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Liebe Leserinnen und Leser,

das Zitat, mit dem wir in diese Broschiire zum Basiswissen Endometriose einleiten méch-
ten, hat auf den ersten Blick einen recht architektonischen Hintergrund. Auf den zweiten
Blick lassen sich jedoch Parallelen zur Betroffenheit von Endometriose erkennen. Der
Weg zur Diagnose, der Umgang mit der Erkrankung und die Versuche, Symptome zu
lindern, spielen sich mit Sicherheit von Zeit zu Zeit in einer &hnlichen Komplexitat ab,
wie das Erbauen von hohen Gebauden.

Anton Bruckner betont mit seinem Zitat, wie wichtig es ist, vor dem Bauen solch hoher
Gebdude ein stabiles, tragfahiges Fundament zu schaffen. Auch bei einer so vielseitigen,
chronischen Erkrankung wie der Endometriose ist es essenziell, sich als Betroffene selbst
ein gewisses Grundlagenwissen anzueignen.

In dieser Broschire haben wir fiir Sie, als betroffene oder auch interessierte Person,
das Basiswissen zur Erkrankung Endometriose aufbereitet. Neben den eher theoreti-
schen Informationen wie Definition, Diagnose und Behandlung gehen wir auf praktische
Méglichkeiten zur Behandlung ein. Auch zu den zentralen Themen Rehabilitation, An-
schlussheilbehandlung und sozialrechtlichen Fragen erhalten Sie Informationen in dieser
Broschire.

Sie haben neulich zum ersten Mal von Endometriose gehérte Sie haben erst kirzlich lhre
Diagnose Endometriose bekommen?2 Oder Sie haben bereits einen langeren Weg mit
der Endometriose hinter sich? In jedem Fall kann diese Broschire mit den reichhaltigen
Informationen interessant und hilfreich fir Sie sein.

Herzliche Grifle und alles Gute!
lhr Vorstandsteam der Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.

Diotduwolor- 3& & W Ma, gf éﬂﬂ% ~

Bianca Bierschneider Maria Bambeck Nadja Ménnel Michelle Rahrig

ALLGEMEINES

ZU ENDOMETRIOSE

I Definition

Endometriose ist eine gutartige, jedoch chronisch verlaufende Erkrankung. Bei der
Endometriose wdchst Gewebe, welches der Gebarmutterschleimhaut dhnelt, aufBerhalb
der Gebarmutter und verursacht Beschwerden. Dieses Gewebe siedelt sich bspw. an den
Eierstdcken, im Bauch- und Beckenraum, am Darm oder Bauchfell an. In einigen Féllen
kann es auch auBerhalb des Bauchraumes, z.B. in der Lunge, zu Endometrioseherden
kommen. Es verfiigt Gber die Eigenschaft, prinzipiell an jeder Stelle des Kérpers wachsen
zu kénnen. Seine Wucherungen bilden Zysten und Entzindungen, die oft groBe Schmer-
zen bei den Betroffenen auslésen.

Mit dem Menstruationszyklus wird die Gebarmutterschleimhaut periodisch auf- und wie-
der abgebaut. Auch das Endometriosegewebe auBerhalb der Gebarmutter folgt diesem
hormonellen Zyklus und blutet. Allerdings kann das mit der Blutung abgestoBene Gewe-
be den Kérper nicht verlassen. Es staut sich im Kérper, zum Beispiel in der Bauchhshle,
in Form von Endometrioseherden. Aus Endometrioseherden bilden sich Endometriosezys-
ten, die auch Schokoladenzysten genannt werden. Diese Prozesse fihren zu chronischen
Entzindungen, Vernarbungen und Verwachsungen der betroffenen Gewebe. Das kann
sehr starke Schmerzen verursachen — nicht nur wéhrend der Menstruation. Eine weit
verbreitete Folge der Endometriose ist Unfruchtbarkeit. Bei 40 bis 60% der Frauen, die
ungewollt kinderlos bleiben, ist Endometriose die Ursache.

Endometrioseherde kénnen in anderes Gewebe hineinwachsen und so bleibende Sché-
den verursachen, wie Verwachsungen am Darm oder den Eileitern. Endometriose wirkt
sich auf den Hormonhaushalt und das Immunsystem aus. Daher wird sie auch als syste-
mische Erkrankung angesehen, die inferdisziplindr, von Arzt*innen verschiedener Fach-
richtungen behandelt werden sollte.

Die Ursachen fir die Entstehung der Endometriose sind bislang nicht bekannt. Es gibt
verschiedene Theorien, die versuchen, die Entstehung der Endometriose zu erklaren.
Bislang konnte keine der Theorien wissenschaftlich bestatigt werden. Daher gibt es nach
aktuellem Stand auch keine Behandlung, mit der Endometriose ursdchlich geheilt werden
kann.

Endometriose ist eine chronische Erkrankung, deren Verlauf sehr unterschiedlich sein
kann. Es gibt Betroffene, die ihr gesamtes Leben auf ihre Erkrankung hin einrichten
missen. Die Erfahrungen vieler Betroffener zeigen, dass eine Linderung der Beschwer-
den mdglich ist. Auch gibt es Personen, die Endometriose haben, aber unter keinerlei
Beschwerden leiden.



B Verbreitung

Endometriose ist keine Frage des Alters. Bereits Heranwachsende kénnen ab der ersten
Menstruation Krankheitssymptome erleben. Die héchste Wahrscheinlichkeit zum Auf-
treten einer Endometriose liegt im Alter von 35 bis 45 Jahren. Die Schatzungen von
Experten zum Auftreten der Endometriose schwanken zwischen 8 und 15 Prozent aller
Frauen zwischen Pubertdt und Wechseljahren. Das sind jahrlich bis zu 40.000 Neu-
erkrankungen in Deutschland. Damit ist Endometriose die zweithéufigste gyndkologische
Erkrankung'. Trotz der hohen Verbreitung und der gravierenden Auswirkungen wird die
Erkrankung gesellschaftlich zu wenig wahrgenommen. Die meisten Betroffenen haben
vor ihrer Diagnose noch nie von Endometriose gehort.

Endometriose macht keinen Halt vor der sexuellen Orientierung oder Genderverortung.
Auch intergeschlechtliche oder nicht-bindre Personen kénnen an Endometriose erkran-
ken. Allerdings machen Menschen, die auflerhalb der heterosexuellen Norm stehen,
oft andere Erfahrungen im Gesundheitssystem. So werden sie haufig implizit oder ex-
plizit mit dem heferonormativen Lebensmodell von Arzt*innen oder Pflegefachpersonal
konfrontiert, was sich zum Beispiel in der Frage nach dem Kinderwunsch Guflern kann.
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' Die haufigste gynékologische Erkrankung sind Myome, Wucherungen in der Muskelschicht der Gebérmutter (Myometrium).
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_ Symptome

Die durch eine Endometriose verursachten Symptome sind sehr vielgestaltig, was die
Diagnose oft erschwert. Landldufig spricht man daher auch vom ,Chaméleon der Gyné-
kologie”. Starker Menstruationsschmerz ist ein sehr héufiges Symptom. Jedoch kénnen
die Schmerzen zyklusabhédngig und zyklusunabhéngig auftreten. Endometriose kann im
ganzen Kérper Schmerzen verursachen. Es gibt allerdings ebenso Betroffene, die gar
keine Beschwerden verspiiren. In diesem Fall gibt es auch keinen Behandlungsbedarf.

Oft beschriebene Beschwerden und Symptome sind:

e Bauch- und Riickenschmerzen vor und wdhrend der Menstruation, die auch in die
Beine ausstrahlen kdnnen

e starke und unregelmé&Bige Monatsblutungen

e Schmerzen wahrend und nach dem Geschlechtsverkehr

e Schmerzen bei gyndkologischen Untersuchungen

e Schmerzen beim Stuhlgang oder Urinieren

e zyklische Blutungen aus Blase oder Darm

e ungewollte Kinderlosigkeit

Verbunden mit diesen Symptomen kdnnen sein:

®  Midigkeit und Erschépfung

e vermehrtes Auftreten von Allergien und anderen Autoimmunerkrankungen
e erhohte Infektanfdlligkeit wahrend der Menstruation

Keine Energie mehr, ausgelaugt, miide, schwach - Fatigue

Mehr als die Hélfte der Endometriosebetroffenen leiden an Fatigue, einer ungewdhn-
lichen Erschépfung und Midigkeit, die bei chronisch-entziindlichen Erkrankungen auftre-
ten kann. Die einhergehende korperliche und geistige Erschépfung ist mit einer normalen
Midigkeit nicht vergleichbar und durch Schlaf nicht zu beheben. Fatigue zeigt sich
durch geringe Kraftreserven, ein erhohtes Ruhebedirfnis, Konzentrationsschwierigkei-
ten, Schlafstérungen und Reizbarkeit. Der Alltag wird dadurch stark beeinflusst. Die
genaven kérperlichen Ursachen sind bislang unbekannt. Die Behandlung der Schmerzen
und starken Blutung bei Endometriose kann sich positiv auch auf die Fatigue auswirken.
Vielen Betroffenen helfen Sport und Bewegung sowie Entspannung und Achtsamkeits-
ibungen. Bei der Behandlung der Endometriose sollte zugleich auch die Fatigue be-
handelt werden.
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GANZKORPER
PMS

Schmerzen in den Bristen
Migréne
Verwirrungsgefihl
Stimmungsschwankungen
Erschépfung
Schlafstérungen
Nachtschweil

Frieren

GESCHLECHTSORGANE

Bei Endometriose treten Zysten und

Entzindungen (Endometrioseherde) auf,
die sich z.B. an Eierstocken, Darm oder

Bauchfell ansiedeln.

THORAX

Schmerzen im Brustkorb
Atemnot

Erhohter Herzschlag
Schulterschmerzen
Schmerzen im Unterbauch
Schmerzen im Liegen
Schwindelgefiihl
Pneumothorax
Pleuraerguss

Bluthusten

Riicken (Ischiasnerv)

VERDAUUNGSTRAKT

RUCKEN

Schmerzen im unteren
Ricken

Schmerzen, die in die
Beine/Knie ausstrahlen

IMMUNSYSTEM

Umweltallergien
Lebensmittel-
unvertréglichkeiten

NAHRSTOFFMANGEL

Zyklusschmerzen

Schmerzen wahrend des Eisprungs
UnregelmaBiger Zyklus

Starke, langanhaltende Blutungen
Blutgerinnsel

Schmerzen beim Sex
Unfruchtbarkeit

I Diagnose

Schmerzen beim Stuhlgang
Durchfall/Verstopfung
Ubelkeit/Erbrechen

HARNTRAKT

Harndrang
Schmerzen beim Urinieren

Niedriger Blutzucker
Niedrige Magnesiumwerte
Niedrige Eisenwerte

Fir die Diagnosestellung steht an erster Stelle ein ausfishrliches Anamnesegesprdch mit
lhrem Arzt oder lhrer Arztin. Die Art sowie das zeitliche und 6riliche Aufireten der Be-
schwerden geben erste Hinweise und bestimmen das diagnostische Vorgehen. Sie kén-
nen bei der Diagnosefindung mithelfen, indem Sie sich genau beobachten, wann und in
welcher Situation Sie Schmerzen haben und ob es einen zeitlichen Zusammenhang zum
Zyklus gibt. Am besten fihren Sie dazu ein Schmerztagebuch (eine Vorlage dafir finden
Sie im Anhang) oder nutzen eine App.

Folgende Untersuchungen sollten bei einem Verdacht auf Endometriose durchgefiihrt
werden:

e Anamnese: Eingehende Befragung iber die Schmerzsymptomatik und den
Allgemeinzustand (Anamnese)

e Tastuntersuchung: Dabei sollten neben der gyndkologischen Untersuchung
der Scheide ebenfalls der Enddarm, der Bereich hinter der Gebd&rmutter
(Douglasscher Raum) und die Gebarmutterbander abgetastet werden.

e Ultraschall: Ein Ultraschall wird sowohl von der Scheide (vaginale Sonogra-
phie) als auch von der Bauchdecke aus (abdominale Sonographie) durch-
gefihrt.

® Je nach Symptomen und Fragestellung kann eine weitere Untersuchung mit
anderen Verfahren sinnvoll sein, zum Beispiel eine Darmspiegelung oder
bildgebende Verfahren wie die Kernspin- oder Computertomographie.

Die einzig sichere Méglichkeit, eine Diagnose zu stellen, ist bislang ein operativer Ein-
griff. Bei einer Bauchspiegelung (Laparoskopie) wird eine Gewebeprobe (Biopsie) ent-
nommen und untersucht. AuBerdem kdnnen bei einer Bauchspiegelung Lage, Schwere-
grad und Wachstumstyp der Endometrioseherde und Zysten festgestellt werden. Sollte
sich eine Endometriose bestatigen, kann bei der Operation bereits mit der chirurgischen
Therapie der Endometriose begonnen werden.

Vom Auftreten der ersten Symptome bis zur Diagnosestellung vergehen im Durchschnitt
sechs Jahre, bei Patient*innen mit unerfiilltem Kinderwunsch sind es etwa drei Jahre, bei
Schmerzpatient*innen bis zu zehn Jahre! Fehldiagnosen — zum Beispiel Entzindungen
der Eierstocke, psychogene Beschwerden oder Préamenstruelles Syndrom (PMS) — werden
haufiger gestellt als die richtige Diagnose.

I Bchandlung

Ausschlaggebend fiir die Behandlung ist das Ausmaf3 der Beschwerden und die Ein-
schrénkungen durch die Endometriose. In jedem Fall ist die Wahl des fiir Sie passenden
Arztes bzw. der passenden Arztin ein wichtiger Aspekt bei der der Behandlung. Die
Suche nach der geeigneten @rztlichen Fachperson gleicht fir sehr viele Endometriosepa-
tient*innen einer frustrierenden Odyssee. Welche Arztin oder welcher Arzt passend ist,
hangt von vielen Faktoren ab, zum Beispiel vom Beschwerdebild, den eigenen Behand-
lungsvorstellungen, der Persénlichkeit beider Beteiligter und vielem mehr. Wir kdnnen
lhnen die Suche nicht abnehmen, aber wir kénnen lhnen dabei helfen, eigene Kriterien
zu entwickeln. Noch ausfihrlicher wird dieses Thema in unserem Flyer ,Endometriose.
Wie fihre ich ein gutes Gespréch mit meinem Arzt, meiner Arztin2” thematisiert. Sie
finden den Flyer auf unserer Webseite.



Gern beraten wir Sie zu diesem Thema.

ARZTLICHE BEHANDLUNG

W Das Arztgespréch

Es ist wichtig, dass Sie sich gut auf Ihr Gespréch mit der Arztin oder dem Arzt vorberei-

[ Spezialisierte Endometriosebehandlung

Endometriose ist eine schwer zu diagnostizierende und speziell zu behandelnde Erkran-
kung. Sie sollten sich daher méglichst an auf die Behandlung von Endometriose spezia-
. lisierte Expert*innen wenden. Solche Endometrioseexpert*innen finden Sie in zertifizier-
T’pp,’ ten Endometriosepraxen, Endometriosekliniken oder Endometriosezentren.

Deutschlandweit gibt es ca.100 solcher spezialisierter medizinischer Einrichtungen?. Es
gibt auBerdem auf Endometriose spezialisierte Kinderwunschzentren und RehaKliniken.
JLertifiziert” bedeutet, dass diese Einrichtungen regelmafig durch die Stiftung Endomet-
riose-Forschung und die EuroEndoCert in ihrer Arbeit Gberprisft werden und ein spezielles

ten. Nachfolgend finden Sie dazu einige Hinweise.

Sie sollten genug Zeit fir das Gespréch einplanen, mindestens 30 bis 45 Minuten. Giinstig
ist, schon bei der Terminvergabe darauf hinzuweisen, dass Sie mit einem Problem kommen,
das voraussichtlich nicht in den Gblichen 15 Minuten abzuhandeln ist. Das entspannt die
Situation fiir alle Beteiligten. Natirlich macht es auch einen Unterschied, ob Sie die Arztin

oder den Arzt bereits kennen oder ob Sie sich zum ersten Mal gegenibersitzen.

Vorbereitung auf das Gesprach:

e legen Sie das Ziel und die Inhalte des Gesprdchs vorher grob fest.

e Notieren Sie sich lhre Fragen und lhre wesentlichen Aussagen.
In der Aufregung vergisst man mitunter Wichtiges.

e Bringen Sie vorhandene Unterlagen, Befunde (Blutwerte, OP-Berichte etc.)
und lhr Schmerztagebuch zum Termin mit.

Wahrend des Gesprachs:

e  Stellen Sie alle lhre Fragen, haken Sie gegebenenfalls nach.
e Nehmen Sie sich die Zeit, die Sie brauchen.

e Horen Sie aktiv zu und machen Sie sich Notizen.

e Bitten Sie um Befunde oder Laborberichte fir lhre Unterlagen.

Nachbereitung des Gespréchs:

e Sind all Ihre Fragen beantwortet worden?

e  Sind eventuell neue Fragen entstanden?

e Kennen Sie das weitere Vorgehen?

e Sind lhnen die Vor- und Nachteile einer vorgeschlagenen
Diagnostik bzw. Therapie bekannt?

e Bendtigen Sie einen neuen Termin?

Eine zweite Meinung einholen

Oft gibt es in der Medizin nicht die eine richtige Therapie, viele Behandlungsansétze -
seien es nun Therapien oder Operationen — haben ihre jeweiligen Vor- und Nachteile.
Manche Eingriffe sind sogar mit gewissen Risiken verbunden. Es ist also nicht einfach
herauszufinden, was fiir einen selbst der richtige Ansatz ist. Daher kann es sinnvoll sein,
eine zweite medizinische Meinung einzuholen. Dieses Recht steht lhnen zu.
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Zertifikat erhalten haben. Die Einrichtungen verfiigen iber Erfahrung in der Behandlung
von Endometriose und arbeiten interdisziplingr in der Versorgung. Patient*innen erhalten
eine Behandlung nach der Leitlinie zur Diagnostik und Therapie der Endometriose®. In
der Leitlinie werden auBBerdem Angebote aus dem komplementdrmedizinischen Bereich
fir die Endometriosebehandlung und die Einbindung der Selbsthilfe angeregt.

P s2k-Leitlinie

Die Deutsche Gesellschaft fir Gyndkologie und Geburtshilfe e.V. hat in Zusammenarbeit
mit anderen Fachgesellschaften im August 2020 eine neue Leitlinie zur Diagnostik und
Therapie der Endometriose herausgegeben. An dieser Leitlinie haben neben Arzt*innen
und Wissenschaftler*innen auch Patient*innen aus Deutschland und Osterreich mitgear-
beitet. Die Leitlinie wurde als Richtlinie fir die Behandlung von Endometriosepatient*in-
nen erstellt, dient aber zugleich auch als Informationsméglichkeit fir Patient*innen. Wir
haben die Leitlinie auf unserer Webseite zum Download zur Verfigung gestellt. Zerti-
fizierte Endometriose-Einrichtungen arbeiten nach den Vorgaben der Leitlinie.

Ziel der Leitlinie ist es, Handlungsempfehlungen fiir die Beratung und Therapie von Be-
troffenen mit diagnostizierter — oder mit Verdacht auf — Endometriose zu geben. Die
Leitlinie soll es den behandelnden Arzt*innen im klinischen Alltag erméglichen, Maf-
nahmen fundiert nach dem aktuellen Stand besprechen und vereinbaren zu kénnen. Sie
soll zukiinftig an die aktuellen Forschungsergebnisse kontinuierlich angepasst werden.

2 Einen Uberblick iber alle zertifizierten Endometrioseeinrichtungen finden Sie auf unserer Webseite.

3 Die akiuelle Fassung S2k-Leitlinie zur Diagnostik und Therapie der Endometriose finden Sie auf unserer Webseite.



I selbsthilfefreundlichkeit und Patient*innenorientierung

Neben einer hervorragenden medizinischen Behandlung spielt die Selbsthilfe bei einer
chronischen Erkrankung wie Endometriose eine wichtige Rolle. Die Endometriose-Ver-
einigung Deutschland unterstitzt daher Endometriosepraxen, kliniken und -zentren bei
der Einrichtung von Selbsthilfegruppen vor Ort. Ebenso legen wir groBen Wert auf eine
Behandlung, die sich an den Bedirfnissen und Interessen der jeweiligen Patient*in orien-
tiert. Hierzu zdhlen bspw. eine umfassende Information und Aufklérung, die Beriick-
sichtigung individueller Erfordernisse und eine weitergehende Unterstitzung durch den
Sozialdienst.

Wir haben 2020 das Qualitétsverfahren QuEndo (, Qualitdtsentwicklung der Selbsthil-
fefreundlichkeit und Patient*innenorientierung in Endometriosezentren”) entwickelt. Mit
dem Verfahren nehmen wir Einfluss auf die Behandlung von Endometriosepatient*innen
und sorgen dafiir, dass wichtige und notwendige Standards aus Sicht der Patient*innen
eingehalten bzw. umgesetzt werden und stérken ihre Interessen. Wir bewerten auch die
Arbeit von Endometriosepraxen, -kliniken und -zentren im Hinblick auf diese Themen und
vergeben anhand von konkreten Qualitétskriterien das Zertifikat QuEndo.

AUSWIRKUNGEN DER ENDOMETRIOSE

AUF WICHTIGE LEBENSBEREICHE

[ Psychische Auswirkungen

Endometriose ist eine kérperliche Erkrankung. Das Erleben von Symptomen wie chroni-
scher Schmerz und mangelnde Belastbarkeit steht jedoch in enger Wechselbeziehung
mit der Psyche. Viele Betroffene kennen es: Sie leiden nicht nur an der Erkrankung mit all
ihren Erscheinungen, sondern ebenso an der fehlenden Akzeptanz und Kenntnis der Mit-
menschen. Hinzu kann eine soziale Isolation kommen, weil Sie aufgrund der Beschwer-
den nicht zur Arbeit, zu geselligen Zusammenkiinften oder zum Sport gehen kénnen.
Kérperliche Prozesse bei Endometriose, wie ein Anschwellen der Endometrioseherde,
mechanischer Druck, Vernarbungen, Blutungen ins umgebende Gewebe und/oder Aus-
schijttung entziindlicher Substanzen, setzen vielfach auch psychische Prozesse in Gang.
Das kann eine gesteigerte Kérperwahrnehmung fir unangenehme Empfindungen, eine
bewusste oder unbewusste innere (Fehl) Bewertung dieser Empfindungen sowie Angst
und Stress zur Folge haben.

Im Ergebnis dieses komplexen Zusammenspiels kérperlicher und psychischer Einfluss-
faktoren kann sich der Allgemeinzustand verschlimmern. Die Gefahr eines Teufelskrei-
ses droht. Somit erstaunt es nicht, dass die Krankheit psychosoziale Auswirkungen hat.
Sehr viele Betroffene berichten von Problemen am Arbeitsplatz und in der Partnerschaft,
die mitunter sogar bis zum Jobverlust oder zur Trennung fishren. Die Entwicklung von
Depressionen und Angststérungen kénnen die Folge sein. Verschiedene Studien haben
gezeigt, dass Endometriosepatient*innen ein erhdhtes Risiko aufweisen, zusétzlich eine
psychische Krankheit zu erleiden.

ANGST

FEHLENDE SOZIALE

M ERSCHOPFUNG S

AKZEPTANZ X ISOLIERUNG

Tipp:
Wege aus der Isolation und ein Austausch mit versténdnisvollen Menschen sind wichtig.
Suchen Sie sich private und/oder professionelle Hilfe, wenn Sie das Gefihl haben, es

geht nicht mehr. Unsere Berater*innen héren zu und berichten, wie andere mit den psy-
chischen Belastungen umgehen. Gern iberlegen wir gemeinsam, welche Méglichkeiten

B s fir Sie gibt.

, Einen Termin fir eine Telefonberatung kénnen Sie Montag, Dienstag, Donnerstag,

Freitag: 10:00-12:00 Uhr und Mittwoch: 12:30-14:30 Uhr unter
0341-3065304 vereinbaren.




W Partnerschaft und Sexualitét

Eine erfiillte Partnerschaft zu leben ist bereits ohne Endometriose oft eine Herausforde-
rung. Endometriose geht haufig mit erheblichen kérperlichen, psychischen und sozialen
Einschrdnkungen einher. Dies wirkt sich auch auf die Partnerschaft aus und gilt fiir alle
gelebten Beziehungsformen, seien sie nun heterosexuell, homosexuell oder queer.

Wer an Endometriose erkrankt ist, ist notgedrungen viel mit sich selbst und dem eige-
nen Korper beschaftigt. Gleichzeitig stehen Betroffene oft unter dem inneren Druck
funktionieren zu missen und entwickeln Schuldgefishle, weil sie die Frustration ihrer
Partner*innen spiren. Partner*innen wiederum erleben sich hilflos und haben das Ge-
fihl, auBerhalb zu stehen und nichts tun zu kdnnen. Das kann eine Beziehung, auch zu
anderen nahestehenden Menschen, sehr belasten.

Erschwerend kommt hinzu, dass viele Endometriosebetroffene in ihrem sexuellen Erle-
ben verletzt sein kdnnen. Sexualitdt wird héufig als schmerzhaft empfunden, Lust kann
sich auf diese Weise nicht einstellen. Probleme in der Sexualitdt wiederum kénnen zu
Beziehungsproblemen fishren und Probleme in der Beziehung wiederum die Sexualitét
belasten.

In Phasen kérperlicher Schmerzen, ist die Lust auf kérperliche Néhe allgemein und Sex
im speziellen gering. Zusatzlich kdnnen Endometrioseherde bei penetrierendem Sex
Schmerzen verursachen. Wahrend der sexuellen Erregung kommt es zur Schwellung
der Klitoris und einem Pulsieren in Gebdrmutter und Becken. Dieser Umstand kann, ne-
ben dem physikalischen Anstofen an Herde oder Verwachsungen weitere Schmerzen
hervorrufen. Dies ist jedoch individuell verschieden, bei manchen verursachen Vernar-
bungen und Endometrioseherde immense Schmerzen und bei anderen wiederum nicht.
Hierfiir gibt es bisher keine Erklarungen. AuBerdem kann eine Organentnahme zu einer
véllig neuen anatomischen Situation im Becken fihren und dadurch Auswirkungen auf
das Erleben der eigenen Sexualitat haben.

Die Auswirkungen der Endometriose auf das sexuelle Empfinden sind sehr vielféltig und
komplex. Doch was kdnnen Sie tun?

Vielen Betroffenen hilft es, die eigenen Gefishle und Wiinsche ernst zu nehmen und
nicht Gber sie hinwegzugehen. Ehrlichkeit gegeniber sich selbst und gegeniber dem
Menschen, mit dem Sie in einer Partnerschaft leben, sind wichtig, auch wenn das
schwerfallt. Es braucht Mut, sich mit seinen innersten Angsten und Bedirfnissen zu
&ffnen. Sprechen Sie iiber lhre jeweiligen Bedirfnisse, was lhnen angenehm ist und

was lhnen Schmerzen bereitet. Es kann auch hilfreich sein, zu verabreden, eine Zeit lang
keinen Sex miteinander zu haben. Wenn Sie nicht mehr unter Druck stehen, kénnen Sie
eine neue Korpererfahrung in lhrer Partnerschaft machen.

Wenn Sie sich von anderen Menschen Hilfe wiinschen, gibt es verschiedene Méglich-
keiten: Bei Psychotherapeut*innen oder Ehe- und Familienberatungsstellen kénnen Sie
allein oder gemeinsam Unferstitzung suchen. Innerhalb der Endometriose-Vereinigung
und in den regionalen Selbsthilfegruppen kénnen Sie mit anderen sprechen, denen es
dhnlich geht. Auch sollten Sie sich trauen, sexuelle Probleme mit lhren behandelnden
Arzt*innen zu besprechen.

Tipps:

Nehmen Sie Beschwerden in der Sexualitdt ernst und besprechen Sie sie mit
Ihrer Arztin oder lhrem Arzt.
Kommunikation ist wichtig — mit sich selbst, dem eigenen Kérper UND dem

bzw. der Partner*in. Reden Sie iber Ihre Beschwerden und Angste.

Eine Paar- oder Sexualberatung kann unterstitzen.

Sexualitdt hat zu unterschiedlichen Zeiten verschiedene Funktionen. Es lohnt
sich zu schauen, welches Bediirfnis im Vordergrund steht und das zu kommu-
nizieren.

Endometriose mit Beschwerden beim Sex ist eine Herausforderung, die zum
Umdenken und neuen Kennenlernen des eigenen Kérpers und seiner Bediirf-
nisse fihren kann. Erobern Sie sich neue Wege und Praktiken.

Bei den Praktiken gilt: Erlaubt ist, was gefdllt, guttut und die gegenseitigen
Grenzen nicht verletzt. Einzige Einschrankung ist die Schonzeit nach einer OP
oder im Rahmen von Kinderwunschbehandlungen.

[ Kinderwunsch

Eine der Auswirkungen der Endometriose kann eine ungewollte Kinderlosigkeit sein.
Neben dem Schmerz ist unerfillter Kinderwunsch das zweite wesentliche und fiir Betrof-
fene ein belastendes Symptom der Endometriose. Wenn Menschen sich sehnlich Nach-
wuchs wiinschen und er stellt sich nicht ein, ist das einer der schmerzlichsten Umsténde
in einem Leben.

Bei einer Endometriose stehen operative Methoden zur Verfigung, um die Chancen auf
die Erfillung des Kinderwunsches zu erhdhen. Diese nennt man assistierende Reproduk-
tionstechniken (ART). Jeder Weg einer Betroffenen zur Schwangerschaft ist individuell
und bedarf daher einer individuellen Beratung. Idealerweise suchen Sie sich Rat und
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Unterstitzung in einer auf Endometriose spezialisierten Kinderwunschklinik. Dort wer-
den Anamnese, Diagnostik und weitere Therapieschritte sorgféltig geplant. Informieren
Sie sich frihzeitig, was Sie tun kénnen.

Nicht fir alle Ursachen, die hinter einem unerfillten Kinderwunsch stehen, bietet die
Schulmedizin Erklérung und Hilfe. Auch bei Endometriosepatient*innen finden sich
intakte Organfunktionen und selbst bei Frauen mit aussichtslosem organischen Befund
kann es auf natiirlichem Wege zu einer Schwangerschaft kommen. Es ist bekannt, dass
auch unbewusste psychische Griinde einer Empféingnis entgegenstehen kénnen.

Erfahrungsbericht von Lena

Kinderwunsch mit Happy End: 18 Jahre Endometriose, 13 Jahre davon unerkannt,
2015 fiel endlich die Diagnose, 2016 wurde ich bei einem Spezialisten operiert, die
Endometriose war tief infiltrierend auch im Darm sowie Verwachsungen im gesamten
Bauchraum. Durch die verbesserte Lebensqualitdt nach drei OPs wurde der Kinder-
wunsch, den ich mein Leben lang hatte, sehr prasent. Die Arzte gaben mir die ersten

sechs Monate nach den OPs gute Chancen auf eine Schwangerschaft. Die Pille im
Langzeitzyklus musste erstmal abgebaut werden, wir heirateten und es passierte trotz
Zyklusbeobachtung, Vitaminen und Ovulationstests funf Monate lang nichts. Als die
Endometrioseschmerzen zuriickkamen, gingen wir in eine Kinderwunschklinik. Uns
wurde eine kinstliche Befruchtung angeraten, die Chancen wurden allerdings ange-
sichts meiner Krankheitsgeschichte als gering eingeschatzt.

Trotz der schlechten Prognose hielt ich zwei Tage spéter einen positiven Schwanger-
schaftstest in den Handen: Es hatte auf natirlichem Weg geklappt. Die Freude war
riesig, doch nur kurz. Ich erlitt insgesamt zwei Fehlgeburten. Danach hatte ich keine
Kraft mehr und brauchte eine Pause. Wir nahmen uns Zeit, kauften uns den Hund, den
wir uns schon lange winschten, der aber eigentlich erst nach dem Kind geplant war.

Da die Schmerzen immer stérker wurden, stand eine neue Bauchspiegelung an, doch
die Arzte machten mir Hoffnung, es so lange zu versuchen, wie ich es noch aushalten
konnte. Den Kinderwunsch behielten wir also im Blick. Mit Ovulationstests und etwas
mehr Ablenkung war ich einen Monat spéter wieder schwanger. In der Schwanger-
schaft ging es mir dauerhaft schlecht, es war anstrengend und kréftezehrend. Kaum
ein Tag war so schén, wie ich es mir immer vorgestellt hatte, aber es ging alles gut.
Ich habe 2018 meinen Sohn per Kaiserschnitt entbunden. Von einer spontanen Geburt
wurde mir wegen der vorherigen OPs dringend abgeraten. Auch danach brauchte ich
lange um mich zu erholen. Die Schmerzen, Riickschldge und Angste saBBen tief, aber
der lange Weg hatte sich am Ende doch gelohnt.

THERAPIEN UND

BEHANDLUNGSMOGLICHKEITEN

Es gibt verschiedene Therapien und Behandlungsmaglichkeiten bei Endometriose. Vor
Beginn einer Therapie sollte in einem ausfihrlichen Arztgespréch das Ziel der MaB-
nahmen geklért werden: Was soll erreicht werden und welche Ziele sind fir Sie vor-
rangig? Fir viele Betroffene steht die Erreichung von Schmerzfreiheit oder die Erfillung
des Kinderwunsches im Vordergrund. Daraus ergibt sich ein auf den individuellen Fall
zugeschnittenes und differenziertes Behandlungskonzept.

Eine rein gyndkologische Behandlung reicht in vielen Féllen nicht aus.

Zumeist werden in die Behandlung weitere medizinische Fachrichtungen einbezogen,
wie Chirurgie, Pathologie, Urologie, Radiologie, Reproduktionsmedizin. Sinnvoll ist oft
auch die Einbeziehung weiterer Bereiche, wie Schmerztherapie, Physiotherapie, Erngh-
rungsberatung und Psychosomatik/Psychotherapie. Und ebenso sollten Angebote aus
dem Bereich der komplementaren Therapie bericksichtigt werden, wie Neuraltherapie,
Osteopathie, Reflexzonentherapie, Homé&opathie, Traditionelle Chinesische Medizin,
Hypnotherapie, Achtsamkeitsbasierte Stressreduktion, Yoga, Entspannung und weitere
komplementére Therapieangebote.

Auch wenn Betroffene sich das erhoffen, sprechen wir als Endometriose-Vereinigung
Deutschland keine Therapieempfehlungen aus, auch nicht in Bezug auf komplemen-
tdre Methoden. Fir jede betroffene Person sind unterschiedliche Kriterien wichtig und
ausschlaggebend. Jede*r Patient*in muss den individuell fir sie/ihn besten Weg im
Umgang mit der Erkrankung finden. Unsere Vision ist, lhre Motivation zu stérken, Ver-
antwortung fir lhre eigene Krankheit bzw. Gesundheit zu ibernehmen und mit Hilfe
des eigenen Beschwerdebildes zu erforschen, welchen Weg Sie einschlagen. Unsere
Berater*innen unterstitzen Sie dabei gern.

Die verbreitetsten Behandlungsansatze stellen wir lhnen hier vor. Wir wollen Sie iber
lhre Optionen informieren, allerdings ersetzt das keinen Arztbesuch.

MEDIKA- - . KOMPLE- -
MENTOS - - MENTAR .

15



MEDIKAMENTOSE HORMONE
SCHMERZTHERAPIE UND GESTAGENE

Durch die Gabe von Schmerzmedikamenten Die erwiinschte Wirkung ist hier die
wird der durch die Endometriose Verhinderung des Schleimhautaufbaus,
verursachte Schmerz behandelt.

OPERATIVE
THERAPIE

Die diagnostische Laparoskopie
(Bauchspiegelung) ist gleichzeitig der
erste Schritt einer chirurgischen Therapie.

GNRH KOMPLEMENTARE ERNAHRUNG/
ANALOGA BEHANDLUNGEN PFLANZENHEILKUNDE
Eine andere Art der Hormontherapie Bei den alternativen Heilmethoden stehen Eine Heilung wird durch die Erndghrung
sind GnRH Analoga. Die Produktion die Ziele im Vordergrund, die Symptome zu nicht erreicht, doch zum Wohlbefinden
des kérpereigenen, wirksamen GnRHs reduzieren und das Wohlbefinden physisch tragt sie sicherlich bei. Zudem unterstit-

wird eingestellt. und psychisch herzustellen. zen Pflanzen den Kérper.

Operative Methoden

Eine Laparoskopie wird unter Vollnarkose vorgenommen. Sie ist in
der Regel minimalinvasiv, das heifit méglichst schonend, und hinterl@sst GuBerlich nur sehr
kleine Narben. Bei der OP wird die Bauchhdhle mit zwei bis drei Litern Kohlendioxid
aufgeblasen. Dadurch weitet sich das Untersuchungsfeld und die Sicht verbessert sich.
Zugleich schafft das mehr Freiraum zwischen den Organen fir die Behandlung. Fir die
Diagnose einer Endometriose wird wdhrend der OP eine Gewebeprobe entnommen, die
dann im Labor untersucht wird.
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damit am Ende des Zyklus nichts abblutet.

Laparoskopie ist zugleich die géngigste Methode zur Entfernung von Endometrioseherden im Unter-
bauch. Wéhrend der OP sucht der Operateur bzw. die Operateurin den Bauchraum nach Endometrio-
seherden ab. Diese werden dann wahlweise durch Verdampfung mit Hochfrequenzstrom, Hitze oder
Laser zerstort oder durch Schnitte entfernt. Es ist wichtig sich von einem erfahrenen Operateur bzw.
einer erfahrenen Operateurin behandeln zu lassen. Diese sind in der Regel in zertifizierten Endome-
trioseeinrichtungen zu finden.

Eine therapeutische Bauchspiegelung,
bei der Verwachsungen oder ausgedehnte Endometrioseherde entfernt werden, kann bis zu zwei Stun-
den dauern. Von der Art und dem Verlauf der OP hangt auch die Daver des Krankenhausaufenthaltes
ab. Bei kleineren Eingriffen kann das Krankenhaus zumeist nach einem Tag wieder verlassen werden.
Wie man die Bauchspiegelung vertrégt beziehungsweise wie man sich nach der OP fihlt, ist individuell
unterschiedlich. Haufig kommt es zu Beschwerden aufgrund des Kohlendioxids, dass sich innerhalb von
ein paar Tagen jedoch wieder abbaut.

BAUCHSPIEGELUNG (LAPAROSKOPIE)

Diese Operation ist auch die géngigste Methode zur
Entfernung von Endometrioseherden im Unterbauch.
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Bei einer Laparoskopie werden drei kleine In Operationsvideos ist sehr gut zu erkennen,

Schnitte gemacht: Rechts und links am welchen Einblick die Arzt*innen in dem Fall

Unterbauch und im Bauchnabel. Durch

diese Offnungen und durch die Scheide
wird dann alles begutachtet. Rechts und
links werden nach Bedarf Instrumente

eingefihrt und durch den Bauchnabel

kommt eine Kamera inklusive Beleuchtung.

haben. Sie konnen sehr weit nach oben (bis
zur Leber) sehen. Die Bauchhshle wird mit
etwa 2-3 Litern Kohlendioxid, also CO,, auf-
geblasen. Das dient der besseren Sicht sowie
mehr Freiraum fir den Eingriff, da die
Bauchorgane voneinander getrennt werden.



Erfahrungsbericht zur Laparoskopie von Claudia

,, Vor dem eigentlichen Eingriff finden Untersuchungen und (Aufklérungs-) Gespréche statt.

Auch organisatorische Sachen, wie etwa welche Personen informiert werden diirfen und
was alles gemacht werden darf, sollten dann geklart werden. Ebenfalls zur Vorbereitung
gehért die Darmreinigung mit Hilfe von Abfihrmitteln.

Zur OP nehmt am besten bequeme Sachen mit, Hosen mit weitem Gummizug zum Bei-
spiel, ein Schlafshirt, Schuhe, fir die man sich nicht biicken muss und Einlagen fir even-
tuell auftretende Blutungen. Nagellack und Schminke sollten an diesem Tag keine Rolle
spielen!

Bei einer Laparoskopie werden drei kleine Schnitte gemacht: Rechts und links am Unter-
bauch und im Bauchnabel. Durch diese Offnungen und durch die Scheide wird dann
alles begutachtet. Rechts und links werden nach Bedarf Instrumente eingefihrt und durch
den Bauchnabel kommt eine Kamera inklusive Beleuchtung. In Operationsvideos ist sehr
gut zu erkennen, welchen Einblick die Arzte in dem Fall haben. Die Bauchhshle wird mit
etwa zwei bis drei Litern Kohlendioxid aufgeblasen. Das dient der besseren Sicht und die
Arzte haben mehr Platz fir den anstehenden Eingriff, da sich dadurch die Bauchorgane
voneinander trennen.

Viele haben noch einige Zeit mit den Nachwirkungen des Gases zu tun. Das Gas driickt
auf das Zwerchfell. Das wiederum trifft einen Nery, der in die Schulter ausstrahlt, was
zu Schmerzen dort filhren kann. Anhaltender Magen- und Darmdruck sind auch nicht
selten. Je nach OP kénnen Blase und Darm auch mal eine Zeit lang nicht so funktionieren

wie gewohnt. Das sollte bei den Arzt*innen oder Pfleger*innen angesprochen werden!ll

Je nach Auspragung der Endometriose kann eine Darm- und/oder Blasenspiegelung zu
diagnostischen und therapeutischen Zwecken angezeigt sein. Bei grofB¥flachigen Endo-
metrioseherden, massiven Verwachsungen oder deren Auftreten an ungiinstigen Stellen
kann dariber hinaus ein Bauchschnitt (Laparotomie) erforderlich sein. Damit wird der
Bauchraum mittels eines Schnittes Gber die Bauchdecke gedffnet. Ein Bauchschnitt ist im
Vergleich zur Bauchspiegelung ein schwerwiegenderer kérperlicher Eingriff.

Hormonelle Therapie

Die Gabe von Hormonen zielt auf diejenigen Endometrioseherde ab, die hormonell
ansprechen und ebenso wie die Endometriumszellen der Gebarmutter im monatlichen
Zyklus unter der Einwirkung von Ostrogenen eine Schleimhaut aufbauen. Dadurch soll
ein Aufbau der Schleimhaut und ihre Abblutung am Zyklusende verhindert werden. Die
Aktivitat der Endometrioseherde wird also lahmgelegt. Als Nebenwirkung versiegt die
Menstruation, da eine generelle Hormoneinnahme nicht nur das Endometrium erreicht,
sondern auch die Schleimhaut der Geb&rmutter insgesamt.

Betroffene sprechen sehr unterschiedlich auf die Hormontherapie an, so dass keine
Verallgemeinerungen méglich sind. Generell sollten Sie sich drei bis sechs Monate Zeit
nehmen, um die Wirksamkeit einer hormonellen Therapie zu testen. Ein haufiges Wech-
seln der Praparate ist unginstig.

Haufig wird die Einnahme einer ,Pille” angeraten, die ausschlieBlich Gestagene ent-
halt. Eine andere Moglichkeit ist das Einsetzen einer Spirale, Gber die Gestagene ab-
gesetzt werden. Gestagene, auch Gelbkérperhormone genannt, sorgen fir die Entste-
hung und Erhaltung einer Schwangerschaft. Durch ihre Einnahme wird dem Kérper eine
Schwangerschaft vorgetduscht. Daraufhin blockiert er die Produktion von weiblichen
Geschlechtshormonen (Ostrogene). So baut die Gebarmutter nach einiger Zeit keine
Schleimhaut mehr auf und es kann sich kein befruchtetes Ei einnisten.

Gestagene haben vielféltige Nebenwirkungen, die nicht auftreten missen, aber in Stu-
dien nachgewiesen wurden. Zu den schweren Stérwirkungen gehdren Depressionen
und Zysten an den Eierstdcken. Beschrieben sind ansonsten Gewichtszunahme, Schlaf-
stérungen, Kopfschmerzen, Migréne, Ubelkeit, Haarausfall, Akne, Hitzewallungen so-
wie eine erhdhte Thromboseneigung (Blutgerinnsel im Venensystem). Sie sollten eine
Einnahme daher sorgféltig abwagen.

Eine andere Art der Hormontherapie sind GnRH-Analoga. Die Bildung von Ostrogen
und Progesteron (natirliches, vom Kérper gebildetes Gelbkdrperhormon) im Eierstock
wird durch Ubergeordnete Hormone reguliert. Eines davon ist das natirliche GnRH
(Gonadotropin-Releasing Hormon). Durch die Einnahme eines synthetisch hergestellten,
unwirksamen GnRHs — dem GnRH-Analogon — wird die Produktion des kdrpereigenen,
wirksamen GnRHs eingestellt. Das dann Gberwiegend vorhandene GnRH-Analogon ist
unwirksam in Bezug auf die Ostrogenproduktion in den Eierstocken. Wegen des feh-
lenden Ostrogens wird keine monatliche Schleimhaut mehr aufgebaut und nachfolgend
gibt es auch keine Menstruation mehr.

Durch das fehlende Ostrogen entsteht im Koérper eine Situation wie in den Wechseljah-
ren mit allen bekannten Begleiterscheinungen wie Hitzewallungen, Stimmungsschwan-
kungen, Kopfschmerzen, Ubelkeit, Miidigkeit und Knochensubstanzverlust (Osteoporo-
se). Vor allem wegen der bei lédngerer Einnahme auftretenden Osteoporose wird die
Einnahme auf sechs Monate begrenzt. Zusdtzlich wird eine sogenannte Add-back-Be-
handlung zum Beispiel in Form eines niedrig dosierten Ostrogens gegeben. Bei circa
80 Prozent der Patient*innen treten nach Beendigung der GnRH-Analogon-Therapie
die endometrioseassoziierten Beschwerden irgendwann wieder auf. Aufgrund des-
sen und der erheblichen Nebenwirkungen sollte die Anwendung von GnRH-Analoga
grindlich abgewogen werden.
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Alle aufgefihrten Hormonprdparate greifen tief in die Eizellreifung ein. Die Einnah-
me synthetischer Hormone verdndert den natirlichen Hormonhaushalt tiefgreifend und
wirkt dadurch sowohl dem Entstehen als auch dem Erhalten einer Schwangerschaft
entgegen. Frauen mit Kinderwunsch sollten diesen Umstand unbedingt bedenken bevor
sie sich fir eine hormonelle Therapie entscheiden.

Unter Arzt*innen wird als Nebenwirkung der Hormontherapie ein erhdhtes Thrombose-
risiko sowie eine verstdrkte Embolie-Neigung diskutiert. Das erfolgt vor allem im Zusam-
menhang mit der Anti-Baby-Pille der 3. und 4. Generation?, betrifft damit Endometriose-
erkrankte, die diese Praparate einnehmen.

Schmerztherapie

Durch die Gabe von Schmerzmedikamenten wird der durch die Endometriose verur-
sachte Schmerz behandelt. Diese Medikamente haben keinen Einfluss auf den Verlauf
der eigentlichen Erkrankung und therapieren sie nicht. Sie behandeln nur die Sympto-
me, nicht aber die Ursache. Zum Uberbriicken einer Notsituation ist die Einnahme von
Schmerzmitteln hilfreich, aber sie birgt auch Gefahren: lhre ldngere und regelmaBige
Einnahme kann zu einem Suchtkreislauf fihren, der dann nur mit grolem Aufwand zu
durchbrechen ist.

Im Durchschnitt liegt die bei chronischen Schmerzzustanden durch Schmerzmittel erreich-
bare Schmerzverminderung bei 10 bis 15 Prozent. Von einer Wirkung eines Schmerz-
mittels wird aber erst ausgegangen, wenn die Schmerzverminderung mindestens 30 Pro-
zent betraigt. Uber kurz oder lang kann ein Gewdhnungseffekt eintreten: Sie brauchen
hohere Dosen und starkere Schmerzmittel, um noch eine Wirkung zu erzielen.

Haufig eingesetzte Schmerzmittel wie Ibuprofen, Naproxen oder Tramadol (rezeptpflich-
tig) kénnen auf Daver Leber und Nieren schadigen.

In vielen gréBeren Kliniken gibt es inzwischen Schmerzambulanzen, an die Sie lhr*e
Arzt*in iberweisen kann. In den meisten Schmerzambulanzen arbeiten interdisziplinare
Teams, bestehend aus Schmerztherapeut*innen, Psychotherapeut*innen, Physiothera-
peut*innen und zum Teil in komplementdren Methoden wie Akupunkiur ausgebildete
Fachkrafte, die gemeinsam mit Ihnen Konzepte fir eine bestmogliche Schmerzreduktion
erarbeiten.

Bei der Neuraltherapie wird eine therapeutische, drtliche Betdubung (Lokalandsthesie)
durchgefihrt. Sie kann entspannend wirken, Entziindungen hemmen, die Durchblutung
férdern und Blockaden aufheben. Dadurch verspiiren Patient*innen zum einen zeitwei-
se Erleichterung, zum anderen kénnen kérperliche Heilungsprozesse in Gang gesetzt
werden, wenn der Schmerzkreislauf durchbrochen ist.

2017 kam ich, nachdem sémtliche Hormonpréparate nach der OP im Jahr zuvor nur
noch mehr Chaos angerichtet hatten, auf Empfehlung eines Arztes zur Neuraltherapie.
Dies ist ein Verfahren aus der Naturheilkunde und in der Schulmedizin bislang nicht an-
erkannt, da keine wissenschaftlich bewiesene Wirksamkeit existiert. Daher bernehmen
die gesetzlichen Krankenkassen in der Regel auch nicht die Kosten. Nachfragen lohnt
sich aber trotzdem.

Aufgrund der Endometriose bestehen bei mir hauptséichlich chronische Schmerzen im
Unterbauch, Probleme im Bereich des Beckens und unteren Riickens, im Schulterbereich
sowie Schmerzen und Taubheit im linken Bein. Auch léngeres Stehen und Gehen bereitet
mir Schmerzen.

Nach einem ausfihrlichen Gespréich zur Krankheitsgeschichte, Auswertung von Befun-
den und Analyse der Schwerpunkte der Schmerzen konnte die Behandlung beginnen. Je
nach Kérperstelle und Empfindlichkeit sind die Spritzen unterschiedlich spirbar. Es kann
ein Driicken, Brennen, Ausstrahlen in andere Bereiche oder einfach nur ein Piks sein.

Angenehme Warme und Taubheit nimmt die Schmerzen. Nach der Sitzung stellt sich bei
mir ein Gefihl von Erholung und Entlastung ein. Die Beweglichkeit der vorher schmerzen-
den Stellen ist nun ,geschmeidiger”. Dehnungen oder Ubungen fallen mir so leichter. Ich
fihle mich wie ein ,frisch aufgeschitteltes Kissen”. Die genannten Beschwerden konnte
ich durch die Therapie reduzieren, teilweise sogar loswerden. Auch meine Infektanfél-
ligkeit ist sehr gesunken. Ich kann die Neuraltherapie als Ergénzung zu Hormonen und
Sport empfehlen, da unterschiedlichste Beschwerden und Nebenwirkungen verbessert
werden und die Behandlung so individuell ist.

4 Bei einer der Definitionen von den Generationen der Anti-Baby-Pillen ist das Jahr ausschlaggebend, in dem das Mittel auf den
Markt gekommen ist: 3. Generation zwischen 1990 und 2000 und 4. Generation nach 2000.
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Aufgrund der sich Gber Jahre hinweg erstreckenden Schmerzen, kénnen kérperliche
und psychische Mechanismen bei Endometriosepatient*innen eine zunehmende Emp-
findlichkeit gegeniiber Schmerzen hervorrufen. Chronische Schmerzen fihren zu wei-
teren Verspannung und weiteren Schmerzen. Daverhafte Nervenaktivierungen fihren
zudem zu Stérungen in der Wahrnehmung der Schmerzen. Diese Stérungen kénnen
so weit reichen, dass normale Berilhrungen bereits als sehr schmerzhaft empfunden
werden. Viele Betroffene entwickeln auch psychosomatische Symptome, da sie in ihrem
Leben stark eingeschrénkt sind. Sie werden anfdlliger fir Depressionen und Angst-
erkrankungen. Um die Beschwerden zu lindern reicht in einer solchen Situationen eine
Behandlung mit Medikamenten und OP nicht aus. Hier ist der Ansatzpunkt fir die multi-
modale Schmerztherapie.

Bei einer multimodalen Schmerztherapie wird individuell auf Sie und lhre Lebensbe-
dingungen sowie Schmerzumsténde eingegangen. Sie ist ein ganzheitliches Konzept.
Zumeist arbeiten hier mehrere Fach- und Therapiebereiche zusammen, wie Psycho-
therapie, spezielle Physiotherapie, Entspannungsverfahren, Ergotherapie, medizinische
Trainingstherapie, sensomotorisches Training und weitere Verfahren.

Die Krankenkassen Gbernehmen die Kosten fir die multimodale Schmerztherapie bei
Endometriose in zertifizierten Schmerzzentren. Die Deutsche Schmerzgesellschaft listet
auf ihrer Webseite alle schmerzmedizinischen Einrichtungen auf.

Was Sie noch tun konnen

Neben den benannten, schulmedizinischen Methoden sind auch andere Behandlungs-
wege denkbar. Gerade bei einer chronischen Krankheit wie Endometriose fragen viele
Betroffene: Was kann ich tun, um meinen Alltag mit der Krankheit positiv zu beeinflus-
sen? Aufgrund des vielféltigen Erscheinungsbildes der Endometriose beeinflusst sie ganz
unterschiedliche Lebensbereiche. Es lohnt sich daher, Gber den unmittelbaren therapeu-
tischen Tellerrand hinweg zu schauen und weitere Behandlungsansatze in den Blick zu
nehmen. Bei den komplementdren Behandlungen stehen die Ziele im Vordergrund, die
Symptome zu reduzieren, die Schmerzen zu verringern und das Wohlbefinden physisch
und psychisch wiederherzustellen oder zu starken.

Generell wirkt sich unsere Lebensweise auf unser Wohlbefinden aus — ob mit oder ohne

Krankheit. Erndhrung, Stressreduktion, Bewegung sowie das Arbeits- und Sozialleben
sind sehr wichtige Faktoren, um lhre Lebensqualitdt zu beeinflussen und zu verbessern.
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Ernghrung ist fir Endometriosepatient*innen ein wichtiges Thema. Vielen Betroffenen
hilft es, als Baustein einer ganzheitlichen Therapie ihre Ernéhrungsgewohnheiten unter
die Lupe zu nehmen und gegebenenfalls umzustellen. Da sich Endometriose auf den
Darm auswirkt, leiden viele Betroffene unter Verdauungsproblemen. Ebenso spielen Al-
lergien und Nahrungsmittelunvertréglichkeiten eine Rolle, da sich Endometriose ebenfalls
auf das Immunsystem auswirken kann. Ein diesbeziglicher Verdacht sollte medizinisch
abgeklart werden.

Manchen hilft eine vegane Ernghrung, anderen gluten-
freies Essen, wieder andere kommen mit fleischhaltiger low-carb-Kost sehr gut zurecht. Es
gibt nicht den einen, richtigen Weg, sondern bedarf einer individuellen Suche.

Allerdings gelten die generellen Empfehlungen zu einer gesunden Erndhrung mit einem
hohen Anteil aus frischen, natiirlichen und unverarbeiteten Lebensmitteln auch fiir die
meisten Endometriosepatient*innen. Je weniger Zusatzstoffe, desto besser. Eine Heilung
wird durch die Erndhrung zwar nicht erreicht, doch zum Wohlbefinden trégt sie sicher

bei.

Als ich 2018 nach einer Bauchspiegelung die Diagnose Endometriose erhielt, stand fir
mich fest: Ich werde meinen eigenen Weg gehen. Hormone wollte ich auf keinen Fall
mehr, staftdessen wollte ich herausfinden, was ich persénlich tun kénnte, damit es mir
besser ging.

Nach der Operation brauchte ich sechs Wochen, um wieder auf die Beine zu kommen.
Ich hatte starkere Schmerzen als vorher und mein Darm krampfte regelmé&Big. Ich hatte
zudem allgemein Probleme mit der Verdauung, die fast bis heute andauern sollten...

Ich geriet an das Buch von Nicole von Hoerschelmann: ,Endometriose — Schmerzfrei
durch optimale Ernahrung” und war fasziniert. Daraufhin stellte ich auf weizenfreie Er-
ndhrung um, doch der im Buch beschriebene Erfolg trat bei mir leider nicht ein. Ein gutes
Beispiel, wie unterschiedlich jede einzelne von uns reagiert.

Durch weitere Recherchen beschéftigte ich mich mit alternativen Heilmethoden und kam
dadurch zu meiner heutigen Heilpraktikerin, die auf Frauenkrankheiten spezialisiert ist.
Sie machte mit mir eine langwierige Darmsanierung. Man braucht also einen langen
Atem. Zudem stellte sie meine Erndhrung auf vegan und glutenfrei um. Ich brauchte ein
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paar Monate bis ich mich tatséchlich daran gewdhnt hatte. Schon nach zwei Monaten
wurden die Schmerzen besser und bald darauf war ich so gut wie schmerzfrei. Bis heute
erndhre ich mich vegan und glutenfrei und fihle mich bestens. Seitdem ist auch meine
lebenslange Neurodermitis wie weggeblasen.

Nur meinem Darm ging es verdauungstechnisch immer noch nicht besser. Ich hatte
weiterhin Bléhungen, Bauchschmerzen und mit haufigen Toilettengéngen zu kémpfen.
Bis mir mein Hausarzt endlich die dringend notwendige Psychotherapie verschrieb, die
dann in Kombination mit Ernghrungsumstellung und Darmsanierung den fir mich ge-
wiinschten Erfolg brachte.

Das natiirliche Bedirfnis des Kérpers ist Bewegung. Dazu hat er Muskeln, die immer leis-
tungsféhiger werden, je mehr sie bewegt werden. Eine rein sitzende Lebensweise steht
einem gesunden Leben entgegen. Bewiesen ist, dass mafiger Ausdauersport das Immun-
system und den Blutdruck positiv beeinflusst. In der Bewegung lassen wir los und werden
frei fir neue Gedanken. Unser Gliickshormonspiegel steigt. Das Hungergefihl reguliert
sich positiv usw. Fir Endometriosebetroffene ist regelmaBige, kérperliche Bewegung zu-
satzlich wichtig, weil sie die Schmerzgrenze nach oben verschiebt und so auf natiirliche
Weise hilft, mit den Schmerzen umzugehen beziehungsweise weniger Schmerzen zu
empfinden. Empfohlen werden Wandern, Radfahren, Walking, Schwimmen und Tanzen
oder einfach einen Spaziergang in der Natur. Ostliche Bewegungs- und Entspannungs-
techniken wie Yoga, Tai Chi oder Qi Gong kénnen ebenfalls hilfreich sein. Wichtig ist,
dass Sie fir sich die Bewegungsart finden, die lhnen am meisten Freude macht.

Um iberhaupt wieder dahin zu kommen, Freude an Bewegung empfinden zu kénnen,
kann auch eine Physiotherapie fir Endometriosepatient*innen hilfreich sein. Die/der
Physiotherapeut*in sollte sich Zeit fir die Anamnese nehmen und dabei helfen, die
Schmerzen besser verstehen zu lernen. Wenn der Kérper standig Schmerzen erlebt, ent-
wickelt sich ein Schmerzgedéchtnis, die Schmerzwahrnehmung veréndert sich.

Die diagnostischen Méglichkeiten im oft betroffenen kleinen Becken sind leider sehr
begrenzt. Vielfdltige Griinde kénnen vorliegen, die Schmerzen und andere Probleme
im Kérper verursachen: Endometrioseherde, Entziindungen, Befall der Beckenbodenbéin-
der, Nervenirritationen, Nervenverletzungen, Muskelverspannungen, um nur einige zu
nennen.
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Bewegung trotz Schmerzen ist eine groBe Herausforderung. Die Physiotherapie kann hel-
fen, die Beweglichkeit zu férdern und gegebenenfalls den Schmerz (zumindest voriber-
gehend) zu lindern. In der Physiotherapie kénnen kleine und kleinste Bewegungen erlernt
werden, hierdurch kénnen sich auch die Darmbeweglichkeit und die Blasenproblematik
verbessern. In der Physiotherapie kénnen der Beckenboden und die Beschaffenheit der
Beckenbodenmuskulatur untersucht werden.

Physiotherapeut*innen kénnen zudem prifen, ob zu viel Muskelspannung (hyperton) oder
zu wenig Muskelspannung (hypoton) vorhanden ist. Bei Endometriosebetroffenen ist ein
hypertoner Beckenboden haufiger der Fall, ausgelést durch die sténdigen Schmerzen. Die
Muskeln werden nicht so bewegt, wie es eigentlich vorgesehen ist. Durch die Schmerzen
nehmen Betroffene eine Schonhaltung ein, indem sie den Bauch gekrimmt halten.

In schmerzfreieren Zeiten sollte der Becken- und Riickenbeweglichkeit mehr Aufmerksam-
keit geschenkt werden. Diese Beweglichkeit wirkt sich schmerzreduzierend und durch-
blutungsférdernd aus.

e Beckenboden-Therapie * lymphdrainage

e Atemtherapie ®  Brigger-Therapie

e Manuelle Therapie *  Mobilisationstechniken
® Bindegewebsmassage/Faszien-Technik *  Narbenbehandlung

®  Bauchmassage/Colonmassage *  Warmeanwendungen

Physiotherapie ist zundchst grundsdtzlich eine Kassenleistung, allerdings darf Endomet-
riose nicht als alleinige Diagnose auf der Verordnung stehen, da das derzeit nicht aner-
kannt ist. Es muss daher eine weitere Diagnose auf dem Rezept stehen. Grundsétzlich
kann jeder Arzt bzw. jede Arztin ein solches Rezept ausstellen. Sprechen Sie mit lhren
Arzt*innen.

Der Alltag mit einer chronischen Krankheit ist stressig und Dauerstress wirkt sich nega-
tiv auf unsere Gesundheit aus. Es gibt leider auch hier keine goldene Regel, wie mit
Stress und Schmerzen umgegangen werden kann, da sie sehr von der individuellen
Lebenssituation und den persdnlichen Bedirfnissen abhdngen. Vor allem das Bewusst-
sein, Stress als negativen Faktor zu reduzieren, sollte bei Endometriosepatient*innen
vorhanden sein.
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Eine Méglichkeit, zur Ruhe zu kommen und den Kérper zu entspannen ist die pro-
gressive Muskelentspannung nach Jacobson, auch Progressive Muskelrelaxation (PMR)
genannt. Dabei werden bewusst nach und nach verschiedene Muskeln angespannt
und wieder gelockert, von den Handen geht es zum Nacken Gber den Riicken bis zu
den FiBen. Der gewiinschte Effekt ist ein Gefihl tiefer Entspannung und die Lésung von
Daverspannungen. In mehreren Studien wurde der positive Effekt von PMR, sowohl in
Bezug auf Symptome als auch auf generelle Befindlichkeit, festgestellt. Medizinisch
anerkannt ist diese Methode zum Beispiel bei chronischen Schmerzsyndromen oder
HerzKreislauf-Erkrankungen. Viele Krankenkassen bieten Kurse zum Erlernen der Mus-
kelentspannung an, es gibt Biicher und CDs. Auch im Internet kann man angeleitete
Ubungen finden und ausprobieren.

Beim Achtsamkeitstraining handelt sich um eine Schulung des Geistes. Durch Ubungen
wie Atemmeditation oder Body Scan wird versucht, -
also all das zu sehen, zu héren, zu riechen, zu schmecken und zu fishlen was in diesem
Moment gerade présent ist — ohne es zu bewerten oder ohne es beeinflussen zu wollen.

Was einfach klingt, ist durch unseren sehr aktiven Geist allerdings nicht leicht in der
Umsetzung: So stéren leicht Gedanken, Gribeleien, innere Bilder oder Gerdusche die
Konzentration.

Mit der Verwurzelung im Hier und Jetzt reduziert sich die Belastung unmittelbar und
spurbar und es stellen sich mittelfristig eine innere Ruhe und Wohlgefihl ein. Statt mit
Zukunftsangsten und Sorgen beschaftigt sich das Achtsamkeitstraining mit Fragen, die
sich auf die Gegenwart beziehen, wie zum Beispiel: Was kann ich in diesem Moment
unter den gegebenen Bedingungen tun, damit es mir bessergeht?

Speziell zur Schmerzbewdltigung werden Ubungen zur bewussten Wahrnehmung von
angenehmen Kérperstellen oder auch Phantasiereisen eingesetzt. Achtsamkeit unter-
stitzt dabei, selbstbestimmt Schmerz zu bewdltigen und das ganzheitliche Wohlbefin-
den zu steigern.

In der Pflanzenheilkunde (Phytotherapie) verwendet man Pflanzenteile und Heilkréuter,
die bei verschiedenen Symptomen und Krankheiten Linderung verschaffen sollen. Pflan-
zen und vor allem Heilkréuter helfen, den Kérper zu reinigen, die Nahrungsaufnahme
und die Verdauung zu unterstitzen, den Stoffwechsel anzuregen, die Beruhigung und
Entspannung zu férdern sowie die Abwehrkrafte zu starken.
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Gerade im Bereich der ,Frauenleiden” gibt es sehr viele empfehlenswerte Heilkréuter wie
Frauenmantel oder Himbeerblatter. Die Liste ist sehr lang und die Anwendungen reichen
von der Erleichterung von Menstruationsbeschwerden bis zur Férderung des Kinderwun-
sches.

Die Phytotherapie ist ein preisgiinstiges Verfahren zur Linderung von Symptomen und zur
mentalen Stdrkung. Informationen zu Rezepturen und fertige Produkte wie Krdutertees
oder -salben finden Sie in lhrer Apotheke, im Internet oder auch bei spezialisierten Heil-
praktiker*innen. Allerdings sollten Sie auch hier genau schauen, was Sie zu sich nehmen.
Die Anwendung der Pflanzenheilkunde ist durchaus komplex und erfordert zunéchst eini-
ge Recherchen und Beratung.

Die jahrtausendealte Traditionelle Chinesische Medizin (TCM) basiert auf der Vorstellung,
dass Gesundheit dann erreicht ist, wenn die im Kérper vorhandene Lebensenergie Qi frei
und ausbalanciert flieBen kann. Akupunktur, chinesische Kréuter, Ernghrungsberatung,
Bewegung, Lebensfihrung und verschiedene Massagetechniken sind Bestandteile der Be-
handlung.

Das Qi flieBt nach der chinesischen Denkweise iber Energiebahnen (Meridiane) durch
den Kérper. Ist der Energiefluss geschwdcht oder behindert, kénnen Schmerzen, Unwohl-
sein und Krankheiten entstehen. Zur speziellen Diagnostik der TCM gehéren eine ausfihr-
liche Befragung zu den Symptomen und zum seelischen und kérperlichen Befinden sowie
eine Untersuchung. Daraus ergibt sich ein individuelles Behandlungskonzept. Bei Endo-
metriose liegt der Schwerpunkt der TCM bei Krdutermedizin, Lebensfihrung, speziellen
Kérperiibungen wie Qi Gong und einer ausgewdhlten Ernghrung.

Psychotherapie

Mit Endometriose kénnen zahlreiche psychische Belastungen einhergehen. Oft kann
das Leben mit einer solchen chronischen Erkrankung nicht so gefihrt werden wie es
den eigenen Wiinschen und Vorstellungen entspricht. Vielleicht bleiben sogar wich-
tige Lebensziele — seien es nun eigene Kinder, eine erfillte Partnerschaft oder An-
erkennung im Beruf — aufgrund der Erkrankung versagt. So verwundert es nicht, dass
Endometriosepatient*innen héufig an Depressionen oder Angsterkrankungen leiden.
Eine Maglichkeit, mit diesen Problemen umzugehen und zu einer gréferen seelischen
Ausgeglichenheit zu finden, ist die Psychotherapie. Derzeit gibt es vier wesentliche
psychotherapeutische Ansatze, die von den Krankenkassen finanziert werden:
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»Verhaltenstherapie”

Die Verhaltenstherapie setzt in der Gegenwart an und versucht, eingeschliffene, un-
ginstige Verhaltensweisen und Vorstellungen zu analysieren und darauf aufbauend
zu verdndern. Das kann zum Beispiel der Umgang mit Angst sein: Angstausldsende
Momente und Gedanken werden im Gespréch identifiziert und es wird Uberlegt, wie
sie aktiv gelést werden kénnen. Oft gibt die/der Therapeut*in auch konkrete Ubungen
auf, die bei der Problembewdiltigung helfen kénnen.

~Analytische Psychotherapie/Psychoanalyse”

Die Methode geht auf den Begriinder der modernen Psychotherapie Sigmund Freud
zuriick. Grob gesagt geht es darum, oftmals verdrdngte Pragungen und Muster in der
eigenen Vergangenheit zu identifizieren, die in der Gegenwart Ausléser psychischer
Erkrankungen und Probleme sind. Klassischerweise liegt die/der Patient*in dabei und
spricht, wéhrend die/der Therapeut*in zuhért.

»Tiefenpsychologisch fundierte Psychotherapie”

Auch bei diesem, der Psychoanalyse verwandten Ansatz, geht es um nicht bewdltigte
Traumata und Konflikte, die in die Gegenwart ausstrahlen. Allerdings steht die Lésung
der gegenwadrtigen Probleme im Vordergrund des Gespréchs zwischen Patient*in und
Therapeut*in und weniger die Analyse der Vergangenheit.

~Systemische Psychotherapie”

In der systemischen Psychotherapie wird die Erkrankung als Stérung der Anpassung
an die soziale Umwelt verstanden. Sie arbeitet an Beziehungen in der Familie und in
anderen sozialen Systemen, die an der Entstehung und Aufrechterhaltung eines Prob-
lems beteiligt sind und daher auch Verdnderungs- und Lsungsprozesse beeinflussen.
Sie nimmt damit nicht nur den/die einzelne*n Patient*in, sondern ihr/sein gesamtes
Umfeld - Familie, Partner*in, Kinder, Beruf — in den Blick.

Es ist nicht immer einfach, die richtige Therapeutin oder den richtigen Therapeuten fir
sich zu finden, hdufig gibt es Wartezeiten oder die gewiinschte Therapierichtung wird
nicht von der Krankenkasse finanziert. Wichtig bei der Entscheidung ist vor allem die
Frage, ob Sie mit der/dem Therapeut*in ein Vertrauensverhdltnis aufbauen kénnen und
lhnen der jeweilige Behandlungsansatz zusagt. Achten Sie unbedingt auch auf die Aus-
bildung der/des Therapeut*in. AuBerdem sollten Sie durchaus auch lhr Bauchgefiihl zu
Rate ziehen. Nicht zu jeder/jedem Therapeut*in findet man auch einen Draht.

lhre Krankenkasse halt eine Liste mit Adressen von Psychotherapeut*innen mit einer
Kassenzulassung bereit. Natiirlich finden Sie auch im Internet entsprechende Adressen.
Ein Blick vor Terminvereinbarung auf die Webseite von Psychotherapeut*innen verrat
oft viel iber die jeweiligen Behandlungsansdtze und -schwerpunkte.
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REHABILITATION UND

ANSCHLUSSHEILBEHANDLUNG

Haufig fihlen sich Endometriosepatient*innen ihrem Alltag und/oder dem Beruf nicht
mehr gewachsen. Insbesondere nach einem Krankenhausaufenthalt ist es zum Teil un-
méglich direkt wieder in das Alltags- und Berufsleben einzusteigen. Fir diese Situationen
besteht die Méglichkeit entsprechende MaBBnahmen zu beantragen.

[ RehabilitationsmaBnahmen

Einen Anspruch auf medizinische RehabilitationsmaBnahmen (Reha) haben Sie um wie-
der erwerbsfdhig an den Arbeitsplatz zuriickkehren zu kénnen beziehungsweise um
lhre aufgrund der gesundheitlichen Probleme geféhrdete Erwerbsféhigkeit zu erhalten.
Fir jede Reha-MaBnahme gelten bestimmte medizinische und versicherungsrechtliche
Voraussetzungen, die jeweils im Einzelfall individuell geklért werden missen. Im Rahmen
einer stationdéren Reha-MafBnahme erfolgen individuell auf die Erkrankung abgestimmte
Behandlungen und Therapien, die je nach Bedarf von spezialisierten Arzt*innen, Phy-
siotherapeut*innen, Krankengymnast*innen, Digtassistent*innen, Sozialarbeiter*innen
und Psychotherapeut*innen betreut werden.

Eine Rehabilitationsbehandlung kann zum Beispiel aus folgenden Griinden
medizinisch notwendig sein:

e chronisch rezidivierende Endometrioseerkrankung

e geschwdchter Zustand nach OP (zum Beispiel Laparotomie, Laparoskopie
oder Hysterektomie)

e nach Operationskomplikationen

®  bei Blasen- oder Darmstérungen

e Behandlung mit GnRH-Analoga

e unerfillter Kinderwunsch

e chronisches Erschépfungssyndrom (Fatigue)

e depressive Belastungsreaktion

Sollten Sie beabsichtigen eine Rente zu beantragen, beachten Sie den Grundsatz
.Reha vor Rente”. Das bedeutet, dass Sie zundchst eine Reha beantragen, in deren
Verlauf der Kostentrager prift, ob die Verringerung Ihrer Erwerbsfahigkeit durch
eine geeignete medizinische und danach durch eine berufliche Wiedereingliede-
rungsmaBnahme wiederhergestellt werden kann.
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W Anschlussheilbehandlung

Eine Anschlussheilbehandlung (AHB) ist eine RehabilitationsmaBnahme, die unmittelbar
im Anschluss an eine Krankenhausbehandlung oder eine ambulante Operation erfolgt
und zur Weiterbehandlung erforderlich ist. Ziel ist es, verloren gegangene Funktionen
oder Fahigkeiten wiederzuerlangen. Auch soll die/der Patient*in wieder an die Belas-
tungen des Alltags und Berufslebens herangefishrt werden.

Die AHB muss je nach Kostentréger innerhalb von zwei bis vier Wochen nach Ende
des Krankenhausaufenthaltes angetreten werden. Sie dauert in der Regel drei Wochen,
eine Verlangerung ist méglich. Der Antrag erfolgt Uber den Sozialdienst der Klinik, in
der die OP staftfindet. Kostentrager ist meist die Rentenversicherung.

Endometriosepatient*innen sollten sich Gber die Maglichkeit einer AHB am besten im
Vorfeld eines Eingriffs informieren. Fragen Sie bei lhren Arzt*innen direkt nach einer
AHB, denn zu oft werden Patient*innen nicht auf diese Méglichkeit hingewiesen. Eine
AHB und eine spdtere Reha schlieflen sich nicht gegenseitig aus.

W Zertifizierte Endometriose-Rehakliniken

Bei der Auswahl einer geeigneten Klinik haben Sie ein Wunsch- und Wahlrecht, das
nur nach Kostentrager und Indikation eingeschrankt ist. Fir Endometriose gibt es ein
Zertifizierungsverfahren fiir Praxen, Kliniken und auch Reha-Einrichtungen. Soweit Re-
ha-Kliniken ein spezielles Endometriose-Kleingruppentherapiekonzept mit entsprechen-
den Patient*innenzahlen tatséchlich umsetzen, kénnen sie als Zertifizierte Endometrio-
se-Klinik> anerkannt werden. Wenn lhnen eine Rehaklinik zugewiesen wird, die keine
spezifische Endometriose-Reha anbietet, kdnnen Sie dagegen Widerspruch einlegen?.

Derzeit gibt es fiinf Zertifizierte Endometriose-Rehakliniken in Deutschland

Eisenmoorbad Bad Schmiedeberg
Asklepios RehaKlinik Bad Schwartau
Stadtische Rehakliniken Bad Waldsee
MEDIAN Klinik Schlangenbad

AMEQOS Reha Klinikum Ratzeburg

5 Die aktuellen Kontaktdaten der Rehakliniken finden Sie auf unserer Webseite.

6 Auf unserer Webseite finden Sie eine Formulierungshilfe fiir den Widerspruch.
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Erfahrungsbericht von Josefine zur Reha
in Bad Schmiedeberg

Nach meiner Endometriose-OP bin ich im Januar 2020 fir drei Wochen nach Bad
Schmiedeberg zur Anschlussheilbehandlung (AHB) gefahren. Mein Aufenthalt dort ver-
lief sehr positiv. Kurz nach der Ankunft fand direkt die Erstuntersuchung beim Stationsarzt
statt. Mit ihm gemeinsam wurde auch ein Konzept fir den Therapieplan erstellt. Ich hat-
te die Maglichkeit aus verschiedenen Kategorien einzelne Behandlungen auszuwdahlen.
Des Weiteren standen Gruppenbehandlungen, Fitness, Bewegungstherapien, psychologi-
sche Gruppen- und Einzeltherapien sowie Vortrége und Ernéhrungsberatungen auf dem
Plan. Da meine OP schon einige Wochen her und damit auch die Wunden schon verheilt
waren, konnte ich auBerdem Medizinb&der, Wassergymnastik und Mooranwendungen
in Anspruch nehmen.

Natirlich war nicht jeder Tag gleich und es gab durchaus Tage mit mehr oder weniger
Behandlungen. RegelmdBig fanden Visiten und weitere Untersuchungen wahrend meines
Aufenthalts statt, auch eine Sozialberatung wurde angeboten. Es gab auch viel Gelegen-
heit zum Austausch mit anderen Endometriosepatientinnen.

Auch meine vegane Erndhrungsweise wurde beachtet und mit der Ernghrungsberaterin
konnte ich einen individuellen Plan fir das Mittagessen abstimmen.

Mir hat es in der Klinik in Bad Schmiedeberg sehr gefallen. Ich wiirde nach jeder weite-

ren Endometriose-OP immer wieder dort hinfahren! II
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Leider missen Endometriosebetroffene mitunter fir ihre Rechte kdmpfen. Nicht immer
werden sinnvolle medizinische Therapien von der Krankenkasse oder anderen Kosten-
tragern anstandslos bewilligt. Doch ein ablehnender Bescheid ist noch kein Grund, den
Kopf in den Sand zu stecken. Oft lohnt es sich, Widerspruch einzulegen — mitunter muss
dies auch mehrmals erfolgen. Wir klaren Sie gern Gber lhre Patient*innenrechte auf
und unterstitzen unsere Mitglieder durch eine kostenlose sozialrechtliche Beratung und
Formulierungshilfen fir Widerspriiche gegen abgelehnte Bescheide.

Patient*innenrechte

Patient*innen haben Rechte. Welche Rechte das konkret sind, findet sich im Patien-
tenrechtegesetz wieder. Das Patientenrechtegesetz fasst das Arzthaftungsrecht im
Birgerlichen Gesetzbuch zusammen und verbessert die Verfahrensrechte bei Behand-
lungsfehlern fir die Betroffenen. Zudem stérkt es die Patient*innenbeteiligung und Pa-
tient*inneninformation. Das Patientenrechtegesetz konkretisiert somit die Rechte der
Patient*innen im Verhdlinis zum Behandelnden, hauptscchlich zum/zur Arzt*in. Zum
Teil sind die Patient*innenenrechte durch die Neuregelung im BGB gestérkt worden.

Uber das Patientenrechtegesetz sind im Birgerlichen Gesetzbuch (BGB) Anderungen in
folgenden Artikeln vorgenommen worden: Artikel 1: § 630a BGB Behandlungsvertrag,
§ 630b BGB Behandlungsverhdlinis, § 630c BGB Informationspflicht, § 630d BGB
Einwilligung, § 630e BGB Aufklarungspflichten, § 630f BGB Dokumentation,

§ 630g BGB Einsichinahme Patientenakte, § 630h BGB Beweislast. Mit diesen Regeln
ist es nun auch fiir an Endometriose erkrankte Personen méglich, genauvere Angaben
und vollstandige Befunde zu erhalten, die oft zur Vorlage bei Antragsverfahren fir eine
Reha oder Rente oder beim Antrag zum GdB wichtig sind.

Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben

Wer schwer erkrankt ist, kann am Arbeitsleben héufig nicht mehr wie gewohnt teilneh-
men. Um diese Belastung abzufedern und schrittweise wieder Zugang zur Arbeit zu
finden, gibt es verschiedene Hilfen.

Wenn es Arbeitnehmer*innen nach einer medizinischen Rehabilitation, einer lédngeren
Krankheit oder einer auftretenden Behinderung nicht méglich ist, an den bisherigen
Arbeitsplatz zuriickzukehren, kénnen sie berufsférdernde Leistungen Gber die Rentenver-
sicherung, die Agentur fir Arbeit oder die Berufsgenossenschaft beantragen. Nach einer
léngeren, krankheitsbedingten Abwesenheit kann es Unterstitzung bei der Rickkehr in
das Berufsleben geben, zum Beispiel ein mehrstufiges Stundenmodell (auch Hambur-
ger Modell genannt) oder ein Betriebliches Eingliederungsmanagement (BEM). Jede*r
Arbeitnehmer*in mit insgesamt mehr als sechs Wochen Arbeitsunfahigkeit im Jahr, hat
ein Recht auf ein BEM. Dabei muss der Arbeitgeber anbieten, gemeinsam nach Méglich-
keiten zur Verbesserung der Arbeitssituation zu suchen.
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Betroffene in besonderen Situationen

Nach Angaben des Statistischen Bundesamtes waren 2018 rund vier Millionen Men-
schen in Deutschland selbststéndig tatig, das sind knapp zehn Prozent aller Erwerbs-
tatigen. Wenn Freiberufler*innen und Selbststéndige erkranken, steht nicht nur ihre
Gesundheit auf dem Spiel, sondern oft auch ihr Einkommen. Die meisten gesetzlichen
Krankenkassen zahlen Krankengeld erst ab dem 43. Krankheitstag, es sei denn Sie
haben eine Zusatzversicherung abgeschlossen. Insbesondere bei schwerwiegenden und
chronischen Erkrankungen, wie Endometriose, ist die finanzielle Belastung durch den
Verdienstausfall enorm. Daher sind viele Freiberufler*innen und Selbststéindige aus finan-
ziellen Griinden gezwungen, eher in den Beruf zuriickzukehren als aus gesundheitlichen
Griinden ratsam wdre. Auch greifen viele staatliche Unterstitzungsleistungen bei ihnen
nicht in derselben Weise wie bei Angestellten. Oft ist auch die Beantragung - sofern sie
zum Kreis der Bezugsberechtigten gehdren — wesentlich komplizierter. Doch es lohnt
sich, seine Rechte als Patient*in zu kennen und durchzusetzen. Hilfe dabei bieten auch
die Sozialberatungen verschiedener Trager, die es in fast jeder Kommune gibt.

Auch prekar Beschaftigte, die ebenfalls rund vier Millionen Menschen in Deutschland
ausmachen, stellt eine langwierige Erkrankung vor besondere Herausforderungen. Pre-
kdre Arbeitsverhdltnisse bedeuten, dass die sozialen und finanziellen Standards eines
.Normarbeitsverhdltnisses” nicht gegeben sind - sei es, weil die Stelle befristet ist, sei
es, weil sie unterdurchschnittlich bezahlt ist etc. Prekar Beschaftigte kdnnen nicht auto-
matisch davon ausgehen, dass ihnen all die Rechte, die ,Normalangestellten” zustehen,
auch gewdhrt werden. Eine schwere Krankheit bedroht ihren ohnehin schon unsicheren
Arbeitsplatz und kann damit zu existenziellen Sorgen fihren. Die Konzentration auf die
Genesung ist unter diesen Umsténden ungleich schwerer.

Erwerbsminderung

Kann durch eine medizinische oder berufliche Rehabilitation die Erwerbsfahigkeit nicht
wiederhergestellt werden, kommt die Beantragung einer Erwerbsminderungsrente in
Betracht. Die medizinischen Voraussetzungen sind erfiillt, wenn aufgrund der Erkran-
kung(en) eine Erwerbstdtigkeit nicht oder nur eingeschrénkt ausgeibt werden kann.
Volle Erwerbsminderung besteht, wenn weniger als drei Stunden taglich gearbeitet
werden kann, bei drei bis unter sechs Stunden besteht eine teilweise Erwerbsminde-
rung. Die Erwerbsminderungsrente wird in der Regel befristet zuerkannt. Bestehen die
gesundheitlichen Einschrénkungen weiter, muss ein Antrag auf Weitergewdhrung ge-
stellt werden. Zustandig ist der jeweilige Rentenversicherungstrager.
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T Grad der Behinderung/Schwerbehinderung

Eine Behinderung liegt vor, wenn kérperliche Funktionen, geistige Fahigkeiten oder die
seelische Gesundheit aus welchem Grund auch immer (Krankheit, Unfall, angeboren)
eingeschrankt sind und die Teilhabe am gesellschaftlichen Leben dadurch langer als
sechs Monate erschwert ist. Unter diese Definition fallen auch endometriosebedingte
Einschrankungen. Erfahrungsgemaf trefen bei stark Betroffenen neben Endometriose
noch andere Erkrankungen auf, die die Lebensfihrung beeintrachtigen.

Bei der Beurteilung, ob eine Schwerbehinderung zuerkannt wird, spielen samtliche
Beschwerden, Diagnosen und Einschrénkungen eine wichtige Rolle und missen ent-
sprechend vorgetragen werden. Die Beurteilung erfolgt individuell durch das jeweils
zustandige Amt. Das kénnen je nach Bundesland und Kommune zum Beispiel das Ver-
sorgungsamt, Amt fir Familie und Soziales oder Abteilungen fir Schwerbehinderten-
angelegenheiten sein.

Wichtig ist, bei der Antragstellung ALLE kérperlichen und/oder seelischen Gesund-
heitsstérungen aufzufihren, die das tagliche Leben in Beruf, Familie und Freizeit ein-
schranken.

Ein Schwerbehindertenausweis wird ausgestellt, wenn der Grad der Behinderung
(GdB) mindestens 50 Prozent betragt. Soweit ein GdB zwischen 30 und unter 50 Pro-
zent festgestellt wird, ist ein Gleichstellungsantrag bei der Agentur fir Arbeit méglich.

W Widerspruchsverfahren

Leider kommt es haufig vor, dass dem Antrag von Endometriosebetroffenen nicht oder
nur in geringem Umfang entsprochen wird. Dann ist es maglicherweise sinnvoll, Wider-
spruch einzulegen. Dieser muss innerhalb der im Bescheid angegeben Frist erfolgen.
Oft ist es sinnvoll, zuvor einen Antrag auf Akteneinsicht zu stellen. Anhand der Akte ist
ersichtlich, auf welche Befunde und Arztberichte sich die Entscheidung der Behérde stitzt
und was vielleicht nicht beriicksichtigt worden ist. Darauf l&sst sich eine Widerspruchs-
begrindung aufbauen. Dariiber hinaus kénnen weitere Gesundheitsbeeintréchtigungen
und Argumente jederzeit bis zum Ende des Widerspruchsverfahrens und auch noch in
einem spdateren Klageverfahren nachgereicht werden.

Vorlagen fir einen Widerspruch und eine Fristverléngerung finden Sie am Ende der
Broschire.
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GEMEINSCHAFTLICHE SELBSTHILFE

Betroffene kdnnen sehr viel tun, um sich selbst zu helfen. Gemeinschaftliche Selbst-
hilfe bietet einen enormen Vorteil: Sie findet in Gruppen, in einer Gemeinschaft von
Menschen mit den gleichen oder Ghnlichen Erfahrungen, Problemen, Anliegen oder
Lebenssituationen statt. Dies kann in verschiedensten Formen geschehen: in der be-
kannten Gesprachsselbsthilfegruppe vor Ort oder virtuell, in einer bundesweit tatigen
Vereinigung wie der Endometriose-Vereinigung Deutschland oder in Internetgruppen
und foren. Menschen in Selbsthilfegruppen wollen einander helfen, sich beistehen,
sie wollen sich fir andere einsetzen. Dabei erleben und erfahren sie selbst Hilfe und
Unterstitzung. Menschen, die sich in Selbsthilfevereinigungen engagieren, setzen sich
fir gemeinsame Anliegen und Ziele ein, wie die Aufklarung tber ihre Erkrankung,
gegenseitige Beratung oder bessere Behandlungsmdglichkeiten. Der Endometriose-Ver-
einigung Deutschland gehéren Gber 50 Selbsthilfegruppen in der gesamten Bundesre-
publik an. Auf unserer Webseite finden Sie einen Uberblick und die Kontaktdaten aller
Gruppen. Findet sich in lhrer Nahe keine Gruppe und/oder Sie méchten gern eine
Gruppe grinden, dann unterstitzen wir Sie dabei gern.

Selbsthilfe wirkt!

In der gemeinschaftlichen Selbsthilfe finden Sie Unterstitzung bei Gleichgesinnten. Sie
Ubernehmen Verantwortung fir |hr Leben mit der Endometriose. Sie werden aktiv, set-
zen sich mit den physischen, psychischen und sozialen Auswirkungen lhrer Erkrankung
auseinander, schauen nach vorne und verdndern so lhre Lebenssituation und verbes-
sern lhre Lebensqualitét. In Selbsthilfegruppen kénnen Sie offen iber lhre Sorgen, Angs-
te, Fragen und Probleme sprechen. Der Austausch iber Schmerzen und ungewollte
Kinderlosigkeit ist gerade bei dieser chronischen Krankheit sehr wichtig. Sie teilen ihre
Erfahrungen und bereichern sie um die Erfahrungen der anderen Betroffenen. So lernen
Sie mit lhrer eigenen Situation besser umzugehen. Arzt*innen kénnen eine solch um-
fassende Betreuung nicht leisten, denn fir solche Gesprdche braucht es Zeit, viel Zeit.
Die Gesundheitskompetenz von Betroffenen die sich in der Selbsthilfe engagieren ist
nachweislich héher. Sie verfigen Gber mehr Wissen Uber Endometriose, Gber Behand-
lungsméglichkeiten und auch iber arbeits- und sozialrechtliche Regelungen.

In den sozialen Medien, wie Instagram oder Facebook, kann oft ein erster Kontakt zu
anderen Betroffenen stattfinden. Hier erfahren viele Betroffene zum ersten Mal, dass sie
nicht allein sind. Mittlerweile ist die Internetgemeinschaft sehr grof3. Viele Betroffene
berichten von ihren Erfahrungen, veréffentlichen Tipps und Hinweise.

Uber unsere Social-Media-Kandle finden Sie schnell andere Kanéle und kénnen mit
anderen Betroffenen in Kontakt kommen.

35



Unsere Social Media Kandle:

Sie finden uns auf Facebook unter
www.facebook.com/EndometrioseVereinigungDeutschland

und auf Instagram unter
www.instagram.com/endometriose_vereinigung

@

Auf unserer Webseite finden Sie eine Ubersicht iber alle Selbsthilfegruppen unter:

www.endometriose-vereinigung.de/selbsthilfegruppen
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DIE ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG
DEUTSCHLAND E.V.

o

ENDOMETRIOSE - VEREINIGUNG
DEUTSCHLAND E.V.

Die Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. wurde 1996 als Selbsthilfeorganisa-
tion von Betroffenen und fir Betroffene gegrindet. Unsere Kernaufgaben sind die Auf-
klarung und Information iber Endometriose, die Beratung von Betroffenen sowie die
Starkung der Position der Patient*innen. Dazu betreiben wir die bundesweit einzige
kostenfreie Beratungsstelle zum Thema Endometriose, unterstitzen deutschlandweit
Selbsthilfegruppen, geben eigenes Informationsmaterial heraus, betreiben mehrere So-
cia-Media-Kanéle und fihren Kampagnen zur Aufklérung und Information durch. Unse-
rem Verein gehdren iber 2.000 Mitglieder und bundesweit 50 Selbsthilfegruppen an.

Kontakt

Um einen Termin fir eine persdnliche zu vereinbaren, rufen Sie uns
gerne an. Sie erreichen Sie uns:

Montag, Dienstag, Donnerstag, Freitag von 10:00 bis 12:00 Uhr

und Mittwoch von 12:30 bis 14:30 Uhr

unter der Telefonnummer:

Unsere erreichen Sie in

Bernhard-Géring-Str. 152, 04277 Leipzig

Montag bis Donnerstag von 9:00 bis 12:00 und 13:00 bis 15:00 Uhr und Freitag
von 9:00 bis 12:00 Uhr unter Telefonnummer oder per E-Mail an

Sie wollen sich in der Endometriose-Vereinigung Deutschland
Auf unserer Webseite finden Sie verschiedene
Méglichkeiten mitzuwirken.

Sie kdnnen auch unserer Vereinigung werden. Auf der Folgeseite und auf
unserer Webseite finden Sie den

Unsere Arbeit finanzieren wir Uber die Beitrdge unserer Mitglieder, &ffentliche Forde-
rung und Spenden. kénnen Sie auf unser Spendenkonto Gberweisen: Endo-
metriose-Vereinigung Deutschland e.V., Bank fir Sozialwirtschaft, IBAN: DEO2 860
205 000 003 558 801, BIC: BFSWDE33LPZ.
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Bernhard-Géring-Str. 152// 04277 Leipzig // Fax: 0341-3065303 // info@endometriose-vereinigung.de

Endometriose-Vereinigung Deutschland e. V.
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MUSTERWIDERSPRUCH

Formulierungshilfe Widerspruch gegen einen Bescheid
zum Beispiel vom Versorgungsamt, der Krankenkasse oder dem Rententréager.

Dieses Beispiel ersetzt keine sozialrechtliche Beratung, es dient lediglich als Orientie-
rungshilfel Der Text ist durch eigene Angaben insbesondere in den mit ,..." gekenn-

zeichneten und kursiv gedruckten Passagen individuell zu ergénzen!
Absender:

Name

Anschrift

Ort und Datum

An

Deutsche Rentenversicherung oder Krankenkasse oder Versorgungamt (genaue Be-
zeichnung der Widerspruchsstelle, die sich aus der Rechtsbehelfsbelehrung laut Be-

scheid ergibt)

Betreff:  Bescheid vom ...
ggf. Aktenzeichen ...
ggf. Versicherungsnummer ...

Sehr geehrte Damen und Herren,

hiermit lege ich gegen den Bescheid vom ..., Aktenzeichen/Versicherungsnummer ...,
mir zugegangen am ... Widerspruch ein.

Die Begrindung meines Widerspruchs kann ich erst vornehmen, wenn ich Einsicht in
die der Entscheidung zugrundeliegenden Unterlagen erhalten habe.

Ich beantrage daher Akteneinsicht.

Bitte teilen Sie mir Termine mit, an denen ich die Akteneinsicht vornehmen kann.
Alternativ: Bitte Gbersenden Sie mir eine Kopie samtlicher Unterlagen (im Speziellen
beim Antrag auf GdB: die Beurteilung der Einzelgrade), die dem Bescheid zugrunde
liegen.

Mit freundlichen Griiflen
Unterschrift
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FRISTVERLANGERUNG/
WIDERSPRUCHSBEGRUNDUNG

Oft wird mit der Gewdhrung der Akteneinsicht gleich eine Frist zur Begrindung des
Widerspruches gesetzt. Lassen Sie sich davon nicht unter Druck setzen. Diese Frist zur
Begrindung des Widerspruches ist keine Notfrist und Sie kdnnen diese guten Gewissens
verlangern lassen.

Dieses Formulierungsbeispiel ersetzt keine sozialrechtliche Beratung, es dient lediglich
als Orientierungshilfe! Der Text ist durch eigene Angaben insbesondere in den mit ,,..."
gekennzeichneten Passagen individuell zu ergénzen!”

Absender:
Name
Anschrift

Ort und Datum

An
Deutsche Rentenversicherung oder Krankenkasse oder Versorgungamt (genaue Bezeich-
nung der Widerspruchsstelle, die sich aus der Rechtsbehelfsbelehrung laut Bescheid er-

gibt)

Betreff:  Bescheid vom ...
ggf. Aktenzeichen ...
ggf. Versicherungsnummer ...

Sehr geehrte Damen und Herren,
ich nehme Bezug auf Ihr Schreiben vom ... in dem Sie mir eine Frist zur Begrindung
meines Widerspruches bis zum ... gesetzt haben. Leider kann ich aus gesundheitlichen

Grinden die Begriindung nicht innerhalb der gesetzten Frist einreichen.

Ich beantrage daher vorsorglich die Verlangerung der Frist um 4 Wochen (wahlweise
anderer Zeitraum bzw. genaues Datum angeben).

Gleichzeitig bitte ich, mit der Entscheidung Gber meinen Widerspruch zu warten, bis ich
meine Begrindung nachgereicht habe.

Mit freundlichen Griifien
Unterschrift

7 Weitere Muster finden sich u.a. in der Broschiire Behinderung und Ausweis, die iber das zustandige Versorgungsamt,
Abt. Schwerbehindertenangelegenheiten oder das Internet erhdltlich sind.
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