gesundheit von
Betroffenen?

2. Versorgungsforschung
2.1. Diagnostik

- Wie kann die Ausbildung der Arzt*innen aller Fachrichtungen verbessert werden, da-
mit diese bei den Symptomen Menstruationsbeschwerden und/oder chronischen Un-
terbauchbeschwerden die Symptome der Betroffenen ernst nehmen und Endometri-
ose als Differentialdiagnose in Betracht ziehen?

- Wie kann die Ausbildung der Gynakolog*innen im Bereich Ultraschalldiagnostik ver-
bessert werden, sodass niedergelassene Gyndkolog*innen Endometriose per Ultra-
schall besser diagnostizieren kénnen?

- Wie kann gesichert werden, dass geplante operative Eingriffe zum Zweck der Diagnos-
tik und Behandlung der Endometriose in zertifizierten Endometrioseeinrichtungen
durchgefiihrt werden, um so eine héchst moégliche Behandlungsqualitdt zu gewahrleis-
ten?

2.2, Therapie

- Welche komplementdren Behandlungsansatze sollten, im Rahmen eines multimoda-
len Behandlungskonzeptes, in zertifizierten Endometrioseeinrichtungen angeboten
werden?

- Wielassen sich die Zugangsmoglichkeiten von Patient*innen zu multimodalen Behand-
lungskonzepten verbessern (z.B. Verordnung von Physiotherapie, Kosteniibernahme
komplementéarer Behandlungsmoglichkeiten)?

- Wie kann die Versorgung der Patient*innen in den zertifizierten Endometrioseeinrich-
tungen verbessert werden?

- Wie kann die Fachdisziplin der Neuropelveologie sinnhaft in die Ausbildung von Medi-
zinstudent*innen aufgenommen werden?

- Wie kann die Fachdisziplin der Neuropelveologie in die stationare Versorgung inte-
griert werden?

- Wie kann Kl gestitzte Operationstechnik bei Endometriosesanierungen eingesetzt
werden?

2.3. Klinische Forschung

- Welche Schmerzmittel sind besonders geeignet, um die Symptome der Endometriose
zu behandeln?

- Welche hormonbasierten Therapiemethoden werden weltweit angewendet und bie-
ten diese Vorteile gegeniiber Dienogest?

- Welche Auswirkungen hat eine Langzeiteinnahme von Dienogest auf die psychische
Gesundheit der Anwender*innen?

- Wie haufig kommt es unter der Einnahme von Dienogest zu einem Rezidiv der Endo-
metriose nach 1 Jahr, 3 Jahren, 5 Jahren?

- Wie wirken sich Behandlungen mit Kombinierten Oralen Kontrazeptiva (K-O-K) auf die
Entstehung / das Wachstum der Endometriose aus?
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Welchen Auswirkungen haben Hormonersatztherapien, z.B. mit Gynokadin auf die Ak-
tivitat der Endometrioseherde bzw. das Rezidivrisiko?

Sind bioidente Hormone, z.B. Progesteron aus der Yamswurzel, Estriol, Estradiol, Preg-
nenolon oder DHEA zur Therapie der Endometriose geeignet?

Welche hormonfreien Behandlungsmdéglichkeiten kénnen zur Therapie der Endomet-
riose eingesetzt werden?

Welche Faktoren wirken sich positiv auf die, im Zusammenhang mit der Erkrankung
auftretenden, chronischen Entziindungen aus?

Gibt es medikamentdse Behandlungsmaglichkeiten zur Entziindungshemmung, die bei
der Therapie der Endometriose eingesetzt werden kénnen?

Welche medizinischen Cannabis-Sorten sind zur Behandlung von endometriosebe-
dingten Symptomen wie Nervenschmerzen, Darmkrampfen und Ubelkeit geeignet?
Kénnen Botulinumtoxin Injektionen zur Therapie von endometriosebedingten Nerven-
beschwerden eingesetzt werden?

Wie wirken sich komplementdre und alternativmedizinische Behandlungsansatze auf
Endometriose und die damit assoziierten Schmerzsymptome aus (z.B. Akupunktur,
Ayurveda, Darmsanierung, Homoopathie, Methode Wildwuchs, Osteopathie, TCM,
TENS-Gerate u.a.)?

Welche Einflussmoglichkeiten bietet die Erndhrungstherapie und -beratung bei Endo-
metriose?

Welche Mikrondhrstoffe kénnen zur Linderung von endometriosebedingten Symp-
tome eingesetzt werden?

Welche Faktoren konnen die psychische Gesundheit von Endometriosebetroffenen
starken?

3. Forschung vernetzen

Zu welchen konkreten Verbesserungen in der Versorgung von Endometriosebetroffe-
nen haben die bisher umgesetzten nationalen Strategien in Australien und Frankreich
gefuhrt, welche Ansatze haben sich bewahrt und sind auf Deutschland ibertragbar?
Anregung: Die Erforschung des Themenfeldes Endometriose sollte in enger Zusam-
menarbeit mit Frankreich erfolgen, wo in diesem Jahr eine nationale Endometriose
Strategie implementiert wurde?

Anregung: Die Erforschung des Themenfeldes Endometriose sollte in enger Zusam-
menarbeit mit GroRbritannien erfolgen, wo derzeit Studien im Zusammenhang mit En-
dometriose durchgefiihrt, die durch den National Health Service begleitet werden (u.a.
ESPriT2, FENOX und TRIPP).

Leipzig, den 25. September 2022
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