lhr Schmerz hat einen Namen
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Die Endometriose-Vereinigung

Die Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. ist eine bundesweit tatige
Selbsthilfegemeinschaft von betroffenen Frauen fiir betroffene Frauen. Wir sind
unabhangig von allen politischen, wirtschaftlichen und medizinischen Interessen-
gruppen und finanzieren uns hauptsachlich durch unsere Mitgliedsbeitrage. Auf
diese Weise kénnen wir uns selbst und unserem Wissen dauerhaft treu bleiben.
Bei uns ist die Erfahrung von iiber 15.000 an Endometriose erkrankten Frauen
gebindelt. Unsere wichtigste Erkenntnis hieraus ist: Es gibt viele, individuelle We-
ge, mit der Krankheit zu leben beziehungsweise symptomfrei zu werden. Jede
Frau tragt das Wissen Uber ihren Weg in sich. Wir helfen Ihnen, dieses Wissen zu
entdecken.

Bis auf wenige hauptamtliche Frauen sind wir Akteurinnen im Verein alle selbst
von Endometriose betroffen. Wir kennen das Leiden und wir haben uns da heraus
entwickelt. Wir wissen, dass sich viele Frauen mit der Erkrankung hilflos und ein-
sam fiihlen. lhre Entscheidung, diesen Zustand zu beenden, ist der erste Schritt
zur Verbesserung lhrer Situation.

Seit unserer Griindung im Jahr 1996 gehen wir diesen Weg gemeinsam und ler-
nen miteinander und voneinander. Auf diese Weise haben wir einen enormen Er-
fahrungsschatz gesammelt, den wir heute in unseren Beratungen weitergeben.
Unser ,Know how"” beschrdnkt sich nicht nur auf die Krankheit und ihre Auswir-
kungen auf Sie und lhren Kdrper. Wir helfen sowohl bei der Suche nach geeigne-
ten Arztinnen oder Therapeutinnen als auch bei Problemen mit Ihrem Partner, mit
Familienmitgliedern, im Arbeitsleben oder bei sozialrechtlichen Fragestellungen.
In dieser Broschiire finden Sie eine umfassende erste Information zu Endometrio-
se und allen mit ihr verbundenen Belangen. Im hinteren Teil der Broschiire stellen
wir unser breit gefachertes Hilfeangebot dar.

Endometriose ist kein Mysterium, sondern eine handhabbare Krankheit, trotz de-
rer eine hohe Lebensqualitat erreicht werden kann! Allerdings braucht es dazu oft
einen Entwicklungsprozess.




,Ich hdtte mir friiher
nie vorstellen kénnen,
dass so viele Frauen

diese Krankheit haben.

Ich dachte immer, ich
wiirde ganz allein da-
mit dastehen.”

Anna S., 42 J.

Was ist Endometriose?

Jedes Organ im menschlichen Kérper hat sein ganz spezifisches Gewebe mit hoch
spezialisierten Zellen, deren Aufgabe es ist, genau die Funktion dieses Organs zu
erflllen. Auch die innere Gewebeschicht der Gebarmutter (griech.: endos ,in-
nen”, metra ,Gebdrmutter”) hat solch spezifische Zellen, die in der ersten Halfte
des weiblichen Zykluses eine Schleimhaut aufbauen, damit sich eine befruchte-
te Eizelle einnisten kann. Kommt es nicht zu einer Schwangerschaft, wird diese
Schleimhaut am Ende des Zykluses mit der Menstruation wieder abgestoBen.

Bei der Endometriose finden sich die spezifischen Zellen der Gebarmutterinnen-
schicht nicht nur — wie sonst Gblich — innerhalb der Gebarmutter, sondern auch

. in benachbarten Korperrdumen wie z. B. in der Scheide, an den Eierstdcken und
_: R anderen Organen innerhalb der Bauchhdhle, z. B. Blase und/oder Darm, und
© W8 an den Innenwanden der Bauchhthle. Sie sind dann in diese Organe ober-

flachlich oder tiefer eingewachsen. Eine Sonderform der Endometriose ist die
Adenomyose. Hierbei sind einzelne Zellgruppen der Gebarmutterinnenschicht
tief in die Muskelschicht der Gebarmutter eingewachsen.
Die Problematik der Endometriose besteht also darin, dass Zellen, die norma-
lerweise nur in der Gebarmutter vorkommen, auch auBerhalb der Geb&rmutter
existieren.
Die Endometriose ist eine gutartige Erkrankung. Dennoch kénnen diese Endo-
metriums-Zellgruppen an untypischer Stelle mit Irritationen aufwarten. Sie kon-
nen ebenso wie die Gebarmutterinnenschicht auf die Hormone des weiblichen
Zykluses reagieren und allmonatlich eine Schleimhaut aufbauen, die sie am En-
de des Zykluses wieder abstoBen. Dies ist nicht gefahrlich, denn die Fresszellen
des Korpers transportieren die abgestoBenen Zellen aus der Bauchhohle immer
wieder ab, aber es kénnen Entziindungen entstehen, die Schmerzen bereiten
konnen. Nicht alle verstreuten Zellen sind hormonell aktiv und unterliegen dem
Zyklus.
Ob Endometriosezellen Entziindungen hervorrufen und Beschwerden verursa-
chen, hangt nicht davon ab, dass sie hormonell aktiv sind oder nicht. Auch der
Schweregrad oder der Ort der Ausbreitung sagt nichts Gber die krankmachende
Bedeutung der Endometriose aus. Das heiBt, geringe Befunde kdnnen mit hef-
tigen Beschwerden einhergehen, wéhrend Frauen mit ausgedehnten Befunden
unter Umstanden wenig oder gar nichts von der Endometriose bemerken. So gibt
es auch zahlreiche Frauen, bei denen die Endometriose nie entdeckt wird, weil sie
vollig beschwerdefrei mit ihr leben.
Die Krankheit hat ihre aktive Phase in der Zeit zwischen der ersten und der letzten
Regelblutung, manchmal auch darlber hinaus. Es treten in Deutschland jahrlich
etwa 40.000 Neuerkrankungen auf. Wir vermuten, dass es noch viel mehr be-
troffene Frauen gibt, da es durchschnittlich sechs Jahre vom Auftreten der ersten
Symptome bis zur Diagnosestellung dauert.

Ursachen

Uber die Ursachen der Endometriose gibt es in der Medizin verschiedene Theori-
en. Keine dieser Theorien ist bisher erwiesen.

Am plausibelsten erscheint die Theorie der Verschleppung der Zellen von der Ge-
barmutterinnenschicht in die benachbarten Organe. Das hiel3e, dass die normaler-
weise in der Gebarmutterinnenschicht fest sitzenden Zellen durch einen Ausldser
Uber den Gebarmutterhals in die Scheide und Uber die Eileiter in die Bauchhdhle
gelangen und dort einwachsen, wo sie gerade ankommen. Allerdings gibt es noch
keine Erklarung dafir, durch welchen Mechanismus das geschieht.

Bis heute sind die Ursachen fiir die Entstehung von Endometriose nicht geklart.
Deshalb gibt es auch keine medizinischen Therapieansatze, die die Ursache besei-
tigen und es erfolgt lediglich eine symptombezogene Behandlung.

Symptome

Die beiden am meisten belastenden Symptome der Endometriose sind heftige Un-
terbauchschmerzen wahrend und auBerhalb der Menstruation sowie ungewollte
Kinderlosigkeit.

Oft beschriebene Beschwerden und Symptome sind:

= Starke bis starkste Menstruationsschmerzen, vor allem wenn sie an Stérke zu-
nehmen und auf Schmerzmittel nicht mehr ansprechen

= Starke Kreislaufprobleme im Zusammenhang mit Menstruationsschmerzen,
bei manchen Frauen bis zur Ohnmacht

> Kreuz- und Bauchschmerzen

= Schmerzen wahrend des Eisprungs in der Zyklusmitte

= Schmerzen wéhrend oder nach dem Geschlechtsverkehr

> Schmerzen bei der gynakologischen Untersuchung

= Starke und unregelméBige Monatsblutungen

= Blasen- und Darmkrampfe, Schmerzen bei Blasen- und Darmentleerung und
bei Darmbewegungen

= Zyklische Blutungen aus Blase oder Darm

= Ungewollte Kinderlosigkeit, auch ohne Schmerzsymptome

Verbunden mit diesen Symptomen kénnen auBerdem eine erhéhte Infektanfallig-
keit, Midigkeit und Erschdpfung, vermehrte Allergien oder Reaktionen des Im-
munsystems sowie eine eingeschrénkte Leistungsfahigkeit auftreten.

Nur in wenigen Fallen sind diese Symptome wirklich ursachlich der Endometriose
zuzuordnen. Haufig ist nicht klar, ob die Endometriose all diese Symptome ver-
ursacht oder ob die Symptome nur mit ihr vergesellschaftet sind. Deshalb ist es
ratsam sich vor der Entscheidung fir eine eingreifende Therapie sehr gut beraten
zu lassen.




Schmerzen

Schmerzentstehung ist eine sehr komplexe und individuelle Angelegenheit. Das,
was sich als organisch-korperlicher Befund darbietet, ist manchmal nicht die Ur-
sache lhrer Schmerzen. Es ist nicht einfach, die wahren Ursachen von Schmerzen
herauszufinden. Es ist aber sinnvoll, sich Zeit zu nehmen und danach zu forschen,
um die richtige Therapie fur sich zu finden.

Urséchlich durch Endometriose bedingte Schmerzen kénnen durch Entziindun-
gen entstehen. Auch wenn es
durch dauerhafte Entziindun-
gen der Endometriosezellen
zu Verklebungen und daraus
folgend zu Verwachsungen
von Organen innerhalb der
Bauchhohle kommt, kann das
die Ursache fiir Schmerzen
sein. Normalerweise sind die
Organe innerhalb der Bauch-
hohle durch eine glatte Au-
Benschicht Uberwiegend frei
gegeneinander  beweglich,
damit sie ihre Aufgabe erfiil-
len kénnen. Durch Entziin-
dungsprozesse koénnen Teile
der Organe miteinander ver-
kleben. Schmerzen werden
dann dadurch verursacht,
dass z.B. der Darm mit sei-
nen Verdauungsbewegungen am benachbarten Organ Gebarmutter zieht.
Solche Entziindungsprozesse kénnen aber nicht nur durch die Endometriose ver-
ursacht werden. Auch durch Operationen wie z.B. einer Bauchspiegelung (La-
paroskopie) oder einem Bauchschnitt (Laparotomie) kann es zu solchen Entzlin-
dungsprozessen und nachfolgenden Verklebungen kommen. Umgekehrt miissen
sich Endometriosezellen nicht zwangslaufig entziinden. Bei vielen Frauen sind sie
einfach vorhanden ohne eine krankmachende Aktivitat.

Eine weitere Ursache flir meistens einseitig auftretende Schmerzen durch Endo-
metriose kdnnen Zysten sein. Wenn sich Endometriumzellen am Eierstock (Ovar)
einnisten, kénnen sie sich dort innerhalb einer Zyste verkapseln. Durch die zy-
klusabhéngige monatliche Einblutung kann die Zyste groBer werden. Haufiger
aber wird die Zyste nicht gréBer und macht keine Beschwerden. In sehr seltenen
Fallen kann die Zyste auch platzen. In einem solchen Falle wiirde man eher akute
Schmerzen auf einer Seite im Unterbauch bekommen, die pl6tzlich eintreten und
sich anders anfiihlen als die chronischen Schmerzen.

Die meisten Schmerzen im Unterleib und besonders wahrend der Menstruation
werden durch Krampfe der Gebarmutter ausgel6st. Diese Schmerzen kdnnen
so stark sein, dass man schwere Kreislaufprobleme bis hin zur Ohnmacht davon
bekommt. Dabei kénnen auch Ubelkeit, Kopfschmerzen, Magenschmerzen und
Schwindel auftreten. So starke Schmerzen kdnnen auf eine Adenomyose hinwei-
sen.

Haufig werden solche Schmerzen auch durch Krampfe ausgel6st, denen keine Or-
ganveranderung zu Grunde liegt. Man nennt diese dann funktionelle Schmerzen.
Solche funktionellen Schmerzen kénnen genauso stark sein wie diejenigen, die
durch eine Organverdnderung zustande kommen. Beispielsweise kann eine Miss-
brauchserfahrung im Kindes- oder Jugendalter zu spéteren jahrelangen Schmer-
zen fiihren. Damit ist nicht nur kérperlicher und sexueller Missbrauch gemeint,
sondern auch seelische Missbrauchserfahrungen. Haufig sind diese Erfahrungen
nicht bewusst, da sie sehr schmerzhaft sind.

Ungewollte Kinderlosigkeit

Rein organische Ursachen fiir ungewollte Kinderlosigkeit in Zusammenhang mit
Endometriose sind Verklebungen und Verschliisse der Eileiter als Folge von Ent-
zindungen. Endometriose und Kinderlosigkeit sind hdufig miteinander verge-
sellschaftet. Dennoch sind mdgliche urséachliche Zusammenhénge bis heute un-
geklart.

Wir haben diesem wichtigen Thema ein eigenes Kapitel gewidmet, das Sie im
zweiten Teil dieser Broschiire finden.

Darm

Eierstock

Douglas-Raum

Diagnostik
An erster Stelle steht das Gesprach mit lhrer % mégliche Endometriose-Herde
Arztin bzw. lhrem Arzt. Die Art sowie das zeit- Eileiter
liche und értliche Auftreten der Beschwerden l oty
gibt schon einen ersten Hinweis und bestimmt A
auch das weitere diagnostische Vorgehen. Sie
kénnen bei der Diagnosefindung mithelfen, in- gebar- \V o &
dem Sie sich genau beobachten und schauen, "
wann und in welcher Situation Sie Schmerzen %
haben und ob es einen zeitlichen Zusammen- A

hang zum Zyklus gibt. Um lhnen das zu verein-
fachen, haben wir dazu einen Schmerzkalen-
der entwickelt.

Die gynakologische Tastuntersuchung gibt Auf-

Blase

Scheide

fo@ newsgraphic.de

schluss iber tastbare Organveranderungen an

Gebdrmutter und Eierstdcken. Es kénnen hierbei nur groBere Gebilde und Verhér-
tungen getastet werden. Unter Umstanden kann auch eine Tastuntersuchung vom
Darm aus sinnvoll sein.




Die Scheide kann auch mit dem Kolposkop (spezielles Mikroskop fiir die Scheide)
genau untersucht werden. Falls Endometriosezellen in der Scheide, im hinteren
Scheidengewdlbe oder am Muttermund eingewachsen sind, kann ein , geschultes
Auge” sie mit dem Kolposkop sehen. Es kann dann auch eine Gewebeprobe (Bi-
opsie) entnommen werden, auf Grund derer eine genaue Diagnose gestellt wer-
den kann.

Nach der gyndkologischen Untersuchung wird in der Regel eine Ultraschallunter-
suchung der Geschlechts- und Unterbauchorgane angeschlossen. Sie wird sowohl
von der Scheide aus (vaginale Sonographie) als auch durch die Bauchdecke (ab-
dominale Sonographie) durchgefiihrt. Mit der Sonographie kann man ebenfalls
nur groBere Veranderungen erfassen. Man kann z.B. Ovarialzysten und gréBere
Adenomyose-Einwachsungen gut erkennen.

Da eine sichere Diagnose nur iiber eine Biopsie (feingewebliche Untersuchung ei-
ner Gewebeprobe) zu stellen ist, empfehlen die Arztegesellschaften bei Vorliegen
von Symptomen bzw. Organveranderungen die Durchfiihrung einer Bauchspiege-
lung (Laparoskopie). Sie sollten sich vor der Entscheidung zu diesem operativen
Eingriff sehr gut von einer erfahrenen Gynékologin/einem erfahrenen Gynako-
logen und gegebenenfalls auch durch Einholung einer drztlichen Zweitmeinung
beraten lassen. Wir geben diesbeziiglich auch gerne unsere Erfahrungen an Sie
weiter.

Manchmal kann es auch sein, dass eine Blasen- oder Darmspiegelung, eine Darm-
sonographie oder andere bildgebende Verfahren wie eine Magnetresonanztomo-
graphie (MRT) sinnvoll sein kdnnen.

Fir weitergehende Informationen verweisen wir auf die AWMF-Leitlinien der
Facharztegesellschaften aus dem deutschsprachigen Raum, deren Inhalte wir
mittragen. Sie finden diese im Internet unter folgender Adresse:
http://www.awmf.org/leitlinien/detail/ll/015-045.htm|

Krebsrisiko

Frauen mit Endometriose haben kein erh6htes Risiko, an Krebs zu erkranken. Es
gibt bisher keine seridsen Studien, die einen Zusammenhang zwischen Endomet-
riose und Gebarmutterhalskrebs oder Eierstockkrebs belegen wiirden. Lassen Sie
sich deshalb nicht verunsichern.

Unabhangig davon ist eine regelmaBige Krebsvorsorgeuntersuchung (Pap-Test),
die von der gesetzlichen Krankenkasse iibernommen wird, empfehlenswert.

Was kann ich selbst tun?

Die Ursachen fir die Entstehung der Endometriose sind in der Medizin nicht be-
kannt. Deshalb gibt es auch keine Behandlung, mit der sie ursachlich geheilt wer-
den kann. Wenn Sie aber beschwerdefrei werden, dann ist es fiir Ihr Leben un-
bedeutend, ob die Endometriose da ist oder nicht. Die Erfahrungen vieler Frauen
zeigen, dass eine Linderung der Beschwerden und auch die Erlangung von Be-
schwerdefreiheit méglich sind.

Es gibt viele Berichte iiber Menschen mit den verschiedensten chronischen Krank-
heiten, die sie selbst geheilt haben. Und mittlerweile gibt es auch Untersuchun-
gen darlber, was diese Menschen gemeinsam haben: Sie haben wesentliche ein-
gefahrene Verhaltensmuster und Denkweisen in ihrem Leben geandert. Nicht von
heute auf morgen, aber sie sind dabei geblieben. Sie haben die Veranderung zum
Mittelpunkt ihres Lebens gemacht.

Nachfolgend méchten wir Ihnen einige Beispiele von sehr wichtigen Lebensberei-
chen aufzeigen, in denen eine Veranderung sinnvoll sein kann.

Bewusster Umgang mit dem eigenen Leben

Wir meinen, dass das Leben besser gedacht ist, als die meisten Menschen es fiir
sich annehmen. Wir haben erkannt, dass nur wir selbst uns ein gutes Leben er-
schaffen kénnen und dass eine Voraussetzung dafiir ist, es uns selbst zu erlauben.
Jeder Mensch ist es wert, ein gutes Leben zu haben! Wir laden Sie ein, an dieser
Stelle ein wenig zu verweilen und in sich hineinzufiihlen. Folgende Fragen kénnen
dabei hilfreich sein:

Wie gehe ich alltdglich mit mir und meinem Korper um? Respektiere ich meine
Wiinsche und die Bedtirfnisse meines Kérpers? Entscheide ich selbst in mei-
nem Leben oder richte ich mein Leben an gesellschaftlichen Normen aus? Habe
ich an wichtigen Weggabelungen meines Lebens gegen meine tiefsten inneren
Wiinsche entschieden? Wie mdchte ich eigentlich wirklich mein Leben gestal-
ten? Nach was sehne ich mich zutiefst? Welche Tatigkeit entspricht meinen Ta-
lenten und macht mir Freude? Und wie komme ich dahin? Was ist mein néchs-
ter Schritt, um mein Ziel zu erreichen?

Der erste Schritt zur Veranderung ist die Bewusstwerdung dariiber, was Sie tag-
taglich tun, nach was Sie sich wirklich sehnen im Leben und welche Hindernisse
und Angste der Erfillung Ihrer Wiinsche im Wege stehen.

Erndhrung

.Der Mensch ist, was er isst.” Dieser Satz eines weisen Menschen stimmt. Alles,
was wir zu uns nehmen, gelangt bis in die kleinste Zelle unseres Kérpers und
wirkt dort.

Deshalb macht es Sinn, sich damit zu beschaftigen, welche Inhaltsstoffe in dem
Essen, das Sie téglich zu sich nehmen, enthalten sind. Es ist auch von groBer Be-




Ich nutze jetzt die
Schmerzen als Stress-
signal. Das habe ich
Euch zu verdanken.”
Doreen J., 33 J.

deutung, wo lhre Lebensmittel herkommen und wie sie produziert werden. Gen-
technisch produzierte Lebensmittel sind in der Lebensmittelindustrie auf dem Vor-
marsch. Konventionelle Lebensmittel enthalten haufig Pflanzenschutzmittel und
Antibiotika. Gesunde Nahrungsmittel sind die Basis fir einen gesunden Kérper.
Sie erhalten diese in Bio- und Naturkostladen.

Es gibt keine spezielle Endometriose-Diat. Es ist allgemein sinnvoll, eine fir das
Immunsystem forderliche, darmvertragliche und vollwertige Erndhrung zu bevor-
zugen. Diese besteht Uberwiegend aus Getreide(-produkten), Gemise und Obst.

Erfahrungen von Frauen mit Endometriose

fuhren zu folgenden Erkenntnissen:

= Léngerfristig flihlen sich viele Frauen mit einer Erndhrung wohler, die we-
nig tierische EiweiBe und Fette enthalt. Glnstiger fiir den Stoffwechsel sind
pflanzliche, hochwertige Ole. Hiilsenfriichte und Sprossen liefern wertvolles
pflanzliches EiweiB, zahlreiche Mineralstoffe, Spurenelemente und Vitamine.

> Durch die Zufuhr von Vitamin A, B, C und E kénnen Sie Krampfe, Sauerstoff-
mangel im Gewebe und hormonelles Ungleichgewicht positiv beeinflussen.
Diese Vitamine befinden sich z.B. in Fisch, Mohren, Feldsalat, Aprikosen,
Mango, kaltgepressten Olen und Niissen.

> Es ist allgemein bekannt, dass Koffein und Tein nicht gesundheitsférdernd
sind, da sie die Darmtatigkeit beeinflussen. Dies gilt auch bei Endometriose.

= Da Weizen und Zitrusfriichte den Ostrogenspiegel steigern und dadurch die
Symptome verschlimmern konnen, ist es hilfreich, diese sparsamer einzuset-
zen oder ganz darauf zu verzichten.

Es erfordert ein bisschen Mut und Entschlossenheit, sich auf gesunde Ernahrung
umzustellen, da die Lebensmittelindustrie viel Geld darauf verwendet, uns mit
Geschmacks- und Zusatzstoffen bei ihren Produkten festzuhalten. Es kann aber
sehr viel Freude bereiten, wenn man sich davon entwohnt und allmahlich seinen
eigenen Geschmackssinn wiedererlangt. Sie werden feststellen, dass Essen zu
echtem Genuss wird! Und wenn erste Erfolge sichtbar werden, wird es viel leich-
ter, dabei zu bleiben.

Stressvorbeugung

Wenn Menschen unter Druck und Stress stehen, ziehen sie unwillkirlich ihre Mus-
keln an und verkrampfen sich. Mit einer Entspannung lhrer Muskulatur kénnen
Sie auch Ihre Schmerzen vermindern.

Es gibt viele Situationen im Leben, in denen Menschen Stress produzieren. Hier
einige Beispiele: Wenn man beruflich eine Situation wahlt, die nicht wirklich far
einen stimmt und wenn man sich in diesem Zusammenhang den Erwartungen an-
derer Menschen oder Institutionen unterstellt. Oder wenn man innerlich standig
unter Druck steht und sein Leben von der Zeit bestimmen ldsst. Wenn das Leben

nur noch zu einem missen, missen, missen ... wird, dann atmen wir nicht mehr
durch, unsere Zellen und Gewebe werden nicht ausreichend mit Sauerstoff und
Néhrstoffen versorgt.

Die meisten Menschen richten ihr Leben nach Konzepten aus, die die Gesellschaft
ihnen vorgibt. Ein gutes Leben funktioniert nur aus einem inneren Wissen heraus.
Jeder Mensch hat dieses Wissen. Es erdffnet sich Ihnen erst, wenn Sie die alten
Lebensvorstellungen loslassen. Es braucht lhre Bereitschaft, um es wahrzuneh-
men und zu fithlen. Wir méchten Sie ermuntern, sich auf den Gedanken einzulas-
sen, dass das Leben auch fiir Sie mit Freude und Wohlbefinden gedacht ist.
Wenn Sie sich ein biBchen Zeit nehmen und Ihren Tagesablauf Giberdenken, wer-
den Sie vielleicht einige Dinge finden, die nicht unbedingt sofort erledigt werden
missen. Wenn Sie die zuriickstellen, bekommen Sie Zeit, auch fiir sich einmal et-
was Schoénes zu tun. Meistens gibt es auch Menschen, die lhnen bei der ein oder
anderen Sache gerne bebhilflich sein wiirden. Erlauben Sie sich, nicht alles alleine
zu bewaéltigen.

Entspannung

Die wesentliche Voraussetzung flir eine Veranderung ist die Entscheidung dazu.
Und Entscheidung heiBt: anders handeln als bisher. Dies heiBt, sich mehr Zeit
einzurdumen, in der Sie wahrnehmen, wo Sie gerade stehen und wo Sie hinwol-
len. Ein Spaziergang in

der Natur kann da z. B.
dienlich sein oder eine
kleine Meditation.

Wenn Sie méchten, kon-

nen Sie folgende An-
leitung  ausprobieren:
Suchen Sie sich einen

Raum, in dem Sie nie-

mand stort und setzen

Sie sich gerade auf lhre
Sitzbeine. Sie kénnen ei-

ne Hand auf Ihr Herz le- s
gen und Ihrem Atem fol-

gen, bewegen Sie lhren .
Bauch beim Einatmen

nach auBen. Erlauben

Sie alles, was gerade da

ist, z. B. ein Seufzen oder Stéhnen. Lassen Sie lhre Gedanken vom Kopf in die
Beine fallen und atmen Sie bis in jede Zelle lhres Kérpers, auch in das Becken,
die Beine, die FiiBe. Lassen Sie Ihren Atem los, so wie lhr Kdrper atmen will. Ihr
Korper weiB, was er zu tun hat. Wir halten ihn nur manchmal fest. Erlauben Sie




die Geflihle, die hochkommen. Sitzen Sie eine Weile so und kommen Sie an in der
Situation, in der Sie gerade sind. Einfach da sein ... Nichts mehr wollen ...

Eine solche Meditation macht auch Freude, wenn Sie sie mit anderen betroffenen
Frauen zusammen machen, z. B. in einer regionalen Selbsthilfegruppe. Sie kénnen
sogar (iber eine derartige Meditation lernen, wie Sie lhre Angste und Ihre Schmer-
zen loslassen. Dies erfordert allerdings einen Entwicklungsprozess, der manchmal
iber viele Jahre hinweg andauern kann und in dem man sich unter Umstanden
auch vortibergehend mit Schmerzmitteln behelfen wird. Wenn Sie sich darauf ein-
lassen wollen, werden Sie Menschen finden, die lhnen helfen kénnen, den ersten
Schritt zu finden und die Sie auch dabei begleiten, wenn Sie dies wiinschen. Und
es braucht Vertrauen, dass die Dinge sich fiigen und Geduld, dass die Dinge sich
bewegen diirfen.

Als Entspannungs-/Korperiibungsverfahren haben sich auch Tai Chi, Qigong,
Luna-Yoga, Progressive Muskelentspannung und Autogenes Training, die an 6f-
fentlichen und privaten Instituten und an den Volkshochschulen angeboten wer-
den, bewahrt.

Bewegung und Sport

Das natirliche Bediirfnis des Kdrpers ist Bewegung. Dazu hat er Muskeln, die
immer leistungsfahiger werden, je mehr sie bewegt werden. AuBerdem atmen
wir so, wie der Korper es braucht, wenn wir uns eine Weile bewegen. Wir lassen
den Korper endlich automatisch das tun, was
er am besten kann, und halten den Atem nicht
mehr fest.

Eine rein sitzende Lebensweise steht einem
gesunden Leben entgegen. Bewiesen ist, dass
maBiger Ausdauersport das Immunsystem und
den Blutdruck positiv beeinflusst. In der Bewe-
gung lassen wir los, von dem, was wir meinen
zu miissen und werden frei fiir neue Gedan-
ken. Unser Gliickshormonspiegel steigt. Das
Hungergefiihl reguliert sich positiv usw. Letzt-
endlich kommt alles ins FlieBen.

Fiir Frauen mit Endometriose ist regelmaBige,
kérperliche Bewegung zusatzlich wichtig, weil
sie die Schmerzgrenze nach oben verschiebt
und so auf ganz nattirliche Weise hilft, mit den
Schmerzen umzugehen bzw. weniger Schmerzen zu haben. Wir empfehlen gerne
aus unserer Erfahrung Wandern, Radfahren, Walking, Schwimmen und Tanzen
oder einfach einen Spaziergang in der Natur. Wichtig ist, dass Sie fir sich die
Sportart finden, die hnen am meisten Freude macht.

Komplementdre Behandlungsmdoglichkeiten

Viele Frauen suchen sich als Unterstiitzung Hilfe bei Therapeutinnen/Therapeuten
verschiedener Naturheilverfahren oder psychotherapeutischer Verfahren. Wir stel-
len hier einige Methoden vor, die hilfreich sind und mit denen Frauen die Symptome
der Endometriose-Erkrankung beeinflussen, lindern oder ganz aufldsen konnten.

Homdopathie

Die Homdopathie ist eine ganzheitliche Heilmethode, die die Selbstheilungs- und
-requlationskréfte des Organismus anregt. Eine homdopathische (Mit-)Behand-
lung kann bei Frauen und jungen Madchen mit Endometriosebeschwerden und
bei Frauen mit unerftilltem Kinderwunsch positiven Einfluss auf die Auswirkungen
der Erkrankung und die Fruchtbarkeit nehmen.

Die Homdopathie wirkt Uber feinstoffliche Schwingungen eines sehr stark ver-
diinnten, in der Natur vorkommenden Stoffes. Die Mittel werden nach eingehender
Befragung durch eine Homdopathin/einen Homéopathen ganz personlich fiir Sie
ausgesucht und als Globuli (kleine weiBe Kiigelchen) oder Tropfen verabreicht. Ho-
mdopathische Substanzen haben keine Nebenwirkungen. Lediglich in sehr seltenen
Fallten kann es zu einer voriibergehenden sogenannten , Erstverschlimmerung” Ih-
rer bestehenden Symptome kommen. Sollte dies der Fall sein, ist es ein Zeichen
daftir, dass das homdopathische Mittel das richtige fiir Sie ist und dass es wirkt.
Relativ schnelle Heilungserfolge lassen sich bei Frauen mit Endometriose hinsicht-
lich der Regulierung des Menstruationsflusses und -starke, der Verbesserung des
Allgemeinzustandes und partiell auch der Schmerzintensitat erfahren. Wenn je-
doch jahrelange Schmerzzusténde bestehen und Operationen und/oder Hormon-
therapien vorausgegangen sind, braucht es einen langeren Behandlungsprozess.
Dabei orientiert sich die Homdopathin/der Homdopath jeweils an dem Krankheits-
zustand, der aktuell im Vordergrund steht. Oftmals stehen auch &uBere oder in-
nere Faktoren einer Heilung im Wege, z. B. Arbeits- oder Familiensituation, Miss-
brauch, Angstzustande. Dies sind sogenannte Heilungsblockaden, die nach und
nach aufgelGst werden miissen. Fiir viele betroffene Frauen ist es ein langer Weg
der Begleitung durch eine erfahrene Homéopathin/einen Homéopath um auf na-
tlrliche Weise bestmégliche Gesundheit und Lebensqualitat zu erreichen.

Phytotherapie (Pflanzenheilkunde)

In der Phytotherapie verwendet man Heilkrauter, die aus einem Erfahrungswissen
heraus bei bestimmten Symptomen und Krankheiten ausgewahlt werden und iiber
Jahrhunderte hinweg gewirkt haben. Pflanzen helfen, den Kérper zu reinigen, die
Nahrungsaufnahme und die Verdauung zu unterstitzen, den Stoffwechsel anzu-
regen, die Hormonbildung zu regulieren, die Beruhigung und Entspannung zu fér-
dern sowie die Abwehrkrafte zu starken. Die Phytotherapie ist ein preisgiinstiges
Verfahren, mit dem jede Frau selbst ihren Heilungsweg unterstitzen kann.
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Uber die Auswahl und die Zubereitung der Kréauter kénnen Sie sich bei einer Heil-
praktikerin/einem Heilpraktiker, die/der auf Phytotherapie spezialisiert ist, bera-
ten lassen. Sie kdnnen aber auch Informationen zu Teerezepturen in Patientinnen-
literatur oder in Ihrer Apotheke bekommen.

Traditionelle chinesische Medizin (TCM)

TCM als jahrtausendealte Erfahrungsmedizin basiert auf der Vorstellung, dass
Gesundheit dann erreicht ist, wenn die im Korper vorhandene Lebensenergie
Qi frei und ausbalanciert flieBen kann. Akupunktur, chinesische Krauter, Ernéh-
rungsberatung, Bewegung, Lebensfihrung und verschiedene Massagetechniken
sind Bestandteile der Behandlung.

Das Qi flieBt nach der chinesischen Denkweise Uber Energiebahnen (Meridia-
ne) durch den Korper. Ist der Energiefluss geschwacht oder behindert, kénnen
Schmerzen, Unwohlsein und Krankheiten entstehen. Zur speziellen Diagnostik
der TCM gehdrt eine ausfiihrliche Befragung zu den Symptomen sowie zu see-
lischem und kdrperlichem Befinden, eine Untersuchung und eine Puls- und Zun-
gendiagnostik. Daraus ergibt sich fir jede Patientin —auch bei Endometriose —ein
unterschiedliches Behandlungskonzept. Bei Endometriose liegt der Schwerpunkt
der TCM bei Krdutermedizin, Lebensfiihrung, speziellen Korperiibungen, z.B. Qi
Gong, und einer auf die Stdrung bezogenen ausgewahlten Enahrung.

Psychotherapie

Viele Frauen mit Endometriose kennen Anzeichen veranderter psychischer Stabi-
litdt an sich. Wiederkehrende Schmerzen, ein Gefihl von Kontrollverlust in Bezug
auf die eigene Lebensgestaltung oder der Verlust von Vertrauen in den eigenen
Korper kdnnen Auswirkungen auf Psyche und Selbstwertgefiihl haben.

Eine im Januar 2011 im Deutschen Arzteblatt veroffentliche Studie kommt zu dem
Ergebnis, dass iber 60 % der untersuchten Endometriose-Patientinnen an Depres-
sionen oder Angstsymptomen leiden. Eine andere Studie besagt, dass iiber 30 %
der Endometriose-Patientinnen als Kind sexuell missbraucht wurden. Auch solche
Erfahrungen kénnen im Erwachsenenleben zu psychischen Belastungen werden.
Eine Mdglichkeit mit diesen Belastungen umzugehen und zu einer groBeren see-
lischen Ausgeglichenheit zu finden, ist die Psychotherapie. Es ist nicht immer ein-
fach, die richtige Therapeutin/den richtigen Therapeuten fir sich zu finden, haufig
gibt es Wartezeiten oder die gew(inschte Therapierichtung wird nicht von der
Krankenkasse finanziert. Wichtig bei der Entscheidung ist vor allem die Frage, ob
Sie sich mit der Therapeutin/dem Therapeuten wohlfihlen und ob diese/dieser ein
wirkliches Mitgeftihl fiir Sie hat. Da sollten Sie auf Ihr Bauchgefiihl horen.

Ihre Krankenkasse halt eine Liste mit Adressen von Psychotherapeutinnen und
-therapeuten mit einer Kassenzulassung bereit. In einem Beratungsgesprach
iiberlegen wir auch gerne gemeinsam mit lhnen, wie Sie eine Therapeutin/einen
Therapeuten fiir sich finden kénnen.

Medizinische Behandlungsmoglichkeiten

Haufig kommen Frauen zu uns, wenn sie nach Arztbesuchen, operativen oder me-
dikament6sen Behandlungen verzweifelt sind, weil ihre Beschwerden sich nicht
verandert haben. Wir mdchten deshalb an dieser Stelle nochmal darauf aufmerk-
sam machen, dass es sinnvoll ist, sich vor einer Behandlung eingehend beraten
zu lassen. Es sollten die Fragen geklart werden, 1. ob die Beschwerden ursachlich
mit den gefundenen Endometrioseherden zusammenhangen, 2. ob der organi-
sche Befund so gravierend ist, dass fiir die Gesundheit eine Gefahr besteht und 3.
wie hoch die Wahrscheinlichkeit ist, dass die Beschwerden nach der Behandlung
gebessert sind.

Wir verweisen an dieser Stelle nochmals auf die AWMF-Leitlinien der Facharzte-
gesellschaften aus dem deutschsprachigen Raum http://www.awmf.org/leitlini-
en/detail/ll/015-045.html, in denen man sehr genau nachlesen kann, wann und
mit welchen Konsequenzen eine Behandlung sinnvoll ist. Wenn Sie sich vor dem
Arztbesuch genau informieren, kénnen Sie wahrend der Beratung gezielter nach-
fragen. Manchmal kann es auch hilfreich sein, sich eine &rztliche Zweitmeinung
einzuholen. Fir speziellere Fragestellungen bzw. operative Eingriffe empfehlen
wir, sich in einem zertifizierten Endometriosezentrum beraten und (mit-)behan-
deln zu lassen.

Schmerztherapie

Zum Uberbriicken einer Notsituation ist die Einnahme von Schmerzmitteln sicher-
lich hilfreich. Haufig eingesetzt werden bei Endometriose Ibuprofen, Naproxen
oder Traumal (rezeptpflichtig). Eine Dauerldsung ist dies aber keinesfalls, denn sie
schadigt langfristig auch die ausscheidenden Organe Leber und Nieren.

Die langere und regelmaBige Einnahme von Schmerzmitteln fiihrt zu einem Teu-
felskreislauf, der dann nur mit groBerem Aufwand zu durchbrechen ist. Im Durch-
schnitt liegt die bei chronischen Schmerzzustéanden durch Schmerzmittel erreich-
bare Schmerzverminderung nur bei 10 bis 15 Prozent! Von einer Wirkung eines
Schmerzmittels wird aber erst ausgegangen, wenn die Schmerzverminderung
mindestens 30 Prozent betrdgt. Das heiBt also, dass bei chronischen Schmerzen
Schmerzmittel nach einiger Zeit gar nicht mehr wirken.

In vielen gréBeren Kliniken gibt es inzwischen Schmerzambulanzen, an die Sie
lhre Arztin/lhr Arzt {iberweisen kann. An den meisten arbeiten interdiszipling-
re Teams, bestehend aus Schmerztherapeutin/Anasthesistin, Psychotherapeutin,
Physiotherapeutln und zum Teil in komplementdren Methoden wie Akupunktur
ausgebildete Fachkréfte, die gemeinsam mit lhnen Konzepte fiir eine weitest
mogliche Schmerzreduktion erarbeiten.

Zur Schmerztherapie zahlt auch die Neuraltherapie, bei der eine therapeutische
Lokalanasthesie (6rtliche Betdubung) durchgefiihrt wird. Die entspannende, ent-
zindungshemmende, durchblutungsférdernde und Blockierungen aufhebende




,Was niitzen mir die
Hochglanzbroschiiren
der Pharmaindustrie;
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ben. Was hat ihnen ge-
holfen? Gibt es Risiken
und welche? Mit wel-
W chen Nebenwirkungen
muss ich rechnen?”
Katharina J., 32 J.
L

Wirkung kann kérperliche Heilungsprozesse in Gang setzen und wird deshalb ins-
besondere bei chronischen Schmerzen eingesetzt.

Bewdhrte Hausmittel gegen Schmerzen sind Hinlegen, Wéarme (Warmflasche,
Kornerkissen, heiBes Bad) oder Kalte (Eisbeutel, kalte Umschldge/Gusse). Wah-
len Sie hier das, was Ihnen gefiihlsmaBig am liebsten ist. Temperaturansteigende
FuBbader mit pflanzlichen Zusatzen haben bei Endometriose krampflésende Ei-
genschaften. Gegen Regelschmerzen hat sich auch die Einnahme von Magnesium
bewahrt.

Wir mdchten an dieser Stelle auBerdem auf das Kapitel ,Was kann ich selbst
tun?” in dieser Broschiire hinweisen, wo wir darauf eingehen, wie Sie durch Ver-
anderungen in lhrem Lebensalltag eine Schmerzminderung erreichen kénnen.

Hormontherapie

Die Gabe von Hormonen zielt auf diejenigen Endometrioseherde ab, die hormo-
nell ansprechen und ebenso wie die Endometriumszellen der Gebarmutter im mo-
natlichen Zyklus unter der Einwirkung von Ostrogenen eine Schleimhaut aufbau-
en. Die erwiinschte Wirkung ist hier die Verhinderung des Schleimhautaufbaus,
damit die Schleimhaut am Ende des Zykluses auch nicht abgeblutet werden muss.
Es geht also darum, die Aktivitdt der Endometrioseherde lahmzulegen. Da man
mit einer generellen Hormoneinnahme nicht nur gezielt die verstreuten Endome-
triosezellen erreicht, sondern auch die Schleimhaut der Gebarmutter, versiegt
dann auch die Menstruation.

Alle hier aufgefiihrten Hormonprdparate greifen tiefgehend in die Eizellenreifung
und die Schwangerschaftsentstehung ein. Wer ungewollt kinderlos ist, sollte wis-
sen, dass die Einnahme synthetischer Hormone den natirlichen Hormonhaushalt
tiefgreifend durcheinander bringt und sowohl dem Entstehen als auch dem Erhal-
ten einer Schwangerschaft entgegen stehen.

Gestagene

Héufig wird den Frauen die Einnahme einer ,Pille” oder von ,Visanne®” angera-
ten, die ausschlieBlich Gestagene enthalten. Eine andere Mdglichkeit ist das Ein-
setzen einer Spirale, iiber die Gestagene abgesetzt werden. Durch die Einnahme
von Gestagenen (synthetisch hergestelltes Gelbkérperhormon) wird dem Korper
eine Schwangerschaft vorgetauscht. Daraufhin blockiert er die Produktion von
Ostrogenen. So wird nach einiger Zeit keine Schleimhaut mehr aufgebaut.
Gestagene haben vielfdltige Nebenwirkungen, die nicht auftreten miissen, es
aber haufig leider tun! Beschrieben sind Gewichtszunahme, Schlafstérungen, Li-
bidoverlust, Kopfschmerzen, Migrane, Ubelkeit, Haarausfall, Hautverschlechte-
rungen, Hitzewallungen und andere. Zu den schweren Stdrwirkungen gehéren
Depressionen und Ovarialzysten.

Wir mdchten darauf aufmerksam machen, dass die Langzeitwirkungen, wie z.B.
Thrombosegefahr und Gewichtszunahme, auch bei einer nur voriibergehenden
Einnahme, nicht einschdtzbar sind. Auch wenn lhre Gyndkologin/lhr Gynakologe
Ihnen die Einnahme von Medikamenten empfiehlt, haben Sie selbst die Verant-
wortung dafr.

GnRH Analoga

Eine andere Art der Hormontherapie ist die Gabe von GnRH Analoga. Die Bildung
von Ostrogen und Progesteron (natiirliches, vom Kérper gebildetes Gelbkérper-
hormon) im Eierstock wird durch iibergeordnete Hormone reguliert. Eines davon
ist das natirliche GnRH (Gonadotropin-releasing Hormon). Durch die Gabe eines
synthetisch hergestellten, unwirksamen GnRHs (GnRH-Analogon) wird die Pro-
duktion des kdrpereigenen, wirksamen GnRHs eingestellt. Das dann Uiberwiegend
vorhandene GnRH-Analogon ist unwirksam in Bezug auf die Ostrogenprodukti-

,Wihrend der Hormon-
behandlung fiihlte ich
mich wie meine eigene
Grofimutter.

Eure wertvollen Tipps
haben mir geholfen,
diese Zeit gut durchzu-
stehen.”

Maria I., 26 J.



on in den Eierstocken. Wegen des fehlenden Ostrogens wird keine monatliche
Schleimhaut mehr aufgebaut und nachfolgend gibt es auch keine Menstruation
mehr. Es entsteht durch das fehlende Ostrogen im Korper eine Situation wie in
den Wechseljahren mit allen bekannten Begleiterscheinungen der Wechseljahre
wie Hitzewallungen, Stimmungsschwankungen, Kopfschmerzen, Ubelkeit, Mii-
digkeit und Knochensubstanzverlust (Osteoporose).

Vor allem wegen der bei langerer Einnahme immer auftretenden Osteoporose
begrenzen Medizinerlnnen die Einnahme auf drei bis sechs Monate und geben
zusétzlich eine sogenannte Add-back-Behandlung z. B. in Form eines niedrig do-
sierten Ostrogens. Bei ca. 80 Prozent der Frauen treten nach Beendigung der

GnRH-Analogon-Therapie die Endometriose-assoziierten Beschwerden irgend-
wann wieder auf. Aufgrund dessen und der erheblichen Nebenwirkungen sollte
die Anwendung von GnRH-Analoga griindlich abgewogen werden.

Operation

Die operative Behandlung gilt vor allem bei schmerzhaften Eierstockzysten und
ungewollter Kinderlosigkeit als die effektivste Therapie. Das Eierstockgewebe ist
sehr empfindlich. Deshalb ist es sehr wahrscheinlich, dass sich nach einer Eier-
stock-OP Verklebungen bilden. Aus diesem Grund ist vor der Entscheidung zu
einer Operation immer genau zu prifen, ob die Beschwerden auch wirklich durch
die Zyste ausgeldst werden. Denn es gibt auch symptomfreie Zysten, die nicht
unbedingt operiert werden miissen. Sollte eine solche Operation bei Ihnen ange-

zeigt sein, wiirden idealerweise auch gleichzeitig alle sichtbaren Endometriose-
herde verddet oder ausgeschnitten und auch Verwachsungen gel6st werden.

Bei ungewollter Kinderlosigkeit wird man die Durchgéngigkeit der Eileiter priifen.
Dies ist aufschlussreich, wenn ein Verdacht auf Eileiterverklebung vorliegt. Diese
operativen Eingriffe werden mittels Bauchspiegelung (Laparoskopie) in Vollnar-
kose durchgeftihrt.

Wenn die Endometrioseherde tief in Organe eingewachsen sind, so dass Organe in
ihrer Funktion beeintrachtigt sind, kann ebenfalls eine Operation notwendig sein. In
der Regel wird an zertifizierten Endometriosezentren eine solche Operation per Lapa-
roskopie durchgefiihrt, in sehr seltenen Fallen kann ein Bauchschnitt (Laparotomie)
notwendig sein. Notwendig ist auf jeden Fall die Mitwirkung von Arztinnen verschie-
dener Fachrichtungen (Gynakologie, Urologie, Darmchirurgie), die diesbezliglich er-
fahren sein sollten, wie es bei den zertifizierten Endometriosezentren der Fall ist.

In manchen Féllen wird auch die Entfernung der Gebarmutter als Therapieopti-
on vorgeschlagen. Wir mdchten darauf hinweisen, dass die Entfernung der Ge-
barmutter nicht automatisch zu Schmerzfreiheit fiihrt. Dies kann durchaus der
Fall sein. Es gibt aber auch Frauen, die nach einer Gebarmutterentfernung sehr
ungliicklich sind. Bei ihnen sind die Schmerzen unverdndert vorhanden oder sie
haben durch den Organverlust und die Narbensituation zuzatzliche Symptome
wie Depressionen und sexuelle Lustlosigkeit hinzu bekommen. Deshalb ist jede
Operation sehr gut abzuwdgen.

Individuell differenzierte Therapieplanung

Bei jeder Frau sind die Endometrioseherde anders verteilt mit unterschiedlichen
Folgen und unterschiedlichen Aktivitaten. Die Lebenssituation und die Einstellun-
gen zu bestimmten Therapieverfahren sind unterschiedlich. Deshalb ist sehr zu
empfehlen, lhre Behandlung ganz individuell zu planen. Nehmen Sie sich die Zeit
dazu, denn jede Behandlung hat Konsequenzen.

Zertifizierte Endometriosezentren

Spatestens wenn bei Ihnen ausgedehntere Befunde festgestellt werden, ist es
ratsam, sich bei einem zertifizierten Endometriose-Zentrum vorzustellen und be-
raten zu lassen. Insbesondere, wenn an verschiedenen Organen gréBere Befunde
diagnostiziert wurden und entfernt werden sollen oder wenn Organe wie Blase
und Darm so ausgedehnt betroffen sind, dass lhnen ein chirurgischer Eingriff vor-
geschlagen wird, halten wir die Behandlung in einem solchen Zentrum fiir sehr
empfehlenswert. Hier gibt es die erforderliche fachgebietsiibergreifende Zusam-
menarbeit und Erfahrung mit solchen Eingriffen.

Jedes Endometriosezentrum hat trotz Zertifizierung seine speziellen Schwerpunk-
te. Wir kennen die Gegebenheiten der einzelnen Zentren sehr gut und beraten Sie
hierzu gerne. Der Begriff ,Endometriose-Zentrum” ist nicht geschiitzt, auch des-
halb ist eine Beratung vor der Auswahl eines Zentrums sinnvoll.



Partnerschaft und Sexualitdt

Eine Partnerschaft zu leben ist manchmal nicht einfach. Und wenn eine von bei-
den krank ist, dann wird die Belastung oft gréBer als die Freude. Die Betroffene
ist mit sich und ihrem Kérper beschéftigt, steht vielleicht unter Druck, zu funkti-
onieren und hat Schuldgefiihle, weil sie die Frustration ihres Partners spirt. Der
Partner fiihlt sich hilflos
und hat das Geftihl, au-
Berhalb zu stehen und
nichts tun zu kénnen.
Und wenn zusatzlich
die Sexualitdt betroffen
ist, weil die Krankheit
die Geschlechtsorgane
betrifft und die Sexua-
litdt mit Schmerzen ver-
bunden ist, stehen bei-
de verzweifelt da und
wissen nicht, wie sie
da herauskommen und
manchmal auch nicht,
wie sie wieder zueinan-
der finden kdnnen.
Sexualitat ist bei sehr
vielen Menschen ver-
letzt. Die Ausdrucksfor-
men der Verletzungen
sind vielfaltig. Sie ent-
stehen nicht nur durch
korperliche  Verletzun-
gen wie z. B. Operatio-
nen. Auch sexuelle und
seelische Verletzungen
aus der Kindheit und
dem Erwachsenenleben wirken in die Sexualitat und Beziehung hinein. Probleme
in der Sexualitat kdnnen zu Beziehungsproblemen fiihren und Probleme in der Be-
ziehung die Sexualitdt belasten.

Was konnen Sie tun? Nach unserer Erfahrung ist es am wichtigsten die eigenen
Gefiihle und Wiinsche ernst zu nehmen und nicht tiber sie hinwegzugehen. Ehrlich
sein sich selbst und dem Partner gegeniiber. Auch wenn es manchmal schmerzt.
Es braucht manchmal Mut, sich zu 6ffnen z. B. dem Partner gegeniiber mit seinen
innersten Angsten und auch mit dem, was Sie nicht méchten in der Beziehung

und in der Sexualitat. Sprechen Sie dariiber, was Ihre jeweiligen Bediirfnisse sind,
was fiir Sie und was fir lhren Partner angenehm ist, was Ihnen Schmerzen berei-
tet. Nur wenn Sie ausprobieren, ob Ihr Partner Verstandnis hat, kdnnen Sie eine
positive Erfahrung machen.

Es kann auch hilfreich sein, zu verabreden, eine Zeit lang keine Sexualitat mitein-
ander zu haben. Wenn Sie nicht mehr unter Druck stehen, dass Sexualitét funkti-
onieren muss, kdnnen Sie eine neue Kdrpererfahrung mit threm Partner machen.
Sie kénnten ihm z. B. erlauben, seine Hand auf lhre schmerzende Korperstelle
zu legen und einfach nur so mit Ihnen dazuliegen und dies zu genieBen, nichts
weiter.

Wenn Sie sich von anderen Menschen Hilfe wiinschen, gibt es verschiedene Mdg-
lichkeiten: Bei Psychotherapeutinnen/-therapeuten oder Ehe- und Familienbera-
tungsstellen an lhrem Wohnort kénnen Sie alleine oder gemeinsam mit Ihrem
Partner lhre Situation besprechen. Innerhalb unserer Endometriose-Vereinigung
und in den regionalen Selbsthilfegruppen kdnnen Sie mit anderen Frauen spre-
chen, denen es dhnlich geht.

Bei der Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. hat sich eine Arbeitsgruppe
,Partnervon Betroffenen” etabliert. Die Partner treffen sich zu den Jahrestagungen,
um sich Uber die Problematik Endometriose und Partnerschaft auszutauschen. Kon-
takt zur Partnergruppe erhalten Sie (iber partner@endometriose-vereinigung.de.

Lesbische Frauen

Endometriose macht vor der sexuellen Orientierung keinen Halt, auch lesbische
Frauen sind betroffen. Bei vielen Fragestellungen im Zusammenhang mit der Er-
krankung macht die sexuelle Orientierung keinen Unterschied.

Es gibt allerdings Unterschiede in den Erfahrungen, die leshische Frauen im me-
dizinischen System machen. Professionelle im Gesundheitswesen, egal ob Arztln-
nen, Sozialarbeiterinnen oder Pflegepersonal haben haufig als Lebensmodell das
einer heterosexuellen Paarbeziehung oder Familie im Blick. Entsprechend sind die
Vorannahmen, mit denen Sie als leshisch lebende Frau konfrontiert werden. Sie
fihlen sich vielleicht in ihrer Lebensweise nicht gesehen und anerkannt, Sie mis-
sen sich Ihrem Arzt/lhrer Arztin gegeniiber erklaren oder Sie fiihlen sich bedran-
genden Fragen nach threm Kinderwunsch ausgesetzt. Das Thema Kinderwunsch
ist fur Sie moglicherweise besonders schmerzhaft, weil Ihnen in Deutschland we-
der die Methoden assistierter Reproduktion noch die Mdglichkeit einer Adoption
offen stehen.

Innerhalb der Endometriose-Vereinigung Deutschland e. V. gibt es auch die Mdg-
lichkeit, anderen von Endometriose betroffenen leshischen Frauen zu begegnen,
sich auszutauschen und sich gegenseitig zu untersttitzen.

,Die Erkrankung meiner
Partnerin hat unsere
Beziehung gelegent-
lich auf eine harte Pro-
be gestellt. Ich kann
ihr die Schmerzen
nicht abnehmen, sie
aber mittlerweile viel

besser bei den Schmer-
zen begleiten.”
Torsten S., 28 J.




Unerfiillter Kinderwunsch

Wenn Menschen sich sehnlich ein Kind wiinschen und es kommt nicht, ist das
einer der schmerzlichsten Umsténde in einem Leben. Die Medizin hat verschie-
dene Methoden entwickelt, um eine Schwangerschaft herbeizufiihren. Die
meisten dieser Methoden sind mit Eingriffen in den Kérper der Frau verbunden
und haben deshalb Folgewirkungen, die wir in dieser Broschiire bereits darge-
stellt haben. Und in vielen Fallen I&sen sie auch nicht das Problem.

Frauen mit Endometriose leiden héufig unter ungewollter Kinderlosigkeit.
Dennoch ist die Endometriose in der Regel nicht die Ursache dafir. Nur bei ca.
30 Prozent der kinderlosen Frauen sind Eileiterverklebungen vorhanden, die
haufig durch chronische bakterielle Entziindungen und nur sehr selten durch
entziindliche Endometrioseherde entstehen. Uber die medizinischen Zusam-
menhange von Endometriose und ungewollter Kinderlosigkeit kénnen Sie sich
in einer darauf spezialisierten Kinderwunschsprechstunde an Kliniken und
Praxen beraten lassen.

Wir méchten hier auf die Ursachen eingehen, fir die die Medizin kei-
ne Erkldrung und keine Hilfe bietet. Denn hdufig finden sich bei Endome-
triosepatientinnen intakte Organfunktionen und selbst bei Frauen mit
aussichtslosem organischen Befund kann es auf natirlichem Wege zu
Schwangerschaften kommen. Aus anderen therapeutischen Bereichen wis-
sen wir, dass auch unbewusste innere Griinde einer Frau einer Empfangnis
entgegen stehen kénnen.

Unbewusst heiBt, dass Frauen keinen bewussten Zugang hierzu haben, d.h.
sie wissen nicht und sie fihlen nicht, ob neben dem bewussten Kinderwunsch
noch andere unbewusste Empfindungen dem Kinderwunsch entgegen ste-
hen. Menschen sehnen sich nach der Liebe und Nahe zu einem Kind und ha-
ben dennoch héufig auch Angst davor. Es kann sein, dass Sie die Angst nicht
spiiren. Dennoch wirkt sie und bestimmt Entscheidungen in Ihrem Leben mit.
Angst kénnen sie unwirksam machen, indem Sie sie erlauben und sich ihrer
bewusst werden. Dann kann sie sich aufldsen.

Sprechen Sie mit jemandem lhres Vertrauens darlber. Dies kénnen lhre Fa-
milie, eine Therapeutin/ein Therapeut oder Frauen aus der Selbsthilfegruppe
sein. Auch wir Frauen von der Endometriose-Vereinigung hdren lhnen zu und
beraten Sie oder vermitteln Ihnen jemanden, der weiter helfen kann.

In manchen Fallen hat es schon geholfen, wenn Frauen von dem Wunsch, ein
Kind bekommen zu wollen, losgelassen haben. Das Geheimnis dabei ist, die
Kontrolle aufzugeben und die Situation so anzunehmen wie sie ist, auch wenn
sie schmerzhaft ist. Da sein, wo man gerade ist und Hingabe Uben an eine
Lebenssituation hilft nicht nur bei diesem Problem. Erst, wenn Sie |hr Leben
bedingungslos annehmen und wertschatzen, auch ohne Kind, kann das kom-
men, was Sie sich so sehr wiinschen.

Mdadchen und Endometriose

Wenn Sie sich mit der medizinisch-wissenschaftlichen Literatur auseinanderset-
zen, finden Sie Hinweise, dass man Endometriose auch schon bei sehr jungen
Méadchen diagnostiziert hat. Allgemein bekannt ist, dass Endometriose ab der
ersten Menstruation (Menarche) auftritt. Es gibt jetzt neuere Arbeiten, die besa-
gen, dass sie auch schon bei Méadchen vor der Menarche auftreten kann.

Die Frage ist, wie jede Einzelne mit diesem Wissen umgehen will. Jede Hand-
lung am Korper, damit meinen wir nicht nur operative Eingriffe sondern auch
diagnostische Eingriffe und Me-
dikamententherapie, hat Konse-
quenzen. Und nicht immer sind
diese positiv, wie wir aus un-
seren Beratungen erfahren. Die
Endometriose hingegen ist ei-
ne gutartige Erkrankung, deren
eventuell vorhandene Sympto-
me in vielen Féllen mit sanften
Lebensdnderungen zu bessern
sind.

Liebe Miitter,

wir meinen, es ist Liebe fiir un-
sere Tochter, sie nicht in die
Mihle der Eingriffe zu schicken
und sie bei einem eventuellen
Arztbesuch nicht alleine zu las-
sen. Viel mehr kann es ihnen
helfen, wenn wir Verstandnis haben fiir ihre Beschwerden. Wenn wir es respek-
tieren, dass sie z. B. nicht zur Schule gehen wollen, wenn sie starke Menstruati-
onskrémpfe haben. Wenn wir einfach da sind, mit ihnen sprechen und héren, was
sie uns zu sagen haben.

Liebe Mddchen,

schaut Euch um in dieser Broschiire, z. B. im Kapitel ,Was kann ich selbst tun?”,
ob Ihr den ein oder anderen Hinweis fiir Euch ausprobieren wollt. Verlasst Euch
nicht nur auf die Frauendrztin/den Frauenarzt. lhr konnt selbst etwas tun, um
die Symptome positiv zu beeinflussen. Sprecht mit Eurer Mutter, mit Freundinnen
oder anderen Vertrauten tber Eure Schmerzen und was lhr dagegen unternehmen
wollt. Oder lasst Euch inspirieren von den Anregungen in dieser Broschiire.

Ruft unser Beratungstelefon an, wenn lhr etwas wissen wollt oder verzweifelt
seid. lhr seid nicht allein!




Leistungen nach dem Sozialgesetzbuch

Medizinische und berufliche Rehabilitation

Fur Frauen, die unter ihrer Endometriose sehr leiden, erschopft sind und deshalb
vielleicht auch 6fter krankgeschrieben sind und fiir Frauen, die eine gréBere Ope-
ration zu bewaltigen haben, gibt es die Méglichkeit von sogenannten Rehabili-
tationsmaBnahmen. Ein rechtzeitig eingeleitetes Rehabilitationsverfahren, z. B.
nach Diagnosestellung oder nach einer Operation, kann wichtige Weichen fiir den
weiteren Verlauf der Krankheitsbewaltigung stellen.

Ein Reha-Aufenthalt wird von den Rentenversicherungstragern oder Krankenkas-
sen finanziert. Informationen bzw. Antragsformulare kénnen Sie bei den Servi-
cestellen beider Leistungstrager erhalten. Eine RehabilitationsmaBnahme dauert
iiblicherweise drei Wochen und kann gegebenenfalls in Absprache mit den Arz-
tinnen vor Ort verldngert werden. Je nach Situation stehen verschiedene MaBnah-
men zur Auswahl (siehe unten).

In den spezialisierten Kliniken mit ganzheitlichen Therapiekonzepten werden ne-
ben medizinischen auch soziale, berufliche und psychologische Aspekte beriick-
sichtigt. Unter den gynakologischen Reha-Kliniken gibt es einige wenige, die be-
sondere Angebote fiir Endometriose-Patientinnen bereithalten. Sie zeichnen sich
dadurch aus, dass fiir Endometriose-Patientinnen eigene Gruppen gebildet wer-
den, in denen inhaltlich auf die speziellen Belange dieser Erkrankung eingegan-
gen wird.

Zu den Rehabilitationsméglichkeiten liegen uns vielféltige Erfahrungen vor.
Insbesondere bei der Auswahl einer fiir hre Endometriose geeigneten Klinik
beraten wir Sie gern, denn Sie kdnnen im Antrag eine Wunschklinik angeben.
Wir unterstiitzen Sie bei der Antragstellung und helfen lhnen auch bei eventu-
ellen Widerspruchsverfahren.

Anschlussrehabilitation (AHB)

Eine Anschlussrehabilitation ist die Weiterbehandlung nach stationdrem Aufent-
halt (OP) in einer Rehabilitationseinrichtung. Sie dient dazu, nach einer gréBeren
Operation wieder vollkommen fit und leistungsfahig zu werden. Das therapeu-
tische Angebot in spezialisierten Kliniken beinhaltet Physiotherapie, Entspan-
nungsverfahren und psychotherapeutische Gruppenangebote, die fiir Endome-
triosepatientinnen zusammengestellt werden. Eine AHB schlieBt sich direkt an
einen Krankenhausaufenthalt an bzw. sollte innerhalb von zwei Wochen nach
Entlassung aus einer Klinik angetreten werden.

Wenn Sie eine AHB machen mochten, ist es fiir eine Bewilligung ausschlagge-
bend, dass Sie diese noch wéhrend Ihres Krankenhausaufenthaltes beantragen.
Wenden Sie sich an den Sozialdienst des Krankenhauses. Dieser hat die Formulare
und hilft Ihnen bei der Antragstellung.

Medizinische Rehabilitation

Die sogenannte medizinische Rehabilitation soll der Erhaltung oder Wiederher-
stellung der Gesundheit und der Arbeitsfahigkeit dienen. Ein Aufenthalt in einer
Reha-Klinik ist eine gute Mdglichkeit, sich eine Auszeit zu nehmen und von den
Belastungen und Beschwerden der Endometriose zu erholen und sie zu verbes-
sern. Das Therapieangebot umfasst Informations- und Gespréachsrunden, Sport-
und Physiotherapie, Entspannung, Erndhrung und eventuell Psychotherapie und
Sie kdnnen ausprobieren, was lhnen am meisten liegt. Sie lernen andere Frauen
kennen, denen es dhnlich geht und kénnen sich mit ihnen austauschen. Und Sie
werden auch Zeit haben fiir Aktivitdten in der Natur.

Kostentrdger fir eine medizinische Rehabilitation sind in der Regel die Rentenver-
sicherungstrager. Sie bekommen dort oder in den Servicestellen Antragsformula-
re, die Sie selbst ausftillen. Ihre Arztin/Ihr Arzt kann Sie diesbeztiglich beraten und
stellt eine Bescheinigung aus. Sie kdnnen und sollten auch einen Wunsch fiir eine
bestimmte Klinik duBern.

Berufliche Rehabilitation

Neben den dargestellten Méglichkeiten der medizinischen Rehabilitation gibt es
auch die berufliche Rehabilitation, um die Erwerbsfahigkeit behinderter oder von
Behinderung bedrohter Menschen entsprechend ihrer Leistungsfahigkeit zu er-
halten, zu verbessern, herzustellen oder wiederherzustellen und ihre Teilhabe am
Arbeitsleben méglichst auf Dauer zu sichern.

Falls Sie also Probleme mit oder in Ihrem Beruf haben oder sich beruflich veran-
dern machten, kdnnte eine berufliche Rehabilitation fir Sie in Frage kommen. In-
formationen Uber das Leistungsspektrum erhalten Sie bei den Servicestellen und
Rentenversicherungstragern, die diese MaBnahmen finanzieren. Sie umfassen
beispielsweise Hilfen zur Erhaltung oder Erlangung eines Arbeitsplatzes, Ausbil-
dung, Weiterbildung u. a.

Mutter-Kind-Kuren

Wir mochten Sie an dieser Stelle auch auf die Mdglichkeit einer Mutter-Kind-Kur
aufmerksam machen. Dabei handelt es sich um eine meist dreiwdchige statio-
nare MaBnahme zur Vorsoge und Rehabilitation von Mittern, die Pflichtleistung
der gesetzlichen Krankenkassen ist. Im Vordergrund steht dabei jedoch nicht die
Endometriose-Erkrankung und Sie kénnen auch keine Endometriose-spezifischen
Therapieangebote erwarten. Vielmehr dient eine Mutter-Kind-Kur dazu, der Dau-
erbelastung zwischen Familie, Beruf und Haushalt einmal zu entkommen, Kraft zu
schépfen und sich zu erholen. Sie eignet sich insbesondere fir Frauen mit kleinen
Kindern, da sie ihre Kinder mitnehmen konnen. Die Kinder werden zeitweise be-
treut, wahrend sich die Mutter ihren Therapien widmen. Es gibt aber auch reine
Miitter-Kuren, wo Sie sich ganz auf sich konzentrieren kdnnen.

Nahere Informationen finden Sie unter www. muettergenesungswerk.de.

Hitte ich gewusst, wie
gut mir die Reha tun
wiirde, hdtte ich schon
vor Jahren einen An-
trag gestellt.”
Marianne Z., 44 J.



Feststellung einer Behinderung
und des Grades der Behinderung

Manche Frauen mit einer schweren Endometriose streben die Anerkennung einer
Schwerbehinderung an, weil sie damit eine Erleichterung fiir ihr Leben erreichen
mochten. Unserer Erfahrungen nach sind Frauen oft nicht geniigend Gber Sinn
und Zweck sowie die Konsequenzen eines Schwerbehindertenstatus informiert.
Sie sind sich oft auch nicht dariiber im Klaren, ob die angestrebte Erleichterung fiir

das Leben durch die Anerkennung des Schwerbehindertenstatus erreicht werden
kann und dass dieser méglicherweise nicht immer nur Vorteile in allen Lebensbe-
reichen hat.

Menschen gelten nach dem Sozialgesetzbuch als behindert, wenn ihre korper-
liche Funktion, ihre geistige Fahigkeit oder seelische Gesundheit mit hoher Wahr-
scheinlichkeit langer als sechs Monate von dem fiir das Lebensalter typischen
Zustand abweichen und daher ihre Teilhabe am Leben in der Gesellschaft beein-

trachtigt ist. Dabei spielt es keine Rolle, ob die genannten Beeintrachtigungen
angeboren, Folgen eines Unfalls oder einer Krankheit sind. Als Grad der Behin-
derung wird das AusmaB eines Leidens auf die Teilhabe am gesellschaftlichen
Leben bezeichnet. Der Grad der Behinderung wird in Zehnergraden von 20 bis
100 eingeteilt.

Antragsformulare erhalten Sie bei dem fiir lhren Wohnort zustandigen Versor-
gungsamt bzw. den Abteilungen fiir Schwerbehindertenangelegenheiten in Ih-
rer Kommune. Die Antragstellung sollten Sie sorgfaltig vorbereiten und sich vor
Abgabe des Antrages gut informieren. Gern geben wir die Erfahrungen unserer
Mitglieder an Sie weiter und kléren mit lhnen auch, ob Ihr Anliegen durch den An-
trag erfiillt wird oder ob mdglicherweise eine andere Sozialleistung Ihrem Wunsch
eher gerecht wird.

Ab einem Grad der Behinderung von 50 gilt man als schwerbehindert. Bei einem
Grad der Behinderung von weniger als 50 aber mindestens 30 kann eine Gleich-
stellung mit schwerbehinderten Menschen beantragt werden. Voraussetzung ist
dafiir jedoch, dass Sie infolge Ihrer Behinderung ohne Gleichstellung einen geeig-
neten Arbeitsplatz nicht erlangen oder nicht erhalten kdnnen. Zustandig fur die
Gleichstellung ist das zustandige Arbeitsamt.

Die Feststellung einer Behinderung, des Grades der Behinderung und die Gleich-
stellung erfolgt meistens aufgrund der Aktenlage, selten durch zusatzliche Un-
tersuchungen. Aus diesem Grund ist die Antragstellung besonders sorgfaltig vor-
zubereiten. Wir erarbeiten mit lhnen gern, welche Angaben Sie machen sollten,
da die vorgegebenen Freirdume im Antragsformular bei Frauen mit Endometriose
oftmals nicht ausreichen.

Rente wegen (teilweiser) Erwerbsminderung

Wenn es lhnen gesundheitlich so schlecht geht, dass Sie Ihre Erwerbstatigkeit
nicht mehr voll oder Giberhaupt nicht mehr austiben kénnen, kann ein Rentenan-
trag wegen teilweiser oder voller Erwerbsminderung bei lhrem Rentenversiche-
rungstrager gestellt werden.

Die Stellung eines Rentenantrages sollten Sie sich jedoch sehr gut tiberlegen, da
damit nicht nur Vorteile verbunden sind. Zu diesem Thema liegen uns zahlreiche
Erfahrungen von Mitgliedsfrauen vor. Wenn Sie mdchten, helfen wir Ihnen, die fir
Sie richtige Entscheidung zu treffen.

Wenn Sie sich fiir die Rentenantragstellung entschieden haben, ist es in Ihrer Er-
werbstatigkeit wichtig, umfassende und detaillierte Angaben Gber Ihre Einschran-
kungen aufgrund der Erkrankung darzulegen. Wir unterstiitzen Sie gerne dabei.

Fir alle sozialen Antragsverfahren gilt: Lassen Sie sich mdglichst schon vor der
Antragstellung beraten. Nehmen Sie Hilfestellungen bei Antragsformulierun-
gen in Anspruch. Lassen Sie sich nicht entmutigen, wenn ein Antrag abgelehnt
wurde! Haufig kommt der Erfolg erst im Widerspruchsverfahren.



Informationen aus dem Internet

Das Internet bietet enorme Mdglichkeiten, sich zu informieren und Kontakte zu
anderen Menschen herzustellen. Das ist wunderbar, birgt aber auch Risiken in
sich. Um einen méglichen Schaden gering zu halten, braucht es einige Erfahrung
und folgendes Wissen:

Auf persénlichen Homepages und in 6ffentlichen Plattformen kann jeder Mensch
und jedes Wirtschaftsunternehmen seine Meinung kundtun. Bei Wikipedia z. B.
kann jeder, der mdchte, eine sogenannte wissenschaftliche Darstellung einstel-
len. Es gibt niemanden, der Uberprift, aus welcher Quelle die Informationen
kommen und welche Interessenvertretung dahinter steckt. Es ist auf diese Weise
sehr leicht mdglich, Menschen unter dem Deckmantel der wissenschaftlichen
Information zu manipulieren, sie gedanklich in eine bestimmte Richtung zu len-
ken oder bestimmte Therapien und Medikamente anzupreisen. Profitorientier-
te Pharmaunternehmen und Anbieter therapeutischer Leistungen nutzen gerne
solche Mdglichkeiten, ohne dass man als Internetnutzerin erkennen kann, wer
dahinter steckt.

Fiir Chatrooms, Foren und Blogs zu bestimmten Themen gilt Ahnliches. Hier sind
es oft nur ein oder zwei Menschen, die jeweils die gedankliche Richtung vorge-
ben. Es ist wichtig, die dort gegebenen Informationen richtig einzuschatzen. In
solchen Internetrdumen geben einzelne Menschen ihre ganz personliche Erfah-
rung wieder. Dadurch flihren manche Aussagen dazu, dass Angst und Unsicher-
heit steigen oder erst geweckt oder geschiirt werden, wo gar keine Angst sein
muss. Wenn man sich das dann zu eigen macht und darauf z. B. eine Entscheidung
fallt, ist das nicht dienlich. Auch kann es passieren, dass Ihre Wiinsche und Ihr In-
formationsbedirfnis nicht erflillt werden, weil eine Unterhaltung in eine andere
Richtung lduft. Dies ist in einer personlichen Beratung anders.

Wenn Sie in Internetcommunities wie Facebook persénliche Informationen von
sich preisgeben, sollten Sie sich bewusst sein, dass auch z.B. zukiinftige Arbeit-
geber oder Versicherungsvertreter diese Daten abrufen kénnen und Ihnen dies
zum Nachteil gereichen kann.

Dennoch bietet die Kommunikation dber Internet auch Chancen zum Erfahrungs-
austausch und natirlich muss nicht jeder Internetkontakt negativ sein. Die Ano-
nymitdt des Internets macht manchmal eine erste Kontaktaufnahme leichter. Die
iiberwiegende Zahl der Ratsuchenden, die sich an uns wenden, nehmen erst ein-
mal Kontakt per E-Mail mit uns auf. Nutzen Sie dafiir unsere virtuelle Beratungs-
stelle unter www.endometriose-vereinigung.de. Dann findet der Kontakt auf dem
derzeit hochsten Internet-Sicherheitslevel statt. Die Endometriose-Vereinigung
Deutschland e. V. bietet zu festgelegten Zeiten, die Sie bei uns erfragen oder auf
unserer Homepage finden kénnen, einen moderierten Chat an. Sie knnen hier
anonym |hre personlichen Erfahrungen austauschen, sich gegenseitig unterstiit-
zen und aufmuntern oder einander zuhdren.

Die Endometriose-Vereinigung
Deutschland e. V. stellt sich vor

Selbsthilfe ist erfahrenes Wissen. Um dieses Wissen zu sammeln, miteinander
zu teilen und sich gegenseitig zu helfen, wurde die Endometriose-Vereinigung
Deutschland e.V. 1996 in Leipzig von fiinfzehn an Endometriose erkrankten Frau-
en gegriindet.

Wir mdchten uns nicht nur auf die Medizin verlassen miissen, sondern wir
gehen und finden eigene Wege, unser Leben mit Endometriose zu verbessern
und symptomfrei zu werden. Wir sammeln Erfahrungen, welche Therapiever-
fahren geholfen haben.

Wir wollen raus aus der Einsamkeit und den Schmerzen hin zu etwas, was
funktioniert. Wir kdnnen uns gegenseitig helfen in personlichen Krisensitu-
ationen, bei Entscheidungen Uber medizinische MaBnahmen, bei beruflichen
Fragestellungen und bei vielem anderen.

Fiir manche Frauen ist die Kontaktaufnahme mit uns der erste Schritt, die eige-
ne Gesundheit selbst in die Hand zu nehmen. Gemeinsam kommen wir zu mehr
Wissen (iber die Krankheit und zu mehr Kraft, Zustande positiv zu verandern. Wir
haben schon tiber 15.000 Erfahrungen von Frauen gesammelt und kénnen da-
durch neue Perspektiven im Umgang mit der Krankheit aufzeigen. Gemeinsam
ist vieles leichter!

Geschichtliches

> 1996 Griindung des Vereins und 1997 Eintragung beim Amtsgericht Leipzig
unter VR 2802. Der Vorstand besteht aus drei bis finf an Endometriose er-
krankten Frauen und arbeitet ehrenamtlich.

= 1997 Anerkennung der Gemeinniitzigkeit durch das Finanzamt Leipzig

1998 Erdffnung der Beratungsstelle in Leipzig

2001 erstmalig Teilnahme an medizinischen Kongressen

2002 Einstellung einer hauptamtlichen Geschaftsfiihrung

2003 Einrichtung des Beratungstelefons von Betroffenen fir Betroffene

2004 Ausrufung ,Tag der Endometriose” (29. September)

2006 Mitarbeit an der AWMF-Leitlinie ,Diagnostik und Therapie der Endo-

metriose”

= Seit 2006 Mitarbeit im Zertifizierungsverfahren von Endometriosezentren in
Zusammenarbeit mit der Stiftung Endometrioseforschung und der Européi-
schen Endometriose Liga

= 2008 Teilnahme am ,Endometriose-Forschungssymposium” des Bundesge-
sundheitsministeriums und der Weltgesundheitsorganisation

= 2009/2010 Mitarbeit an Literatur fiir Patientinnen: , Endometriose — die verkannte
Frauenkrankheit” und , Endometriose — ganzheitlich verstehen und behandeln”

> 2011 Jubildumstagung 15 Jahre Endometriose-Vereinigung Deutschland e. V.
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,Durch Euch habe

ich gelernt, meine
Endometriose nicht zu
bekdmpfen, sondern
zu akzeptieren. Die
Endo ist jetzt ein Teil
von mir, kein Feind.
Diese Einstellung hat
viel von meinem Lei-
densdruck genommen.”
Claudia S., 36 J.



Unsere Tdtigkeitsbereiche

Wie Sie aus unserer Geschichte ersehen kénnen, haben wir vor vielen Jahren
ganz klein angefangen und erst allmahlich unsere Tétigkeitsbereiche ausgewei-
tet. Wir bleiben nicht stehen und entwickeln uns stetig weiter. Je mehr Mitglie-
der wir haben, um so mehr Mitarbeiterinnen kénnen wir finanzieren, die unsere
Hilfeangebote erweitern, und um so groBer sind unsere politischen Einflussmdg-
lichkeiten.

= Jahrestagung und Workshops

Einmal jahrlich veranstaltet die Endometriose-Vereinigung Deutschland e. V. eine
kostenginstige Jahrestagung sowie eine Mitgliederversammlung. Das Angebot
beinhaltet Vortrage und/oder Workshops aus unterschiedlichen Bereichen und zu
jeweils anderen Schwerpunktthemen.

Wir planen verschiedene Angebote, wo Frauen sich austauschen, sich miteinan-
der entspannen oder auch sich selbst erfahren kénnen.

= Beratung

An erster Stelle steht fiir uns die einfiihlsame Beratung von Frauen und Mddchen mit

Endometriose. Wir beraten iberwiegend telefonisch zu Ihren Fragen hinsichtlich

= Diagnosestellung

= schulmedizinischen und komplementarmedizinischen Therapieoptionen

= Lebensfihrung und Alltagsgestaltung mit der Erkrankung (z.B. Erndhrung,

Umgang mit Stress, Schmerzminderung)

weiterflihrender Beratungs- und Therapieangebote

Selbsthilfegruppen in Ihrer Nahe.

Im Rahmen einer Mitgliedschaft geben wir auBerdem Unterstiitzung

= bei der Suche nach einer Arztin/einem Arzt oder einer geeigneten Klinik

= beim Wunsch nach langerfristiger beratender Begleitung

> bei Fragen in sozialen Antragsverfahren beziiglich Rehabilitation, Schwerbe-
hinderung oder Erwerbsminderung

= beim Aufbau einer Selbsthilfegruppe bei lhnen vor Ort.

Die Beratung wird iiberwiegend von betroffenen Frauen durchgefihrt, die sich selbst

standig weiterentwickeln und dabei auch professionelle Begleitung bekommen.

Fur eine Terminvereinbarung erreichen Sie die Beratungsstelle wochentags von

9.00 bis 15.00 Uhr. Nach Absprache sind Beratungstermine auch auBerhalb die-

ser Zeiten moglich.
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Beratungsstelle der Endometriose-Vereinigung Deutschland e. V.
Telefon: 0341/3065304

Fax: 0341/3065303

E-Mail: beratung@endometriose-vereinigung.de

Anschrift: Bernhard-Goring-StraBe 152, 04277 Leipzig

> Regionale Selbsthilfegruppen

Die ortlichen Endometriose-Selbsthilfegruppen sind oft die erste Anlaufstelle fir
Betroffene in Wohnortnahe. Die Selbsthilfegruppen werden von an Endometriose
erkrankten Frauen gegriindet, die die Initiative dazu ergreifen. Sie funktionieren
auf dem Prinzip des gegenseitigen Gebens und Nehmens. Die Griindungsfrauen
freuen sich sowohl (iber neue Frauen, die sich aktiv mitarbeitend mit einbringen
wollen als auch tber Frauen, die einfach nur Hilfe brauchen. Die Kontaktdaten zu
einer Gruppe in lhrer Nahe erhalten Sie Gber uns. Die Liste auf unserer Homepage
ist nicht vollsténdig, da nicht alle Gruppen ihre Kontaktdaten offentlich machen
mdchten. Rufen Sie uns an!

Wenn es in Ihrer Nahe noch keine Selbsthilfegruppe gibt und Sie den Impuls ha-
ben, eine Gruppe aufzubauen, unterstiitzen wir Sie in vielfaltiger Weise. Wir sind
Ihnen behilflich bei der Griilndung und bei Fragen, wie Sie Fordermittel beantra-
gen konnen. Wir helfen bei Vortragen und Offentlichkeitsarbeit oder bei Konflik-
ten in der Gruppe und bei vielem mehr.

= Informationsborse und Offentlichkeitsarbeit

Wir verwenden einen groBen Teil unserer Zeit darauf, Informationen iber die En-
dometriose zu sammeln, auszuwerten und weiterzugeben. Ein groBes Anliegen
ist uns, sowohl die Kenntnis dber als auch das Verstandnis fir Endometriose zu
mehren. Wir arbeiten mit Arztinnen und Arzten, Therapeutinnen und Therapeu-
ten, Institutionen des Gesundheitswesens und den Medien sowie auslandischen
Selbsthilfeorganisationen zusammen.

Wir nehmen an medizinischen Kongressen teil und halten dort Vortrage. Medizin-
studentinnen/Medizinstudenten absolvieren einen Teil ihrer Ausbildung bei uns.
Wir arbeiten als Patientenvertreterinnen auf Bundes- und L&nderebene im Ge-
sundheitswesen mit. Wir werden zu Vortrdgen, Runden Tischen, Podiumsdiskus-
sionen o. . eingeladen und um Stellungnahmen gebeten.

Den 29. September eines jeden Jahres haben wir deutschlandweit als den ,Tag
der Endometriose” ausgerufen, um in der Offentlichkeit auf das Krankheitsbild
aufmerksam zu machen. An diesem Tag flhren wir regelméBig Aktionen durch
und halten Angebote flir Endometriosebetroffene in ganz Deutschland bereit.
Unsere Mitglieder erhalten monatlich einen Newsletter, in dem wir aus verschie-
denen Bereichen informieren, z. B. aus unserer Beratungsstelle, aus den Selbsthil-
fegruppen, aus angrenzenden Selbsthilfebereichen oder der wissenschaftlichen
Forschung.

In unserer Beratungsstelle erteilen wir Auskiinfte und halten eine groBe Anzahl
an schriftlichen Informationen zu den verschiedensten Themen bereit, die wir auf
Anforderung an unsere Mitglieder versenden. Hierunter gibt es z. B. ein Verzeich-
nis medizinischer Fachworter, die bei der Beschéftigung mit Endometriose auf-
tauchen konnen, unseren Schmerzkalender oder Literaturlisten zu unterschied-
lichen Themen.

,Wir kénnen hier in
der SHG iiber alles of-
fen reden. Es fallt mir
dort iiberhaupt nicht
schwer, tiber Sachen
zu reden, die ich an-
derswo nie ansprechen
wiirde.”
Astrid P., 22 J.



> Mitarbeit bei Zertifizierungen von Endometriosezentren
Wenn eine Klinik oder eine gyndkologische Praxis als Endometriosezentrum zer-
tifiziert werden mdchte, muss sie bestimmten Kriterien gerecht werden und fest-
gelegte Leistungsmerkmale aufweisen. Eine Voraussetzung fir eine Zertifizierung
ist die Zusammenarbeit mit der Endometriose-Vereinigung Deutschland e. V.

Im ersten Schritt priifen Arztinnen/Arzte, ob die fachliche Qualifikation vorhan-
den ist. Wir begutachten die Klinik aus der Sicht der Patientinnen. Wir sehen
alle Rdume an. Wir sprechen mit den leitenden Arztinnen/Arzten und den Arz-
tinnen/Arzten, die die Endometriosesprechstunde durchfiihren. Wir lernen den
Sozialdienst der Klinik kennen und vergewissern uns, dass es dort maglich ist,
die Anschlussrehabilitation zu beantragen. Wir sorgen dafiir, dass gewahrleistet
ist, dass die Patientinnen auf Selbsthilfe aufmerksam gemacht werden. Dann
sprechen wir auch mit einer Patientin und schauen, wie wohl sie sich fihlt, ob
sie ernst genommen und ob auf ihre Wiinsche eingegangen wird. SchlieBlich
wird noch die drtliche Selbsthilfegruppe nach ihren Erfahrungen mit der Klinik
befragt.

= Mitarbeit in Netzwerken

Die Endometriose-Vereinigung Deutschland e. V. ist in folgenden Organisationen
bzw. Vereinen als Mitglied vertreten:

= Bundesarbeitsgemeinschaft SELBSTHILFE von Menschen mit Behinderung und
chronischer Erkrankung und ihren Angehérigen e.V. (BAG SELBSTHILFE)
Arbeitskreis Frauengesundheit in Medizin, Psychotherapie und Gesellschaft
e.V. (AKF)

Deutscher Paritatischer Wohlfahrtsverband Landesverband Sachsen e. V.
Landesarbeitsgemeinschaft Hilfe fiir Behinderte und chronisch Kranke in Sach-
sen (LAG SH)

LAG SELBSTHILFE Bayern

Dachverband Reproduktionsbiologie und -medizin e. V. (DVR)

International vernetzt arbeiten wir mit anderen Endometriose-Selbsthilfeorgani-
sationen auBerhalb Deutschlands zusammen.
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Wissenswertes

Die Endometriose-Vereinigung Deutschland e. V. ist der erste Zusammenschluss
von Frauen mit Endometriose im deutschsprachigen Raum.

Wir finanzieren unsere Tatigkeit Uberwiegend durch Mitgliedsbeitrdge und Spen-
den, zum Teil auch Uber die Selbsthilfeforderung gem. § 20 Abs. 4 SGB V und an-
dere 6ffentliche Projektforderungen.

Jede noch so kleine Spende unterstiitzt Betroffene!
Spendenkonto: Bank fiir Sozialwirtschaft,
IBAN: DE 29860205000003558801; BIC: BFSWDE33LPZ

Hier bitte abtrennen.
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ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG
DEUTSCHLAND E.V.

Antrag auf Mitgliedschaft*

Den Antrag bitte senden an: Endometriose-Vereinigung Deutschland e. V.,
Bernhard-Garing-StraBe 152, 04277 Leipzig

|:| als ordentliches Mitglied |:| als auBerordentliches Mitglied
(Ich bin an Endometriose erkrankt.)

Name, Vorname: Geburtsdatum:
StraBe, Nr.:
PLZ, Wohnort: Bundesland:

E-Mail-Adresse:

**Telefon-Nr.: **Fax-Nr.:

**Beruf/Tatigkeit: **Wodurch sind Sie auf
uns aufmerksam geworden?

|:| Ich bin am Erfahrungsaustausch mit anderen Betroffenen interessiert und damit einverstanden,
dass meine Daten ausschlieBlich und nur zu diesem Zwecke an Vereinsmitglieder weitergegeben werden.

D Ich bin Ehe-/Partner(in)/Angehdrige(r) von:

Name, Vorname/Mitgl.-Nr.:

Der Beitrag fiir ordentliche/auBerordentliche Mitglieder betragt mindestens 60 € pro Kalenderjahr, nach
Ermessen mehr. Bei Mitgliedschaft eines weiteren Familienangehdrigen, Ehe- oder Lebenspartners betragt der
Mindestbeitrag fir dieses weitere Mitglied mindestens 30 € pro Kalenderjahr, nach Ermessen mehr.



Ich zahle einen Mitgliedsbeitragvon: ... .. %€/Kalenderjahrdurch:

D Lastschriftverfahren

Ich erteile der Endometriose-Vereinigung Deutschland e. V. widerruflich die Ermachtigung, den jeweils
gliltigen Jahresbeitrag von nachfolgendem Konto bis zum 31. Januar jeden Jahres einzuziehen.

o | UODHHOOHHODHOHODOHOO
o« UODHIHO0HN

Name Kontoinhaber (falls abweichend von Antragstellerin):

Ich ermdchtige die Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V., den jeweils glltigen Jahresbeitrag von meinem
Konto bis zum 31. Januar jeden Jahres mittels Lastschrift einzuziehen. Zugleich weise ich mein Kreditinstitut an,
die von der Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. auf mein Konto gezogenen Lastschriften einzulésen. Ich
kann innerhalb von acht Wochen, beginnend mit dem Belastungsdatum, die Erstattung des belasteten Betrages

verlangen.

[ ] Uberweisung
auf das Konto der Endometriose-Vereinigung Deutschland e. V. bis zum 31. Januar jeden Jahres.
Geldinstitut: Bank fiir Sozialwirtschaft: IBAN: DE29860205000003558800; BIC: BFSWDE33LPZ

Ort, Datum Unterschrift(en) Antragstellerin/Kontoinhaberln

* Hinweis: Ihre personenbezogenen Daten werden entsprechend des Bundesdatenschutzgesetzes gespeichert.
** Angaben sind freiwillig.
Stand: 10/2013
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