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Jahresbericht 2022 der Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.

Das Jahr 2022 war in vielerlei Hinsicht ein ausgesprochen erfolgreiches Jahr fur die Endo-
metriose-Vereinigung Deutschland. Entscheidende Kriterien fur den Erfolg unserer Arbeit
sind der Zuspruch durch Endometriosebetroffene und damit das Wachstum unserer Verei-
nigung und der weitere Ausbau der lokalen Selbsthilfestrukturen durch die Grindung neu-
er Selbsthilfegruppen. Zum Stand 31. Dezember hatten wir 442 neue Mitglieder gewonnen
und 14 Selbsthilfegruppen bei der Grindung unterstutzt. Damit gehorten erstmals Uber
3.000 Personen und 84 Selbsthilfegruppen zur Endometriose-Vereinigung Deutschland
e.V. Der positive Trend der vergangenen Jahre setzte sich kontinuierlich fort.

Ein groBer Schwerpunkt unserer Arbeit im laufenden Jahr wurde durch die zunehmende
offentliche, mediale und vor allem politische Aufmerksamkeit auf die Erkrankung Endome-
triose bestimmt. Bereits 2021 hatten wir unsere diesbezlglichen Anstrengungen verstarkt.
Mit einem Auftritt des Franzdsischen Prasidenten Emanuel Macron im Februar 2022, bei
dem er Endometriose zu einer gesamtgesellschaftlichen Herausforderung erklarte, stieg
die mediale Aufmerksamkeit in Deutschland stark an. Eine mit unserer Unterstutzung ein-
gereichte Petition war mit Uber 130.000 Unterzeichner*innen ausgesprochen erfolgreich.

Wir waren und sind im Gesprach mit zahlreichen Politiker*innen auf Landes- und Bun-
desebene. Im September waren wir fur ein Koalitionsfachgesprach zu Endometriose im
Bundestag, wenige Wochen spater beschloss der Haushaltsausschuss des Bundes zukunf-
tig jahrlich 5 Mio. Euro fur die Erforschung von Endometriose bereit zu stellen. Mitte No-
vember wurde ein Antrag zu Endometriose im Deutschen Bundestag debattiert und am 6.
Dezember waren wir als Expert*innen zu einem Fachgesprach mit der Bundesforschungs-
ministerin Bettina Stark-Watzinger im BMBF. Diese Erfolge waren ohne das enorme Enga-
gement vieler Ehrenamtlicher unmaglich gewesen. Unsere Arbeitsgruppe Endo.Politisch.
Aktiv., in der Uber 25 Betroffene und Nicht-Betroffene mitwirken, wurde mehrfach fur inhr
Engagement ausgezeichnet, bspw. mit dem Forderpreis der Studienstiftung des Deutschen
Volkes, dem Frauenpreis der Partei DIE LINKE und dem Engagement-Preis der Friedrich-
Ebert-Stiftung.

Die Fortfuhrung und Ausweitung unseres 2021 begonnenen Projektes JUNG UND ENDO,
mit dem wir vor allem Madchen und junge Frauen, aber auch Jungen und alle anderen jun-
gen Menschen, Uber Menstruation, Menstruationsbeschwerden und Endometriose auf-
klaren, wurde ausgesprochen gut angenommen. Bereits Uber 300 Schulen nutzen unsere
Materialien. Rechnerisch haben wir, bei mindestens einer Durchfuhrung der Unterrichts-
einheiten je Schule bereits 8.400 Schuler*innen erreicht. Die Rickmeldungen durch die
Padagog*innen sind durchweg sehr positiv.

1. Praambel

Unsere Reichweite in den Sozialen Medien hat sich weiter vergroert. Unser Instagram-Ka-
nal hatte zum Jahresbeginn 20.000 Follower*innen. Heute sind es bereits Gber 28.000. Die
Reichweite unseres Kanals ist, mit teilweise Uber 32.000 Nutzer*innen, jedoch noch groRer.
Ahnlich groB ist auch die Reichweite unseres Facebook-Kanals. Auf einzelne Beitrage er-
halten wir Gber 3.000 , Likes".

Sehr grol3 ist auch die Nachfrage nach unseren Informationsmaterialien, wir haben in Uber
1.800 Bestellungen Uber 60.000 Einzelmedien versandt. Das ist eine Verdopplung des ver-
sendeten Materials gegenuber dem Vorjahr.

Die Zusammenarbeit mit den medizinischen Fachgesellschaften und die Prasenz der Selbst-
hilfe in der arztlichen Versorgung haben wir in zwei Bereichen ausgeweitet. Wir waren mit
einer wissenschaftlichen Session beim 14. Endometriose-Kongress Deutschsprachiger Lan-
der und mit einem Vortrag beim 64. Kongress der Deutschen Gesellschaft fur Gynakologie
und Geburtshilfe (DGGG) prasent. Im Jahr 2022 konnten wir einen regelmal3igen Austausch
mit den Prasidenten bzw. Vorsitzenden der Europaischen Endometriose-Liga (EEL), der Stif-
tung Endometriose-Forschung (SEF) und der AG Endometriose der Deutschen Gesellschaft
fur Gynakologie und Geburtshilfe etablieren.

Wie viele andere Vereine verzeichnen auch wir vermehrt Anfragen nach einer Reduzierung
des Mitgliedsbeitrages oder Kindigungen von Mitgliedern. Diese sind in der Regel finanziell
bedingt. Dank eines Patenmodells, bei dem Mitglieder eine Patenschaft und damit den Mit-
gliedsbeitrag fir andere, finanziell schlechter gestellte Mitglieder, Gbernehmen, kénnen wir
finanziell bedingte Kindigungen zum Teil vermeiden.

Bei all unserer Arbeit liegt unser Schwerpunkt weiterhin auf der Umsetzung und Erreichung
unserer Vereinsziele: Der Aufklarung und Beratung an Endometriose erkrankter Personen
und anderer, die an einem Informationsaustausch Uber diese Erkrankung interessiert sind,
die Zusammenarbeit mit Behorden, Vereinigungen, Verbanden, Institutionen und Perso-
nen, die fir Endometriosebetroffene wichtige Entscheidungen treffen und die Verbreitung
von Informationen Uber Endometriose und die gesundheitsbezogene Selbsthilfe. Mit der
Mitgliederversammlung im September 2022 haben wir zusatzlich den Punkt: ,Unterstut-
zung der Grundung und Arbeit von Selbsthilfegruppen zu Endometriose” aufgenommen.
Diese Aufgabe war seit Grindung der Endometriose-Vereinigung ebenfalls eine unserer
Kernaufgaben, jedoch ohne dies in der Satzung festgeschrieben zu haben. Dies haben wir
nun nachgeholt. Ebenfalls zur Mitgliederversammlung wurde der Vorstand unserer Ver-
einigung neu gewahlt.

www.endometriose-vereinigung.de n u m
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2. Uberblick

Der nachfolgende kurze Abriss soll einen Uberblick GUber unsere Arbeit und Aktivititen
geben, bevor auf einzelne Aspekte eingegangen wird.

Januar

Februar

Marz

April

Mai

* Themenwochen Endometriose und Arbeit

* Der franzosische Prasident Emanuel Macron erklart, dass Frankreich eine Natio-
nale Endometriose-Strategie bekommen wird.

« Start der Petition #endendosilence von Theresia Crone in Zusammenarbeit mit
der Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.

* EndoMarch mit einem Endometriose-Alphabet und Aktionstagen in verschiede-
nen Stadten in Deutschland

* Tag der gelben Schleife am 21. Marz 2023 mit Aktionen in Leipzig, Kiel und ande-
ren Stadten

* Beginn der Dreharbeiten zu unserem ersten eigenen Film ,Jung und Endo”, Pre-
miere am 28. Marz 2023

+ Auffihrung des Films ,Endo gut, alles gut” in Leipzig, zu Gast sind die Produzentin
des Films Nadine Grotjahn und Prof. Dr. Sylvia Mechsner (Charite Universitatsme-
dizin Berlin)

* Mitwirkung am 14. Endometriose-Kongress Deutschsprachiger Lander mit einer
Wissenschaftlichen Sitzung zum Thema Selbsthilfe

« Start der Umfrage ,Partnerschaft, Sexualitat und Alltag” des Netzwerkes ,Partner-
schaft, Sexualitdt und Endometriose”, das sich 2021 unter Schirmherrschaft der
Endometriose-Vereinigung Deutschland gegrindet hat

* Berater*innenwochenende - virtuelle Fortbildungsveranstaltung fir Endometrio-
seberaterinnen

+ Auffihrung des osterreichischen Films ,Nicht die Regel” im Rahmen des Welt-
menstruationstages

+ Landtagswahlen in Nordrhein-Westfalen und Schleswig-Holstein, zu denen wir
politische Forderungspapiere erstellt und an die Kandidat*innen und Abgeordne-
ten der Landtage Ubergeben haben

* Dreharbeiten fur unseren Film ,Jung und Endo” und den Kurzfilm ,Aktiv im Ver-
ein” in unserer Geschaftsstelle in Leipzig

« Start unserer eigenen Umfrage zum Thema Endometriose im Medizinstudium

Juni

Juli

September

Oktober

November

Dezember

* Verleihung des Starterpreis der Studienstiftung des Deutschen Volkes an zwei
Mitglieder unserer Vereinigung, die sich ehrenamtlich politisch fur die Interessen
von Endometriosebetroffenen engagieren

* Auszeichnung mit dem Clara-Zetkin-Preis der Partei DIE LINKE fur unser politi-
sches Engagement

* Neubesetzung der Stelle Leiterin der Beratungsstelle mit Verena Mensenkamp
und der Stelle Mitarbeiterin QuEndo mit Diana Eichhorn

* Klausurtagung des Teams der Geschaftsstelle

+ Unsere Vereinigung hat erstmal seit ihrer Grindung 3.000 Mitglieder
* Neubesetzung der Stelle der Referentin Finanzen mit Sabine Eppler

* Auszeichnung der AG Endo.Politisch.Aktiv. mit dem Engagementpreis der Fried-
rich-Ebert-Stiftung

+ Koalitionsfachgesprach zu Endometriose im Deutschen Bundestag

* 26. Jahrestagung der Endometriose-Vereinigung Deutschland unter dem Motto:
,von Betroffenen flr Betroffene”

+ Mitgliederversammlung des Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. mit
Wahl eines neuen Vorstandes und Neufassung der Satzung

* Unser Instagram-Account erreicht 25.000 Follower*innen

*+ Erganzung unseres Social-Media-Teams mit Janina Veit

* Klausurtreffen der AG Endo.Politisch.Aktiv. in Leipzig

* Der Haushaltsausschuss des Bundestages beschliel3t die Erforschung von Endo-
metriose kunftig mit 5 Mio. Euro jahrlich zu férdern

* Mitwirkung beim 64. Kongress der Deutschen Gesellschaft fir Gynakologie und
Geburtshilfe in MUnchen, Vortrag zum Thema ,Partnerschaft, Sexualitat und Endo-
metriose”

* Berater*innenwochenende - virtuelle Fortbildungsveranstaltung fur Endometrio-
seberaterinnen

+ Debatte im Deutschen Bundestag: ,Endometriose - endlich verstehen, behan-
deln, erforschen, begleiten”

* Neuauflage der vollstandig Uberarbeiteten Faltblatter zu Endometriose in einfa-
cher Sprache auf Deutsch, Englisch und neu auf Arabisch

* Erscheinen der neuen Broschure ,Heute sprechen wir daruber: ... Die Regel!”

* Einladung zum Fachgesprach Endometriose mit der Bundesministerin fur Bil-
dung und Forschung

www.endometriose-vereinigung.de n u m



Jahresbericht 2022 der Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.

3. Mitglieder

Die Entwicklung der Mitgliederzahlen der Vorjahre hat sich im Jahr 2022 fortgesetzt. Unse-
re gemeinsamen Anstrengungen in vielen Bereichen motivierten 442 Personen sich fur
eine Mitgliedschaft in unserer Vereinigung zu entscheiden. 131 Personen beendeten ihre
Mitgliedschaft aktiv durch Kundigung oder passiv, indem sie ihren Mitgliedsbeitrag nicht
zahlten und aus der Mitgliederliste gestrichen wurden. Wir befragen alle Mitglieder nach
den Grunden fur ihre Kindigung. Unsere Nachfragen ergaben, dass vor allem das Nach-
lassen der Beschwerden aufgrund der Wechseljahre und damit der Beginn eines Lebens
ohne das Dauerthema Endometriose zu diesem Schritt fUhrte. In sechs Fallen konnten wir
finanzielle Grunde fur eine Kindigung durch die Vermittlung einer Patenschaft abwenden.
Wir sind sehr dankbar fur die Solidaritat unter unseren Mitgliedern. Summa Summarum
hatten wir zum Stichtag 31. Dezember 2022 3.126 Mitlieder und lagen damit seit Juli 2022
zum ersten Mal in unserem Bestehen bei Uber 3.000 Mitgliedern.

3.500
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3.000 Mitglieder gesamt 2.813
Stand 31.12.

2.500

2.000 1.826

1.540
1.500 1.427 1384 1.366 1.363 1.357 1.383 1479

1.000

500

0
2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

Der Anstieg der Gewinnung neuer Mitglieder hat sich gegentber dem Vorjahr deutlich re-
duziert. Im Jahr 2021 entschieden sich 785 Personen fur eine Mitgliedschaft, im Jahr 2022
waren es 442 und damit ahnlich viele wie im Jahr 2020. In Anbetracht der Tatsache, dass
bereits im Jahr 2022 die finanzielle Belastung aufgrund steigender Lebenshaltungskosten
immer groBer wurde, haben wir mit einer solchen Entwicklung gerechnet. Hinzu kommt,
dass wir im Jahr 2021 mit unserer grof3en Veranstaltungsreihe ,Schlaglichter Endometrio-
se” viele Betroffene zu einer Mitgliedschaft motivieren konnten, die sie weiterhin fortfih-
ren.

Trotz der Verringerung der Anzahl der neuen Mitglieder ist dies ein sehr positives Ergebnis
und spricht eindeutig fir die hohe Qualitat unserer Arbeit.

Die Mitglieder, die sich im Jahr 2022 fur eine Mitgliedschaft entschieden haben, waren zum
Zeitpunkt ihres Eintritts zwischen 17 und 68 Jahren alt. Der Altersdurchschnitt der neuen
Mitglieder betragt 34 Jahre und hat sich wieder etwas verjungt. Den gréliten Zuwachs ha-
ben wir erneut in der Gruppe der 26 bis 35-Jahrigen.

Verlauf der Gewinnung
neuer Mitglieder
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4. Beratung

Im Jahr 2022 wurden 1.339 Beratungsgesprache durchgefuhrt. Die Anzahl hat zum Vorjahr
abgenommen und lag auf dem Niveau von 2020. Das in den vergangenen Jahren gewach-
sene Team der Beraterinnen machte es moglich, dass wir endlich wieder zeitnahe Bera-
tungstermine vergeben konnten.

Beratungen
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Das Angebot Beratung umfasste telefonische Beratungen und Video-Beratungen tUber eine
DSGVO-konforme Meetingplattform. Die Beraterinnen haben zu psychosozialen Aspekten
und zu sozialrechtlichen Fragen beraten. Eine ehrenamtliche Beraterin berat ausschliel3-
lich zu Fragen der Grundung von Selbsthilfegruppen und steht bei weiteren Fragen fur die
Leiterinnen zur Verfugung.

Beratungsformen & -Inhalte 2022

SHG-Beratungen
2%

Sozialrechtliche
Beratung
25 %

Psychosoziale
Telefonberatung
67 %

Psychosoziale Videoberatung
5%

Unser Beratungsteam bestand 2022 aus funf angestellten Beraterinnen (zwei Mal als Mi-
nijob, einmal 12 Stunden je Woche, einmal 20 Stunden je Woche und die Leiterin mit 30
Stunden je Woche)und zehn ehrenamtlichen Berater*innen. Drei Beraterinnen haben im
Jahr 2022 eine Ausbildung zur Endometrioseberaterin absolviert und engagieren sich nun
ehrenamtlich.

Um das Fachwissen und die Methodenkompetenz der Beraterinnen stetig auszubauen,
fanden im Jahr 2022 wieder unsere ,Beraterinnenwochenenden” statt. Das Wochenende
im Mai hatte Fragen zu Neuropelveologie sowie zur mdoglichen Einrichtung einer Mad-
chensprechstunde zum Inhalt. Zum Beraterinnenwochenende im November stand das
Themenfeld Endometriose, Sexualitat und Partnerschaft im Zentrum. Zu den Beraterin-
nenwochenenden fand zudem ein ausfuhrlicher Austausch mit dem Vorstand und der Ge-
schaftsfUhrung statt, sowie eine grol3e Dienstberatung und eine Supervision.

ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG.DE

| WIR STELLEN
UNS VOR:

N

Claudia Ott & Lena Ullinger

DIE BERATUNGSSTELLE:

Sie ist das Herzstlick unserer Vereinsarbeit.

Alle Erfahrungen zum Thema Endometriose

laufen hier zusammen. Betroffene & ihre -

Angehdrigen werden kostenlos zu Fragen rund @ I ENDOMETRIOSE -

. . VEREINIGUNG
um Endometriose beraten, unabhangig von DEUTSCHLAND E.V.

einer Mitgliedschaft bei uns.

Zwischen den Beraterinnenwochenenden haben wir monatliche Treffen eingefuhrt. Diese
werden langfristig geplant und sind eine Moglichkeit, aktuelle Fragen und Themen zu be-
sprechen. Aul3erdem geben die Beraterinnen hier gegenseitig ihr Fachwissen zu verschie-
denen Aspekten weiter, zum Beispiel zum Thema Erndahrung. Zwei dieser Treffen wurden
fUr weitere Supervisionen genutzt.

Alle Treffen fanden online statt. Im Jahr 2023 werden wir jedoch endlich wieder ein Bera-

terinnenwochenende in Leipzig durchfuhren. Auch das Angebot der Beratung in unserer
Beratungsstelle soll wieder moglich sein.

www.endometriose-vereinigung.de n a m
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Wir erhalten oft ausgesprochen positive Ruckmeldungen zur Arbeit unserer Beraterinnen:

»Ich méchte mir herzlich bedanken ftir meinen Telefonberatungstermin im Som-
mer. Hier wurde mir die Golde Milch zur Reduzierung der sehr starken Blutung
empfohlen. Ich habe leicht Endometriose und ein Myom. Nach 3 Monaten Einnah-
me der Pulver wie Kurkuma, Hagebutte, Shatavari und Gerstengras mit Omega-3,
im vorherigen Monat habe ich Krillél verwendet, ist die Blutung extrem geringer
geworden. Auch haben sich die Blutungstage von 13 Tage auf 7 reduziert. Ich bin
richtig happy. Habe seit 1 ¥ vieles ausprobiert u.a. auch Heilpraktiker. Ich habe
eine Spende tberwiesen, da ich fiir diesen Typ (bergliicklich bin. Die Kréuter helfen
schlieflich auch noch gegen andere Beschwerden oder wirken vorbeugend.”

Das besondere an unserer Beratung ist die Verbindung aus Zeit, Fachwissen, Verstandnis,
eigenen Erfahrungen und beraterischem Know-how. Jede Beratung ist anders und sehr
individuell, da jede Ratsuchende ihren persdnlichen Weg mit der Erkrankung erlebt.

Wir sind ausgesprochen dankbar fur das groRartige Team unserer Beratungsstelle. Im ver-
gangenen Jahr war die Stelle der Leiterin fur mehrere Monate unbesetzt. In dieser Situati-
on sind mehrere Beraterinnen ,eingesprungen” und haben gemeinsam mit einem Mitglied
unseres ebenfalls ehrenamtlich arbeitenden Vorstands das Team zusammengehalten, wa-
ren Ansprechpartnerinnen fur Fragen und haben das Beraterinnenwochenende im Mai
organisiert und durchgefihrt.

5. Selbsthilfegruppen

Die Anzahl der bundesweit aktiven Selbsthilfegruppen hat sich auch 2022 weiter erhéht.
Neu gegrundet haben sich 17 Selbsthilfegruppen, drei Gruppen haben ihre Treffen ein-
gestellt. Die Gesamtzahl der Selbsthilfegruppen, die unter dem Dach der Endometriose-
Vereinigung Deutschland aktiv sind, ist damit auf 84 Gruppen angewachsen. Dazu tragt
auch unser Angebot zur Beratung bei Grundung einer Selbsthilfegruppe bei. Mittlerweile
nutzen 28 Gruppen unser kostenloses Angebot, sich online auf unserer Meetingplattform
zu treffen. Auch haben wir eine WhatsApp-Gruppe zum Austausch der SHG-Leiterinnen
eingefuhrt, die sehr rege genutzt wird.

Selbsthilfegruppen

50 84

80
70
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60 3

50
40

40 34
30
30

20
10

20 21 21

2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

Auf unserer Webseite veroffentlichen wir die Kontaktdaten und weitere Informationen zu
allen Selbsthilfegruppen fur Interessent*innen. Diese Daten aktualisieren wir jahrlich an-
hand einer standardisierten Abfrage und erganzen sie unterjahrig bei Anderungen.

www.endometriose-vereinigung.de n u m
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6. Information & Aufklarung

Die Aufklarung und Information Uber Endometriose ist ein Kernbereich unserer Arbeit. Wir
sind Uber verschiedene Kanale aktiv, wie Social Media, eigene Verdffentlichungen, eigene
Veranstaltungen, die Mitwirkung an Veranstaltungen anderer, zielgruppenspezifische Ak-
tivitdten und die Zusammenarbeit mit Vertretern von Medien, wie Horfunk, TV und Print.

Social Media
(YouTube, Instagram, Facebook, Twitter)

Der Januar startete mit einem Live-Talk mit Dr. Anne Zail3 (Klinikum St. Georg in Leipzig)
zum Thema Endometriose und assoziierte Erkrankungsbilder. Bei diesem Gesprach, das
Uber You-Tube Ubertragen wurde, konnten Endometriosebetroffene ihre Fragen stellen,
die von Dr. Anne Zai3 und der Geschaftsfuhrerin der Endometriose-Vereinigung, Anja Mo-
ritz, beantwortet wurden.

Far den Endo-March, den weltweiten Aktionsmonat zu Endometriose, jahrlich im
Marz, kooperierten wir mit einem Sachsischen Unternehmen, dass eine App fur
Endometriosebetroffene entwickelt hat. Das Unternehmen wird von einer Endo-
metriosespezialistin geleitet und stellte uns medizinische Fachinformationen zur
Verfugung, die wir im Rahmen eines Endometriose-Alphabetes taglich wahrend
des Monats verdffentlichten.

Unser Instagram-Kanal ist der grofRte deutschsprachige Kanal zu Endometriose.
2022 hatten wir zum Jahresende 27k Follower*innen und konnten damit unsere
Reichweite innerhalb eines Jahres um 7.000 Follower*innen bzw. 35 Prozent stei-
gern. Das liegt vor allem an unseren hochwertigen Inhalten. Auf Veranstaltungen

und Aktionen in Sachsen haben wir auf diesem Kanal, unserem Facebook-Kanal mit
uber 8.000 Abonnenten und unserer Webseite aufmerksam gemacht.

wie Adenomyose wie Blahungen

[ ol
| =
B7

Veranstaltungen

Am 13. Marz fuhrten wir in der Kinobar Prager Fruhling in Leipzig den Film ,Endo gut,aAlles
gut”im Rahmen einer Sonntagsmatinee vor. Zu dieser AuffUhrung hatten wir die Macherin
und Produzentin des Films, Nadine Grotjahn, und eine der fuhrenden Endometriosespe-
zialistinnen in Deutschland, Prof. Dr. Sylvia Mechsner von der Charité Berlin, eingeladen.
Diese Vorfuihrung haben wir umfangreich beworben und auch Vertreter*innen der Politik
eingeladen. Nach der Vorfuhrung des Films fand ein Publikumsgesprach mit Nadine Grot-
jahn und Prof. Sylvia Mechsner, moderiert durch die Geschaftsfuhrerin der Endometriose-
Vereinigung, statt.

ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG.DE
|

13. MARZ 2022 - 11 UHR

Wo? Kinobar Prager Friihling (Leipzig).
Matinée mit anschlieBendem Gesprach

mit der Filmemacherin Nadine Grotjahn

& Prof. Dr. Sylvia Mechsner (Charité Berlin).

Im Mai fand die Vorfuhrung des Films ,Nicht die Regel” statt. Diese war eingebunden in
weitere Aktivitaten zum Weltmenstruationstag am 28. Mai. Wir waren mit unserem Infor-
mationsmaterial prasent und fuhrten nach dem Film ein Gesprach mit dem Publikum. Wie
auch zu unserer Filmvorfuhrung im Marz, war die Resonanz sehr grol3 und ausgesprochen
positiv.

www.endometriose-vereinigung.de o u m
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Eine wichtige Veranstaltung war auch der 14. Endometriosekongress Deutschsprachiger
Lander. Bei diesem Online-Kongress konnten wir innerhalb der Wissenschaftlichen Sitzung
Selbsthilfe Uber verschiedene Aspekte der Selbsthilfe informieren. Unsere Beitrage gaben
den Mediziner*innen Einblicke in die wichtigen Fragen, wie eine Selbsthilfegruppe arbei-
tet oder die Rolle der Sozialen Medien. Der Kongress sollte ursprtinglich 2021 in Duisburg
stattfinden, wurde dann aber 2022 online durchgeftuhrt. Um unsere vielen Materialien und
Informationen dennoch an alle Mediziner*innen weiterzugeben, erhielten diese von uns
noch ein Packchen mit unseren Infomaterialien zu gesandt.

Aktionen

Den 21. Marz 2022 erklarten wir zum Tag der gelben Schleife. Die gelbe Schleife ist ein Sym-
bol fur Endometriose und gilt weltweit als Erkennungszeichen fur Betroffene. Zu diesem
Tag haben wir bundesweit alle Betroffenen und Selbsthilfegruppen zu Aktionen aufgeru-
fen und in Leipzig einen Kastanienbaum mit einer Uberdimensionalen und vielen kleinen
gelben Schleifen und gelben Luftballons geschmuckt. Bei dieser Aktion sind wir mit vielen
Menschen ins Gesprach gekommen und konnten sie Uber Endometriose aufklaren.

Zielgruppenspezifische Aufklarung
fur Madchen und junge Frauen

Bereits seit dem Jahr 2021 engagieren wir uns ak-
tiv in der der Aufklarung Uber Menstruationsbe-
schwerden und Endometriose fur Madchen und
junge Frauen. Dieses Engagement, dass wir mit
Unterstttzung der Krankenkasse DAK aufbauen
konnten, haben wir im vergangenen Jahr fortge-
setzt und weiter ausgebaut. Die Zusammenarbeit
mit den Schulen hat sich weiter intensiviert. Meh-
rere Ehrenamtliche engagieren sich, indem sie in
Schulen Veranstaltungen zur Aufklarung durch-
fuhren.

Mit Unterstitzung des Bundesgesundheitsminis-
teriums konnten wir eine neue Broschure fur die-
se Zielgruppe entwickeln. Der Inhalt der Broschu-
re war zugleich die Grundlage fur die Gestaltung
einer Webseite, die inhaltlich und optisch auf die
Ansprache junger Menschen abzielt. Die Vorberei-
tungen dafur begannen im vergangenen Jahr um
am 1. Marz 2023 ging die Seite www.jung-und-
endo.de online.

Von 2022 bis 2023 produzieren wir einen Film
Uber und fUr junge Endometriosebetroffene und
zur Aufklarung fur junge Menschen Uber die Er-
krankung. Ein Team unseres Kooperationspart-
ners, dem Medienprojekt Wuppertal, drehte in
unserer Geschaftsstelle und mit einer jungen
Leipzigerin, die an Endometriose erkrankt ist. Die
Premiere des Filmes findet am 28. Marz 2023 in
Leipzig statt. Er wird danach bundesweit in weite-
ren Stadten vorgefuhrt.

ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG.DE
Neeo:) 8§ 8 8 8 B B
| ‘ \

#jungundendo

Drehtag fiir "JUNG & ENDO" in unserer
Geschéftsstelle in Leipzig. Mit Aufregung,

ein paar Outtakes, aber voller Konzentration
ist der Tag wie im Flug vergangen. :) Wir sind @
flirchterlich gespannt auf das Ergebnis &

bedanken uns herzlich beim Filmteam!

ENDOMETRIOSE -
VEREINIGUNG.
DEUTSCHLAND E.V.

ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG.DE

[ Envo: . 0 & s a8

ENDOMETRIOSE -
VEREINIGUNG
DEUTSCHLAND E.V.

o

Filmteam des Medienprojekt Wuppertal.
Sie sprach iber das Thema "Endometriose @
und Kinderwunsch"!

ENDOMETRIOSE -
VEREINIGUNG
DEUTSCHLAND E.V.
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Weitere Offentlichkeitsarbeit

Im Mai fanden in unserer Geschaftsstelle gleich
zwei Filmdrehs statt. Wir waren eingeladen, bei
der Aktion ,Aktiv im Verein - Angeklopft bei ..."
der Gleichstellungsbeauftragten der Stadt Leip-
zig mitzuwirken und die Erkrankung Endomet-
riose und unsere Arbeit vorzustellen. Der Film
steht auf der Webseite der Stadt Leipzig o6ffent-
lich zur Verfugung und wurde im November als
gekurzte und mit Untertiteln versehene Fassung
auf den Monitoren in den Leipziger StralRenbah-
nen gesendet.

Vor dem Gleichstellungsbeirat konnten wir spa-
ter auch Uber unsere Arbeit informieren und
Kontakte zu weiteren Vereinen knupfen.

Im Dezember machten wir mit einer etwas un-
gewohnlichen Aktion erneut auf Endometriose
aufmerksam: Frei nach dem Motto ,Der Wurm
muss dem Fisch schmecken, nicht dem Angler”
wahlten wir ein vollkommen untypisches, aber
Aufmerksamkeit erregendes Motiv fur eine
Postkarten-Aktion. Hier wurden an 550 Standor-
ten 17.500 dieser Postkarten verteilt. Die Post-
karten kdnnen weiterhin Uber unsere Webseite
bestellt und verteilt werden.

ENDOMETRIOQSE
ENDOMETRIOSE IST EINE CHRONISCHE ERKRANKUNG,
DIE MIT EXTREM STARKEN SCHMERZEN UND VIELEN

CODE SC;NNEN UND
INFORMATIONEN UND
UNTERSTUTZUNG FINDEN

WEITEREN SYMPTOMEN EINHERGEHEN KANN. DABEI
WACHST GEWEBE, DASS DEM DER GEBARMUTTER-

SCHLEIMHAUT AHNELT, AUSSERHALB DER GEBAR-
MUTTER. ETWA JEDE ZEHNTE FRAU ERKRANKT AN

ENDOMETRIOSE. DIE KRANKHEIT IST EINE SEHR HAUFIGE

URSACHE FUR UNGEWOLLTE KINDERLOSIGKEIT. DIE
URSACHE FUR DIE ENTSTEHUNG IST BISHER NICHT

BEKANNT. ENDOMETRIOSE IST NICHT HEILBAR,

WWW.ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG.DE

ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG.DE

WASSS?

Pressemitteilungen

Im Jahr 2022 haben wir vier Pressemitteilungen herausgegeben und damit doppelt so viele
wie im Vorjahr. Die Anlasse fur die Pressemitteilungen waren:

« Ankindigung der Auffuhrung des Films ,Endo gut, alles gut”

* Ankindigung der ,Aktion Gelbe Schleife”

+ Koalitionsfachgesprach Endometriose im Deutschen BundestagBeschluss des Deut-
schen Bundestages, ab 2023 funf Mio. Euro jahrlich fur die Endometrioseforschung be-
reit zu stellen.

Zugleich haben wir unseren Presseverteiler neu aufgestellt und zielgruppenspezifisch
Uberarbeitet Die Resonanz auf diese Mitteilungen war sehr positiv.

Presseberichte und Pressespiegel

Die Anzahl der Presseberichte mit Beteiligung und/oder Erwahnung der Endometriose-
Vereinigung Deutschland (z.B. Vermittlung von Interviewpartner*innen, Hintergrundinter-
view, etc.) hat sich im Jahr 2022 verdreifacht. Waren es nach unseren Recherche 2021 noch
32 Berichte, so erhohte sich die Anzahl im Vorjahr auf 98. Auch Anfragen von Journalist*in-
nen haben sich sehr nachdrucklich erhéht.

Nachfolgend eine Auswahl von Veroéffentlichungen mit unserer Mitwirkung oder Erwah-
nung:

Social Media

* 10.03.2022, Dr. Héctor Izquierdo, YouTube-Kanal IVF Life, ,,Endometriose Talk - Kinder-
wunschexperte und Betroffene klaren auf”

+ 13.04.2022, Teresa Bucker, Youtube-Kanal von rbb24 - Jetzt mal konkret, ,,Warum Endo-
metriose so selten entdeckt wird in Deutschland”

+ 10.12.2022, YouTube-Kanal von Quarks, ,,Wir mussen tiber Endometriose sprechen”

+ 10.12.2022, Instagram-Kanal von ZDFheute, ,Neuer Speicheltest bei Endometriose”
mit Anja Moritz

www.endometriose-vereinigung.de o u m
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https://www.youtube.com/watch?app=desktop&v=B8fVsdsQ460&feature=youtu.be
https://www.youtube.com/watch?app=desktop&v=B8fVsdsQ460&feature=youtu.be
https://www.youtube.com/watch?v=9gqAqSkfkrw
https://www.youtube.com/watch?v=9gqAqSkfkrw
https://www.youtube.com/watch?v=Cc9S_siMB1Y&t=252s
https://www.instagram.com/p/Cl_9B0QNkto/ Interview
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Print

12.02.2022, Chantal Ranke, Leipziger Volkszeitung Beilage rnd, ,,Der unverstandene
Schmerz der Frauen”

17.02.2022, Katharina Golze, Schweriner Volkszeitung + noz, ,,Als hatte man jeden Mo-
nat Wehen: So leben Betroffene mit Endometriose”

19.02.2022, Katharina Golze, Sylter Rundschau, ,.Diese Frauen kampfen fur mehr Auf-
klarung”

02.06.2022, Nicole Simon, Stern-Magazin, ,Uber diese Schmerzen miissen wir reden”, in:
Stern-Magazin, Ausgabe 02.06.2022, S. 72-78

01.11.2022, Annette Sabersky, Oko-Test, ,Wenn es brennt, juckt und wehtut”, Artikel in
Oko—Test—Magazin, November-Ausgabe, S. 78-82

14.11.2022, ErndhrungsUmschau, , Endometriose erfordert eine individuelle symp-
tomorientierte Ernahrungsberatung”

Online

02.02.2022, Chantal Ranke, rnd-Redaktionsnetzwerk, , Das Leiden der Frauen: der
Kampf um mehr Aufmerksamkeit fir Endometriose”

05.02.2022, Chantal Ranke, Neue Westfalische, ,,Das Leiden der Frauen: Der Kampf
um mehr Aufmerksamkeit fiir Endometriose”

09.02.2022, Benjamin Weber, taz Online, ,.Endlich Endometriose ernst nehmen”

24.03.2022, Klatsch-Tratsch.de, ,,Geteiltes Schicksal - Lola Weipert: Durch Instagram
erfuhr sie von ihrer Krankheit"

07.04.2022, Zeit-Online, ,,Mysterium Endometriose - Wenn die Periode zur Qual wird"

07.04.2022, Julia Cebella, ApothekenUmschau, ,.Unterleibsschmerzen-Mysterium En-
dometriose”

08.04.2022, infranken.de, , Ratselhafte Krankheit: Nicht einfach ,nur Perioden-
schmerzen”: Warum Endometriose so schwer erkannt wird und was hilft"
15.04.2022, Sabrina Teske, Forum - Das Wochenmagazin, ,Endometriose - Kein Tabu-
thema”

16.04.2022, k.at, ,Wenn die Periode zur Qual wird: Mysterium Endometriose”

25.04.2022, Miriam Gamauf, Health News net, ,, Endometriose - Das Chamaleon der
Gyndkologie”

31.05.2022, Annett Heide, stern-Online, ,,21 Jahre lang litt Jenni Becker an unertrag-
lichen Schmerzen. Bis sie endlich ihre Diagnose erhielt: Endometriose”

22.06.2022, RadioQ Campusradio der Universitat Munster und Steinfurt, ,,Wie ist es mit
Endometriose zu leben?”

29.09.2022, Julia Kaiser, rnd-RedaktionsNetzwerk Deutschland, ,,An Endometriose er-

krankte Frauen sollen sich nicht verstecken mussen - Trotz viel Leid stark unter-
schatzt: Union fordert mehr Beachtung fiir Endometriose”

30.09.2022, Tom Gath, Kreiszeitung.de, ,,Endometriose: Das Chamaleon der Gynako-
logie”

30.09.2022, Tom Gath, Kreiszeitung.de, ,,Endometriose: Die Anzahl der Betroffenen
ist enorm”

03.10.2022, Yagmur Ekim Cay, Frankfurter Rundschau, ,.Ich habe das Gefiihl, das Le-
ben zieht an mir vorbei”

22.10.2022, Rhonda Bachmann, pcgameshardware, , Friendly Fire 8: Spenden-Lives-
tream findet am 3.Dezember statt”

01.12.2022, Redaktion hkk, hkk-Presseportal, , hkk-Datenanalyse: Jede 7. Frau leidet
an heftigen Unterleibsschmerzen”

10.12.2022, Charlotte Bauer, zdf, ,Unterleibs-Erkrankung bei Frauen: Was bringt der
Speicheltest auf Endometriose”

www.endometriose-vereinigung.de n u m
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https://www.endometriose-vereinigung.de/files/endometriose/ueber%20uns/Presse/2022_02_12_LVZ_Wochenendmagazin%20des%20rnd.pdf 
https://www.endometriose-vereinigung.de/files/endometriose/ueber%20uns/Presse/2022_02_12_LVZ_Wochenendmagazin%20des%20rnd.pdf 
https://www.svz.de/deutschland-welt/xl-magazin/artikel/endometriose-petition-theresia-crone-will-lauterbach-treffen-21154336
https://www.svz.de/deutschland-welt/xl-magazin/artikel/endometriose-petition-theresia-crone-will-lauterbach-treffen-21154336
https://www.endometriose-vereinigung.de/files/endometriose/ueber%20uns/Presse/2022-02-19_Sylter_Rundschau.Beila_SH_am_Wochenende.pdf
https://www.endometriose-vereinigung.de/files/endometriose/ueber%20uns/Presse/2022-02-19_Sylter_Rundschau.Beila_SH_am_Wochenende.pdf
https://www.ernaehrungs-umschau.de/print-artikel/14-11-2022-endometriose-erfordert-eine-individuelle-symptomorientierte-ernaehrungsberatung/#
https://www.ernaehrungs-umschau.de/print-artikel/14-11-2022-endometriose-erfordert-eine-individuelle-symptomorientierte-ernaehrungsberatung/#
https://www.rnd.de/politik/endometriose-der-kampf-um-mehr-aufmerksamkeit-BRUI5DLDQZHMHBKLRIUVAFWFMI.html
https://www.rnd.de/politik/endometriose-der-kampf-um-mehr-aufmerksamkeit-BRUI5DLDQZHMHBKLRIUVAFWFMI.html
https://www.nw.de/gesundheit/23187425_Das-Leiden-der-Frauen-Der-Kampf-um-mehr-Aufmerksamkeit-fuer-Endometriose.html
https://www.nw.de/gesundheit/23187425_Das-Leiden-der-Frauen-Der-Kampf-um-mehr-Aufmerksamkeit-fuer-Endometriose.html
https://taz.de/Unterleibskrankheit-bei-Frauen/!5833768/
https://www.klatsch-tratsch.de/stars-promis/lola-weippert-durch-instagram-erfuhr-sie-von-ihrer-krankheit-1364764/
https://www.klatsch-tratsch.de/stars-promis/lola-weippert-durch-instagram-erfuhr-sie-von-ihrer-krankheit-1364764/
https://www.zeit.de/news/2022-04/07/mysterium-endometriose-wenn-die-periode-zur-qual-wird?utm_referrer=https%3A%2F%2Fwww.google.com%2F
https://www.apotheken-umschau.de/krankheiten-symptome/erkrankungen-der-weiblichen-geschlechtsorgane/mysterium-endometriose-wenn-die-periode-zur-qual-wird-824407.html?utm_source=pocket-newtab-global-de-DE
https://www.apotheken-umschau.de/krankheiten-symptome/erkrankungen-der-weiblichen-geschlechtsorgane/mysterium-endometriose-wenn-die-periode-zur-qual-wird-824407.html?utm_source=pocket-newtab-global-de-DE
https://www.infranken.de/ratgeber/gesundheit/endometriose-heisst-nicht-nur-periodenschmerzen-warum-die-diagnose-so-schwer-ist-und-was-hilft-art-5429248
https://www.infranken.de/ratgeber/gesundheit/endometriose-heisst-nicht-nur-periodenschmerzen-warum-die-diagnose-so-schwer-ist-und-was-hilft-art-5429248
 https://magazin-forum.de/de/node/25189#article
 https://magazin-forum.de/de/node/25189#article
https://k.at/lifestyle-explainer/was-ist-endometriose/401975579
https://healthnewsnet.de/news-2/endometriose-das-chamaeleon-der-gynaekologie-27620/
https://healthnewsnet.de/news-2/endometriose-das-chamaeleon-der-gynaekologie-27620/
https://www.stern.de/gesundheit/endometriose--jenni-litt-21-jahre-lang-an-unertraeglichen-schmerzen-31910908.html
https://www.stern.de/gesundheit/endometriose--jenni-litt-21-jahre-lang-an-unertraeglichen-schmerzen-31910908.html
https://www.radioq.de/2022/06/wie-ist-es-mit-endometriose-zu-leben/
https://www.radioq.de/2022/06/wie-ist-es-mit-endometriose-zu-leben/
https://www.rnd.de/politik/tag-der-endometriose-union-fordert-von-ampel-koalition-mehr-beachtung-der-krankheit-37JID57K2NFIRMEXA62MDIXR3Q.html
https://www.rnd.de/politik/tag-der-endometriose-union-fordert-von-ampel-koalition-mehr-beachtung-der-krankheit-37JID57K2NFIRMEXA62MDIXR3Q.html
https://www.rnd.de/politik/tag-der-endometriose-union-fordert-von-ampel-koalition-mehr-beachtung-der-krankheit-37JID57K2NFIRMEXA62MDIXR3Q.html
https://www.kreiszeitung.de/lokales/rotenburg/rotenburg-ort120515/endometriose-das-chamaeleon-der-gynaekologie-91822691.html
https://www.kreiszeitung.de/lokales/rotenburg/rotenburg-ort120515/endometriose-das-chamaeleon-der-gynaekologie-91822691.html
https://www.kreiszeitung.de/lokales/rotenburg/rotenburg-ort120515/endometriose-die-anzahl-der-betroffenen-ist-enorm-91822780.html
https://www.kreiszeitung.de/lokales/rotenburg/rotenburg-ort120515/endometriose-die-anzahl-der-betroffenen-ist-enorm-91822780.html
https://www.fr.de/rhein-main/ich-habe-das-gefuehl-das-leben-zieht-an-mir-vorbei-91827934.html
https://www.fr.de/rhein-main/ich-habe-das-gefuehl-das-leben-zieht-an-mir-vorbei-91827934.html
https://www.pcgameshardware.de/Internet-Thema-34041/News/Friendly-Fire-8-3-Dezember-1405472/
https://www.pcgameshardware.de/Internet-Thema-34041/News/Friendly-Fire-8-3-Dezember-1405472/
https://www.presseportal.de/pm/73968/5384142
https://www.presseportal.de/pm/73968/5384142
https://www.zdf.de/nachrichten/panorama/endometriose-speicheltest-100.html
https://www.zdf.de/nachrichten/panorama/endometriose-speicheltest-100.html
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Podcast

+ 27.01.2022, Milena Pieper, hr-iNFO Politik, ,Endometriose: Endo-Was? Wenn eine Krank-
heit politisch wird”, auf: hr-inforadio.de oder Spotify

+ 11.02.2022, Camilla Kohrs, Tagesanbruch t-online, ,.Die unheilbare Krankheit, tber
die kaum jemand spricht”

+ 24.03.2022, Michael Abdollahi, heute wichtig, ,,Krank und niemand glaubt dir - Die un-
sichtbare Krankheit Endometriose”

+ 01.04.2022, Podcast Tabubruch: mdr aktuell - das Nachrichtenradio, ,,Endometriose:
Mir wurde gesagt: die Schmerzen sind normal!”

Fernsehbeitrage

+ 03.02.2022, Ingo Jacobs, rtl news, ,Endometriose-Petition geht durch die Decke:
19-jahrige Betroffene fordert Aktionsplan von Lauterbach”

Informationsmaterialien

Im Jahr 2022 konnten wir mit Unterstitzung des Bundesgesundheitsministeriums eine
neue Broschure erstellen. Diese Broschure spricht vor allem die Zielgruppe Madchen und
junge Frauen mit Menstruationsbeschwerden an und klart Gber Menstruation, Menstruati-
onsbeschwerden und Endometriose auf. Es ging uns dabei vor allem darum, mit dem Tabu
Menstruation zu brechen und aufzuzeigen, dass starke Beschwerden bei der Menstruation
nicht normal sind und auf eine Erkrankung hindeuten konnen.

DIE GEBKRMUTTER, WAS IST DAS? )

DELN KORPER IST UNGLAUBLICH. £R 1ST SCHON UND GEHELMNISVOLL.

In deinem Bauch befinden sich viele Organe. Hier sichst du cinige davon:

Die Anatomie des Frauenkérpers:

Leber

Gallenblase

Gebarmutter

Vagina

Fur deine Regel ist die Gebarmutter verantwortlich. Sie wird auch Uterus genannt.
i g ieht wie i i i ist ein Bses Organ

ieht
und befindet sich im Kleinen Becken.

DER ERSTE BESUCH BEI DER FRAUENAR
ODER DEM FRAUENARZT?

ZTIN

gen werden gemacht?

WIE IST DIE GEBARMUTIER AUFGEBAUT!

Die Gebarmutter besteht aus zwei Teilen: Die oberen zwei Drittel werden als Ge-
barmutterkorper bezeichnet. Das untere Drittel der Gebarmutter lauft schmal nach
unten zusammen und wird al genannt. Der al 6 ist
durch die Eileiter mit den Eierstocken verbunden.

Im Inneren des Gebérmutterkdrpers befindet sich die Gebarmutterhéhle. Hier be-
findet sich eine Schicht, die die Gebai auskleidet: die Gebd
haut. Die Dicke der Gebarmutterschleimhaut verandert sich wihrend des Zyklus.

Die Gebarmutter:
Eileiter

Fierstock
Gebarmutterschleimhaut

vagina

WARUM HABEN FRAUEN UBFRHAUPT FINF GEBARMUTTERT

Ohne Gebirmutter gibt es keine Schwangerschaft.

In den Eiersticken reifen die Eizellen heran und wandern iber die Eileiter in die
Gebarmutterhdhle, Wird eine Eizelle befruchtet, nistet sie sich in der Gebarmutter-
schleimhaut ein und wachst tiber 40 Wochen zu einem Baby heran. Das ist eine
schr Aufgabe, auf die sich di jeden Monat neu

Wird die Eizelle nicht befruchtet, wird sie gemeinsam mit der Gebarmutterschicim
haut ausgeschieden. Das passiert wahrend der Regelblutung.

FAKT:

Deine Gebirmutter ist etwa sieben bis neun Zentimeter
Jang und wiegt ungefiihr 60 bis 90 Gramm.
2um Vergleich: Ein Brétchen wiegt ungefahr 60 Gramm.

Endometriose kann sehr starke Beschwerden verursachen:

In Deutschland sind circa zwei Millionen Menschen an Endometriose erkrankt.

Der erste Besuch bei der Frauenarztin oder beim Frauenarzt st eine neue Erfah-
rung: Was erwartet mich? Miissen meine Eltern mitkommen? Welche Untersuchun

Normalerweise kannst du dich bei deinem ersten Besuch erst einmal in aller Ruhe
mit den Riumen vertraut machen und die Arztin oder den Arzt kennenlernen. Sie/
Er wird dir eine Reihe von Fragen stellen: Wie verluft dein Zyklus? Wie stark sind
deine Blutungen? Hast du Schmerzen oder andere Beschwerden? Mochtest du
iiber Verhiitung sprechen? Welche Fragen du auch auf dem Herzen hast, du kannst
alle Fragen stellen und auch deine Sorgen suBern.

Generell muss bei deinem ersten Besuch und wenn du keine Beschwerden hast,
noch keine Untersuchung stattfinden.

Mégliche Beschwerden bei Endometriose:

Wenn du Beschwerden hast, bespricht die Arztin oder der Arzt mit dir, ob eine gyna-
kologische Untersuchung sinnvoll ist. Dabei setzt du dich auf den gynkologischen
Stuhl. Das fiihlt sich ungewohnt an. Die Arztin oder der Arzt wird deine Genitalien,
also den Bereich deiner &uBeren Geschlechtsorgane, untersuchen. Dabei schaut
sie/er, ob du zum Beispiel Entziindungen oder andere Veranderung hast. Eventucll
wird sie/er dabei mit einem Untersuchungsinstrument in deine Vagina eindringen,
um diese und den Gebarmutterhals zu untersuchen. Das kann sich fremd oder un-
angenehm anfiihlen. Solltest du Schmerzen verspiiren, sag es.

Es kann auch ein Ultraschall gemacht werden. Der Ultraschall wird bei Jugendlichen,
vor allem wenn noch kein Sex statigefunden hat, vom Bauch aus gemacht. Beim
Ultraschall wird auf deinem Bauch ein Gel verteilt und die Arztin oder der Arzt fahrt
mit einer Ultraschallsonde dariiber und sieht sich deine Eierstocke und Gebarmut-
ter auf einem Monitor an.

Sollte dir irgendetwas unangenehm sein oder solltest du dich unwohl fiihlen,
sag das einfach, dann kann die Arztin oder der Arzt darauf Riicksicht nehmen.
Solltest du dich grundsatzlich nicht gut aufgehoben fiihlen, suche dir eine an-
dere Arztin oder einen anderen Arzt. Du hast die freie Wahl.

Es glbt Frauenarztinnen und Frauenérzte, die besonders auf die Behandlung von

Médchen und jungen Frauen spezialisiert sind. Viele Praxen bieten auch extra Mad-
chensprechstunden an. Im Internet kannst du dich dartber informieren.

-
Tiee

Am Fnde des Hefts haben wir fir dich einige

QR-Codes aufgelistet, die dich direkt zu den
Webseiten der Ansprechpersonen fiihren.

S0 KANNST DU DTCH VORBERFITEN:

# Sprich vor deinem Besuch mit einer vertrauten Person. Vielleicht kann sie dir
Jemanden empfehlen und begleitet dich.

# Du musst nicht allein gehen. Du kannst deine Eltern, deine Freundin oder dei-
nen Freund mitnehmen.

* Nimm deinen und/oder dein mit.

s Schreib dir vorher alles auf, was du fragen oder sagen méchtest. Du kannst alle
deine Fragen stellen. Es gibt keine dummen, schrigen, verriickten oder pein-
lichen Fragen.

SELBSTTEST ENDOMETRIOSE

Mit dem Selbsttest kannst du
metriose hindeuten. Eine Klar
Frauenarzt stellen.

1, Hast du »
* Schmerze

Washi

2. sraucnsc

B asvi

3. vastau
B (fast)i

4 Hastdut

B ras i

D, Hastduv
* starke Sct

B rasty i

Endometriose ist eine chronische Erkrankung. Sie kann nicht geheilt werden. Sie (. Hast du

kann aber behandelt und die Beschwerden konnen gelindert werden. Je friher

Monat Un

die Behandlung beginnt, umso besser. Fiir die Behandlung von Endometriose sind W rast)

sen kann.

un die richtigen Anspr . Es gibt auch
spezialisierte Kliniken, in die dich de

ine Frauendrztin oder dein Frauenarzt verwei- '

7 « Hat/hatte

B (fasty i

Tiee:

Bei allen Fragen zu Endometriose kannst du dich an uns wenden. Wir bieten eine
kostenlose Beratung per Telefon oder Video an. Auf unserer Webseite findest du
viele weitere Informationen und auch die Kontaktdaten von Selbsthilfegruppen

in ganz Deutschland,

Wenn du haufig ,(fast) immer
einen Frauenarzt darauf ansp
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https://www.hr-inforadio.de/podcast/politik/endometriose-endo-was-wenn-eine-krankheit-politisch-wird,podcast-episode-97468.html
https://open.spotify.com/episode/1MirXpgj1D4WEG74lm1W2j?si=LZcAq8FjThuCVznN30O_pw&nd=1
https://www.t-online.de/nachrichten/id_91645832/endometriose-die-unterschaetzte-krankheit-ueber-die-kaum-jemand-spricht.html
https://www.t-online.de/nachrichten/id_91645832/endometriose-die-unterschaetzte-krankheit-ueber-die-kaum-jemand-spricht.html
https://plus.rtl.de/podcast/heute-wichtig-bfrzy61f114a7/239-krank-und-niemand-glaubt-dir-die-unsichtbare-krankheit-endometriose-k3o24fuiyprur
https://plus.rtl.de/podcast/heute-wichtig-bfrzy61f114a7/239-krank-und-niemand-glaubt-dir-die-unsichtbare-krankheit-endometriose-k3o24fuiyprur
https://www.mdr.de/nachrichten/podcast/tabubruch/video-611490.html
https://www.mdr.de/nachrichten/podcast/tabubruch/video-611490.html
https://www.rtl.de/cms/petition-fuer-endometriose-strategie-das-fordert-theresia-crone-19-von-karl-lauterbach-4909429.html
https://www.rtl.de/cms/petition-fuer-endometriose-strategie-das-fordert-theresia-crone-19-von-karl-lauterbach-4909429.html
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Neu erschienen ist, neben den bereits erwdhnten Postkarten, unser Faltblatt von ,Betrof-
fenen fur Betroffene”, mit dem wir Endometriosebetroffene und Interessierte Uber die An-
gebote unserer Vereinigung informieren.

O] - ikl der Selbsthilfef lichkeit und
i aotarich

Patient*i ientis in End

Wir kooperieren mit medizischen Endometrioseeinrich-
tungen und zertifizieren diese nach Kriterien der Selbst-
hilfefreundlichkeit und Patient*innenorientierung. Wir
achten dabei auf die Umsetzung wichtiger und notwen-
diger Standards aus Sicht der Patient*innen und stirken
zugleich die Interessen der Patient*innen.

Weitere Informationen iber QuEndo

finden Sie auf unserer Webseite.

Das goldene Chaméleon steht fir uns als

das Symbol einer Behandlung von Endo-
metriosepatient*innen, die alle Aspekte der Erkran-
kung einschlieBt und damit das Woh! der Patient*in
in den Mitielpunkt stell.

. Unsere Kernaufgaben
sind die Aufklarung und Information iber Endometriose,
die Beratung von Betroffenen sowie die Stéarkung der
Position von Patient*innen. Dazu geben wir eigenes
Informationsmaterial heraus, betreiben mehrere So-
cialMediaKandle, fihren Kampagnen zur Aufkldrung
und Information durch, beraten Betroffene und deren
Angehérige, unterstitzen Selbsthilfegruppen, zertifizie-
ren Endometrioseeinrichtungen nach den Kriterien der
Ibsthilfef und Patient*inner

und vertreten die Interessen aller Betroffenen gegeniiber
der Politik.

Sie sind willkommen! Kontaktieren Sie uns!
Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.
Bernhard-Goéring:Str. 152 | 04277 Leipzig
0341/30 65 305
info@endometriose-vereinigung.de
www.endomefriose-vereinigung.de
EndometrioseVereinigungDeutschland
endometriose_vereinigung

Spendenkonto: DE63 3702 0500 0003 5588 01

OMETRIOSE-VEREINI

DEUTSCHLAND E.V..

ENDOMETRIOSE
VERBREITEKT!
2 ]

VON BETROFFENEN

FUR BETROFFENE

=Y

ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG
DEUTSCHLAND EV.

ENDOMETRIOSE

M Endometriose st cine weit verb

Endometriose ist eine chronisch verlaufende Erkran-
kung. Gebdrmutterschleimhautdhnliches Gewebe
{Endometrium) und wiichst auBerhalb der Gebér-
mutter. Es siedelt sich bspw. an den Eierstocken,
im Bauch- und Beckenraum, am Darm oder Bauch-
fell an.

Endometrium verfigt iber die Eigenschaft prinzipiell
an jeder Stelle des Kérpers wachsen zu kénnen. Das
fihrt zu Zysten und chronischen Entzindungen die
groBe Schmerzen ausldsen kénnen.

BESCHWERDEN -
UND SYMPTOME

I extrem storke Schmerzen vor und wahrend der Menstruation
[
I storke und unregelméBige Monatsblutungen
|
Schmerzen wihrend und nach dem Geschlechtsverkshr

h bei Kologischen L

Schmerzen beim Stuhlgang und/oder Urinieren

2yklische Blutungen aus Blase und/oder Darm

* ungewollte Kinderlosigkeit

VERBREITUNG

Endomelriose ist keine Frage des Alfers.
ag

Bereits Heranwachsende kénnen ab der ersten Mens-
truation  Krankheitssymptome erleben. Die héchste
Wahrscheinlichkeit zum Aufireten einer Endometriose
liegt im Alter von 35 bis 45 Jahren.

Schétzungen von Experten zum Aufireten der Endomet-
riose schwanken zwischen 8 und 15 Prozent aller Frau-
en zwischen Pubertat und Wechseljahren. Das sind ca.
2 Millionen Erkrankte in Deutschland. Jéhrlich kommen
bis zu 40.000 Personen hinzy.

7 *b
OMie pes prave™

ENDOMETRIOSEBERATUNG

Wir nehmen uns Zeit!
Wir nehmen Sie ernst!
Wir héren lhnen zu!

I Ausgebildte Berater*innen beraten Sie gern.

Te fiir eine k I lefonische Be-

ratung unter: 0341 30 65 304

[ Wir bieten bundesweit Hilfe zur Selbsthilfe von und fir
Endometriosebetroffene

In einer Selbsthilfegruppe finden Sie L i bei
Gleichgesinnten. Sie kénnen offen iber lhre Sorgen,
Angste, Fragen und Probleme sprechen. In einer Selbst

hilfegruppe werden Sie auch akiiy, setzen sich mit den
i o hrer Erkrank e

schaven nach vorne und verandern so lhre Lebenssituation
und verbessern lhre Lebensqualitat.

Auf unserer Webseite finden Sie die Kontakidaten zu

ppe!

Unser Informationsmaterial wurde auch im Jahr 2022 sehr stark nachgefragt. Die Anzahl
der Bestellungen ist zwar leicht zurtck gegangen, jedoch die Menge der einzelnen Mate-
rialien hat sich mehr als verdoppelt. Insgesamt haben wir Gber 1.800 Sendungen mit Gber
65 Tausend Einzelmedien an Betroffene, Selbsthilfegruppen, Beratungsstellen, Praxen und
Kliniken versendet. Vor allem mehr Selbsthilfegruppen bestellen unser Material und nut-
zen dieses, um vor Ort auf Endometriose aufmerksam zu machen. So schaffen wir es, dass
auch in Regionen, in denen bislang kaum Uber Endometriose gesprochen wird, endlich

Aufklarung stattfindet.

Infomaterialien

70.000
60.000
50.000
40.000
30.000
20.000 17.236

10.000

311
2018

65.708
30.705
17.316
13.499
483 645 2.157 1.831
2019 2020 2021 2022

Anzahl Bestellungen m Materialien

www.endometriose-vereinigung.de n a m
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BETROFFENEN

BETROFFENE BETROFFENE

7. Jahrestagung &
Mitgliederversammlung

26. JAHRESTAGUNG VON BETROFFENEN

FUR BETROFFENE

23. BIS 25. SEPTEMBER 2022

» UBER 20 REFERENTINNEN

SIND UNSEREM AUFRUF, SICH " 2
AN DER 26. JAHRESTAGUNG ’ -
DER ENDOMETRIOSE- N ot o
VEREINIGUNG 5 a — i
DEUTSCHLAND ZU 4 m
BETEILIGEN, GEFOLGT. SO % e
ENTSTAND EIN PROGRAMM | G5
SARAH ABDINGHOFF: VON BETROFFENEN FUR SR A &
}} KERZENMEDITATION BETROFFENE. () W
+ ATEMUBUNGEN &S

26. JAHRESTAGUNG
DER ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG
ENDOMETRIOSE -
@ ‘ VEREINIGUNG DEUTSCHLAND E.V.
DEUTSCHLAND EL.

23. BIS 25. SEPTEMBER 2022

EN
VEj
DEL

Aufgrund des stetigen Zuwachses an neuen Mitgliedern und der eingeschrankten Mobili-
tat vieler Endometriosebetroffener beschloss der Vorstand, die Jahrestagungen sowie die
Mitgliederversammlungen unserer Vereinigung zukunftig immer virtuell durchzufthren.
Die Erfahrungen der vergangenen Jahre haben gezeigt, dass dies sehr viele Vorteile bietet
und vor allem mehr Chancengleichheit bei der Teilnahme ermaglicht.

Unsere Jahrestagung 2022 stand unter dem Motto ,Gemeinsam sind wir stark - von Be-
troffenen fur Betroffene”. In Impulsvortragen und Bewegungsangeboten gestalteten wir
gemeinsam mit 22 Referentinnen ein sehr vielfaltiges Programm.

Oft werden Endometriosebetroffene vollig allein gelassen mit ihrer Diagnose und im Um-
gang mit ihrer Erkrankung. Dabei stellen sich ihnen viele Fragen, auf die sie von Arzt*innen
keine Antworten erhalten. Daher mussen sie sich selbst auf den Weg begeben und Ant-
worten suchen. Antworten auf die Fragen, wie ich meine Schmerzen lindern kann, welcher
Sport mir guttut oder wie ich einen positiveren Zugang zu meiner Erkrankung gewinnen
kann. Zugleich haben sich viele Endometriosebetroffene einen grolen und wertvollen
Schatz an Wissen erarbeitet und zahlreiche Erfahrungen gesammelt. Wahrend der dreita-
gigen Jahrestagung teilten die Referentinnen diesen Schatz mit weit Gber 100 anderen Be-
troffenen. Die Referentinnen sprachen Uber Themen wie Heilfasten, Somatic Experiencing,
Stressreduktion, Kompressionssyndrome, Vorurteile, Partnerschaft oder die Rolle eines
positiven Mindsets. Sie nahmen die Teilnehmer*innen mit auf die Reise in ihren beruf-
lichen Alltag, fUhrten durch Kerzen- und Gebarmuttermeditationen und lieBen auf Yoga-
matten, Teppichen und Decken entspannen.

Wahrend der Jahrestagung fand auch unsere Mitgliederversammlung statt. Wie im Vorjahr
haben wir flr die reibungslose und rechtssichere Umsetzung mit den Unternehmen SEMI-
NAR-INSTITUT MUnchen und Votebox zusammengearbeitet. Zur Mitgliederversammlung
wurde der Bericht Uber die Arbeit des Jahres 2021 erlautert sowie die Kassenrevision. Die
Kandidatinnen fir die Amter im Vorstand stellten sich vor und ein neuer Vorstand wur-
de von den anderen Mitgliedern gewahlt. AuRerdem stimmte die Mitgliederversammlung
Uber die Neufassung unserer Satzung ab. Diese war im Vorfeld mit Unterstitzung einer
Juristin aktualisiert und an einigen Stellen konkretisiert worden.

8. Starkung der Position
der Patient*innen

Eines unserer Ziele als Verein ist die Starkung der Position der Endometriosepatient*innen.
Dieses Ziel verfolgen wir in zwei Arbeitsbereichen. Mit der Zertifizierung von arztlichen Ein-
richtungen nach verschiedenen Kriterien der Selbsthilfefreundlichkeit und Patient*innen-
orientierung und durch unser politisches Engagement.

Qualitatsentwicklung der Selbsthilfe-
freundlichkeit & Patient*innenorientierung
in Endometrioseeinrichtungen

Unser Qualitatssiegel QuEndo (Qualitatsentwicklung der Selbsthilfefreundlichkeit und Pa-
tient*innenorientierung in Endometrioseeinrichtungen) konnten wir bislang an 28 Einrich-
tungen vergeben. Mit diesen schlossen wir eine Kooperationsvereinbarung, die neben der
Intensivierung der Zusammenarbeit die Zertifizierung beinhaltet. Im Jahr 2022 erhielten 7
Einrichtungen ein Zertifikat.

Aufgrund eines personellen Wechsels konnten wir in diesem Bereich nicht so aktiv sein,
wie wir es geplant hatten. Mit der neuen Kollegin konnten in der zweiten Jahreshalfte aber
bereits mehrere Kooperationen und somit Zertifizierungen fur das Jahr 2023 vorbereitet
werden.

www.endometriose-vereinigung.de n u G
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Politisches Engagement

Das Jahr 2022 stand fur unsere Vereinigung unter dem Motto Endo.Politisch.Aktiv. Zur
Bundestagswahl im Vorjahr hatten wir ein politisches Positionspapier erarbeitet und sind
gemeinsam mit zahlreichen Endometriosebetroffenen auf Politiker*innen zugegangen
und haben mit ihnen das Gesprach gesucht. Die Arbeitsweise der ehrenamtlichen Arbeits-
gruppe Endo.Politisch.Aktiv. ist gepragt durch ein extrem hohes personliches Engagement,
vielseitige Kompetenzen und das gemeinsame Ziel, die Situation und Versorgung von En-
dometriosebetroffenen zu verbessern. Es entstand eine Arbeitsstruktur bestehend aus
mehreren Arbeitsgruppen sowie monatlichen Abstimmungstreffen des gesamten Teams.
Die Arbeitsgruppen befassten sich mit verschiedenen Aspekten, wie Arbeit, Ausbildung
oder Krankenkassen. Es wurden Erhebungen zu verschiedenen Fragestellungen durchge-
fuhrt. In intensiver Detailarbeit wurde unser bundesweites Positionspapier im Laufe des
Jahres Uberarbeitet und durch einen Forschungskatalog und mehrere landesspezifische
Positionspapiere erganzt.

Seit dem Sommer 2022 gibt es einen intensiven und regelmalligen Austausch mit Vertre-
ter*innen der medizinischen Fachgesellschaften, der Stiftung Endometriose-Forschung
(SEF), der AG Endometriose in der Deutschen Gesellschaft fir Gynakologie und Geburts-
hilfe (AGEM) sowie der Europadischen Endometriose Liga (EEL).

Als zum Anfang des Jahres 2022 der Franzgsische Prasident Emanuel Macron 6ffentlich
erklarte, dass Endometriose eine gesamtgesellschaftliche Herausforderung darstellt und
Frankreich daher eine Nationale Strategie Endometriose erarbeiten wird, bekamen unsere
Aktivitaten einen grofBen Schub. Die offentliche Aufmerksamkeit stieg binnen kurzer Zeit
um ein Vielfaches an. Hinzu kam die enorme Resonanz, die die Petition #endendosilence
erfuhr, die Theresia Crone, eine junge Endometriosebetroffene gemeinsam mit uns starte-
te. In kirzester Zeit erhielt die Petition Uber 130.000 Unterstutzer*innen. Medien und Poli-
tik wurden in bis dato nicht da gewesener Form auf das Thema Endometriose aufmerksam.

Dank der intensiven Vorarbeiten der AG Endo.Politisch.Aktiv. konnten wir diese Situation
optimal nutzen. Wir verdffentlichten zeitgleich mit der Petition Schreiben an den Bundes-
kanzler und den Bundesgesundheitsminister, mit denen zahlreiche Betroffene diese bei-
den Entscheidungstrager direkt mit der Forderung nach einer Nationalen Strategie Endo-
metriose konfrontierten. Unsere Kontakte zu Abgeordneten des Deutschen Bundestages
intensivierten sich und mehrere Jungendorganisationen der Parteien kamen auf uns zu. Es
gab intensive Gesprache, die zu mehreren Antragen auf Bundes- und Landerebene fuhr-
ten. Am 29. September 2022 konnten wir als Gastgeberin, mit Unterstlutzung der Bundes-

tagsabgeordneten Heike Engelhardt Mdb (SPD), zu einem Koalitionsfachgesprach in den
Deutschen Bundestag einladen. Gemeinsam mit den Vertreter*innen der medizinischen
Fachgesellschaften sprachen wir anderthalb Stunden mit mehr als 20 Abgeordneten der
Ampelkoalition Uber unsere Sichtweisen und Perspektiven und die politischen Handlungs-
empfehlungen. Dieses Treffen war ein Meilenstein in der Arbeit unserer Vereinigung.

m
i

TAG DER ENDOMEFRIOSE I - 1 DEUEER g e 5 wmmoeutschensu.ge. ,
Ug::HEMUI\, E L ' ’ ' IpderVo:_'bere ng hab negdie

uberarbeit gskatalc
e Sproc ni erstellt. Diese

Anwesenden tberrei

Mehrere Abgeordnete nahmen aus diesem Gesprach einen wichtigen Aspekt mit - die
dringende Notwendigkeit der Erforschung der Krankheit Endometriose. Sie setzten sich
im Haushaltsausschuss dafur ein, dass seitens des Bundes eine entsprechende Fdrderung
geplant und umgesetzt wird. Ab dem Jahr 2023 wird die Endometrioseforschung jahrlich
mit finf Mio. Euro finanziert. Uber die Ausgestaltung dieser Forschungsférderung und die
relevanten Forschungsthemen konnten wir noch im Dezember 2022 mit der Ministerin fr
Bildung und Forschung in einem Fachgesprach im BMBF sprechen, zu dem wir eingeladen
wurden.

Im Herbst wurde auch ein Antrag der CDU/CSU zum Thema Endometriose im Deutschen
Bundestag debattiert, der anschlie3end in den Ausschuss fur Gesundheit zur weiteren Ar-
beit verwiesen wurde.

ist politisch!
L

www.endometriose-vereinigung.de o u m
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9. Starkung der Position
der Patient*innen

Der grol3e Erfolg unseres politischen Engagements wird von einem Team Ehrenamtlicher
getragen. Dieses Engagement fand nicht nur bei Endometriosebetroffenen grofRe Aner-
kennung, sondern auch bei Parteien und verschiedenen Non-Profit-Organisationen. So er-
hielten wir auch mehrere Auszeichnungen: Den Starterpreis der Studienstiftung des Deut-
schen Volkes, den Clara-Zetkin-Preis der Partei DIE LINKE und den Engagementpreis der
Friedrich-Ebert-Stiftung.

Unsere bestehenden Mitgliedschaften in den verschiedenen Gremien haben wir im Jahr
2022 fortgesetzt. Wir sind weiterhin Mitglied bei (in alphabetischer Reihenfolge):

*+ Arbeitsgemeinschaft Endometriose (AGEM)

ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG.DE

ENDO.
POLITISCH.
AKTIV.

R
& i ey

Erfurt: Preisverleihung
Die EVD wurde fiir herausragende
Leistungen von Frauen in Gesellschaft
& Politik durch Die Linke mit dem
Clara-Zetkin-Preis 2022 gewurdigt.

enoo. |8 At | W et % * Arbeitskreis Frauengesundheit (AKF)
POLITISCH. = | "Unsvor: Jumme PR - e -

AKTIV.

« BAG Selbsthilfe
+ Deutsche Gesellschaft fur Gynakologie und Geburtshilfe e.V. (DGGG)
« DPWV Deutscher Paritatischer Wohlfahrtsverband

+ Europaische Endometriose Liga (EEL)

Berlin: Preisverleihung DIE AG ENDO.POLITISCH.AKTIV:
Unser Projekt Endo.Politisch.Aktiv.
wurde mit dem Starterpreis der
Studienstiftung des deutschen

Volkes ausgezeichnet!

+ LAGH Sachsen

Katrin: Ich engagiere mich bei Endo.Politisch.Aktiv g &,
fur eine bessere Aufklarung von Betroffenen & der \
Gesellschaft. Die Mitarbeit in der Arbeitsgruppe h
nimmt mir das Gefihl der Ohnmacht gegentiber ‘
politischer Untatigkeit & gesellschaftlicher Tabuisierung:

+ Netzwerk Selbsthilfefreundlichkeit und Patientenorientierung im Gesundheitswesen

ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG.DE

AulRerdem vertritt uns weiterhin ein Mitglied bei der Patient*innenvertretung des Gemein-
samen Bundesausschusses.

WIR STELLEN : WIR STELLEN

' WIRSTELLEN
UNS VOR: UNS VOR: 4

Themenwoche:
UNS VOR: Endometriose = politisch

Vor allem die Mitgliedschaft in der BAG Selbsthilfe, der Arbeitsgemeinschaft Endometriose
(AGEM) und der Europaische Endometriose Liga (EEL) sind flr uns sehr fruchtbar und be-
reichern unsere Arbeit sehr.

DIE AG ENDO.POLITISCH.AKTIV:

Verena: Fir mich ist Endometriose kein

(ausschlieRlich) privates Thema. [...] Bei
Endo.Politisch.Aktiv. arbeite ich daher daran, durchh
gezielte politische Einflussnahme den Alltag von
Betroffenen gerechter und nachhaltiger zu gestalten.

DIE AG ENDO.POLITISCH.AKTIV:

Eva: [...] Fur Endo.Politisch.Aktiv engagiere ich
mich, damit Endometriose als chronische
Krankheit endlich ernst genommen wird und
Betroffene strukturell und nachhaltig
unterstttzt werden. [...]

DIE AG ENDO.POLITISCH.AKTIV:

Franziska: [...] Es gibt eine Menge von Ansatz-

punkten, um die Erkrankung starker ins

Bewusstsein der Gesellschaft zu rufen, seien es ETRIOSE -
Arzt*innen, Politiker*innen oder Freunde/Familie, ‘ -~ e il
daher engagiere ich mich fiir Endo.Politisch.Aktiv.

30

ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG.DE

hemenwoche:
jose = politisch

WIR STELLEN 3 =
UNS VOR: i Endometrig

DIE AG ENDO.POLITISCH.AKTIV:

Regina: Ich mochte, dass andere Menschen
nicht so leiden mussen wie ich. Und wenn wir

uns nicht fUr uns einsetzen und aus unseren Q ENDOMETRIOSE -

eigenen Erfahrungen lernen, wird es niemand EGEEE,

anderes fur uns tun.

ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG.DE

WIR STELLEN

UNS VOR:

DIE AG ENDO.POLITISCH.AKTIV:

Teresa: Seit meiner Diagnose im Jahr 2021
entschied ich mich bei Endo.Politisch.Aktiv zu
engagieren, um mich mit Gleichgesinnten
austauschen und gemeinsame Ziele erreichen
zu konnen. [...]

ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG.DE ||

WIR STELLEN Shariandiotie)
UNS VOR: . Endometriose = potisch

DIE AG ENDO.POLITISCH.AKTIV:

Javed: Politik fur Endometriosebetroffene ist fir
mich der Prototyp einer zielgerichteten & wirksamen

Gleichstellungs- & Sozialpolitik. [...] ich bin davon h
tiberzeugt, dass ein solidarisches Gesundheitssystem ‘
sich besser um seine Endo-Betroffenen kimmernimuss.

www.endometriose-vereinigung.de n u m
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Im Jahr 2022 fand satzungsgemald eine Neuwahl fur den Vorstand der Endometriose-Ver-
einigung Deutschland e.V. statt, sodass sich die Zusammensetzung des Vorstandsteams
geandert hat. Bis zur Vorstandswahl bestand der Vorstand aus Nadja Mannel (Vorstands-
vorsitzende und Vorstand Finanzen), Maria Bambeck (stellvertretende Vorstandsvorsitzen-
de) und Michelle Rohrig (Schriftfihrerin). Seit der Neuwahl im Rahmen der Mitgliederver-
sammlung 2022 gehdren dem Vorstand Sarah Kube (Vorstandsvorsitzende) und Nicole
Kabala (Vorstand Presse und Offentlichkeitsarbeit) neu an. Maria Bambeck (stellvertreten-
de Vorstandsvorsitzende) und Michelle Réhrig (Vorstand Finanzen) gehdren dem Vorstand
in einer zweiten Amtszeit weiterhin an. Im Vorfeld der Wahl wurde diese entsprechend vor-
bereitet, indem Erfahrungsberichte und Bewerbungsaufrufe veroffentlicht wurden. Mit In-
teressierten wurden Gesprache gefuhrt und die Teilnahme an Vorstandssitzungen ermog-
licht, um die Vorstandsarbeit erlebbar zu machen. Die finalen Kandidatinnen haben sich
mit einer Vorstellung der eigenen Person auf die Vorstandswahl vorbereitet. Nachdem alle
vier Kandidatinnen in der Mitgliederversammlung neu bzw. wieder in das Vorstandsamt
gewahlt wurden, folgte in den darauffolgenden Wochen und Monaten die Einarbeitung der
neuen Vorstandsmitglieder sowie die Aufstellung im neuen Vorstandsteam insgesamt und
mit der Geschaftsstelle.

Insgesamt konnte der Vorstand die erfolgreiche Arbeit der Endometriose-Vereinigung
Deutschland e.V. gemeinsam mit dem groRartigen Team der Geschaftsstelle sowie den
weiteren Ehrenamtlichen fortsetzen und damit die positive Entwicklung weiter vorantrei-
ben. Der Vorstand halt in regelmal3igen Abstanden Vorstandssitzungen gemeinsam mit
der Geschaftsfuhrung ab, um sowohl Routine-Themen (bspw. Finanzen, Personal) als auch
aktuelle Projekte und Themen zu besprechen. Im Jahr 2022 fanden insgesamt 7 Vorstands-
sitzungen statt, davon 5 Sitzungen in digitaler Form und 2 Sitzungen in Prasenz in unserer
Geschaftsstelle in Leipzig. Zwischenzeitlich liefen die Abstimmungen zu akuten Themen
Uber spontane Austauschtermine oder E-Mail-Kkommunikation.

Zum dauerhaften Aufgabenbereich des Vorstands gehoren die Personalangelegenheiten
innerhalb der Vereinigung. So fuhrten die Vorstandsmitglieder mit allen festangestellten
Mitarbeiterinnen (ausgenommen: Beratungsteam) regelmal3ige Jour Fixes, um aktuelle
Aufgaben und Themen zu besprechen. Auch im Jahr 2022 wurden die jahrlichen Mitarbei-
tergesprache gefuhrt. Der Vorstand ist weiterhin fur die Erstellung von Vertragen und Ar-
beitszeugnissen sowie die Schaffung und Besetzung neuer Stellen verantwortlich. Erfolg-
reich besetzt wurden in 2022 die folgenden Stellen: Referentin Finanzen (Sabine Eppler),
Zertifizierung QuEndo, Kooperation und Qualitatssicherung (Diana Eichhorn), Leiterin der
Beratungsstelle (Verena Mensenkamp) und Social Media (Janina Veit).

10. Vorstand

Eine weitere Routine-Tatigkeit des Vorstands ist die Uberwachung des finanziellen Haus-
haltes der Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V., einschliel3lich der Liquiditat sowie
der beantragten und bewilligten Férdermittel. Dies erfolgte in enger Zusammenarbeit mit
der Referentin Finanzen.

Das Vorstandsteam verfolgt das Ziel, neben dem strategischen Blick auf die gesamte Ver-
einigung, moglichst nah die fachlichen Themen und die operative Arbeit zu begleiten. Dies
zeigt sich bspw. in der intensiven Beteiligung des Vorstands in der Arbeitsgruppe Endo.
Politisch. Aktiv., die auch im Jahr 2022 durch ihr grof3es Engagement eine enorme Leistung
erbracht und grol3e Erfolge erzielt hat. Im Beraterinnen-Team zeigte der Vorstand konti-
nuierlich Prasenz durch die Teilnahme an den Beraterinnen-Wochenenden in 2022 sowie
an einigen der monatlichen Austauschtermine. Aufgrund der personellen Situation im Be-
raterinnen-Team hat der Vorstand im Jahr 2022 eine intensivere Betreuung und Begleitung
geleistet. Wie gewohnt war der Vorstand auch an der Vorbereitung und Durchfuhrung der
Jahrestagung und Mitgliederversammlung 2022 beteiligt.

Tatigkeiten im Rahmen der Offentlichkeitsarbeit hat das Vorstandsteam in 2022 wie in den
vergangenen Jahren Ubernommen: Interviews geben, Vortrage halten, Veranstaltungen
besuchen und Netzwerken. AulBerdem wurden redaktionelle Tatigkeiten vom Vorstand
Ubernommen, sowohl durch das Verfassen als auch das Redigieren von Texten, bspw. fur
den Newsletter, Broschlren oder Einladungen. Seit einigen Monaten stellen wir eine Zu-
nahme von Anfragen seitens Unternehmen und anderer Organisationen bzgl. einer Zu-
sammenarbeit mit der Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. fest. Diese Anfragen
werden zum Teil durch das Vorstandsteam bearbeitet, wobei jederzeit unsere Leitlinie fur
die Zusammenarbeit mit Wirtschaftsunternehmen berucksichtigt wird.

Zu den besonderen Aufgaben und Projekten im Jahr 2022 zahlte fir den Vorstand die
Mitwirkung im Projekt Jung & Endo. Hierbei beteiligten sich Vorstandsmitglieder sowohl
bei den Dreharbeiten fur die Kurzfilme als auch bei der Erstellung der zugehérigen Bro-
schure. AulBerdem konnte die Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. mit einer Man-
datstragerin aus dem Vorstand an der Aktualisierung der S2k-Leitlinie zum Chronischen
Unterbauchschmerz der Frau mitwirken. Ein weiteres grofRes Thema war die Satzungsneu-
fassung, die in der Mitgliederversammlung 2022 beschlossen wurde. Die umfangreichen
Anderungen der Satzung bedurften einer intensiven Vorbereitung einschlieBlich rechtli-
cher Beratung und einer ansprechenden sowie verstandlichen Aufbereitung fur alle Mit-
glieder. Nach erfolgreichem Beschluss in der Mitgliederversammlung muss die Satzungs-
neufassung formell vollzogen werden.

Zusammenfassend war die Arbeit des Vorstandes gepragt durch die verstarkte offentliche

Wahrnehmung unserer Vereinigung, unser erfolgreiches politisches Engagement und die
personellen Veranderungen im Team der Geschaftsstelle sowie im Vorstand selbst.
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11. Mitarbeiterinnen 12. Geschaftsstelle

Die Arbeit des Teams der Geschaftsstelle wurde zu Beginn des Jahres 2022 durch den Das Jahr 2022 war erneut sehr arbeitsreich und es ist absehbar, dass sich dies auch im
Weggang von gleich drei Kolleginnen erschwert. Zwei Kolleginnen verliel3en das Team, um Jahr 2023 so fortsetzen wird. Wir mussen weiterhin die Prozesse der strukturellen und
sich beruflich weiter zu qualifizieren. Eine Kollegin zog aus personlichen Grunden in eine organisatorischen Entwicklung, der Modernisierung und Digitalisierung fortfihren und
andere Stadt. Somit waren die Stellen der Referentin Finanzen, der Leiterin der Beratungs- den neuen Anforderungen anpassen. Aufgrund der hohen Arbeitsbelastung musste der
stelle sowie die Mitarbeiterin fur den Bereich QuEndo Uber mehrere Monate unbesetzt. begonnene Prozess zum Datenschutz pausieren und wird im Jahr 2023 fortgesetzt. Auch
Dies fuhrte zu einer grol3en Mehrbelastung fur die anderen Teammitglieder und den Vor- stellten wir fest, dass unsere logistischen Ablaufe effizienter werden mussen. Uns fehlen
stand. Zum 01. Juni konnte die Stelle fur den Bereich QuEndo neu besetzt werden, zwei in der Geschaftsstelle die Lagermdoglichkeiten und die Anmietung von separater Lagerfla-
Wochen spater nahm auch die neue Leiterin der Beratungsstelle ihre Arbeit auf und zum che ist nicht moglich. Hier sind wir auf der Suche nach guten und gunstigen Loésungen, um
01. Juliwurde das Team durch die neue Referentin Finanzen wieder vervollstandigt. Ergan- alle unsere Infomaterialien immer vorratig haben zu kdnnen. Ein erster Schritt in Richtung
zung fand das Team durch eine neue Kollegin im Rahmen eines Minijobs fur die Begleitung mehr Effizienz und Entlastung ist ein Vertrag mit der Post, die seit 2022 unsere vielen Brief-
unserer Social-Media-Aktivititen. Die Stellen QuEndo und Offentlichkeitsarbeit wurden um und Paketsendungen direkt in der Geschaftsstelle abholt.

funf bzw. zwei Stunden je Woche erhoht. Auch die Arbeitszeit der Aushilfe im Buro, die

den Versand des Informationsmaterials erledigt, wurde von drei auf sechs Stunden in der

Woche angepasst. Aufgrund des stetig steigendes Arbeitsaufkommens wurde fur das Jahr

2023 die Stelle einer Assistentin fur die GeschaftsfUhrung ausgeschrieben. .
13. Eh liches Engag

Zum 31.12.2022 arbeiteten in der Endometriose-Vereinigung Deutschland folgende Mit- ° rena mt Ic es n a ement

arbeiter*innen:

Ein Verein kann nur so stark sein, wie seine Mitglieder bereit sind, sich in die Arbeit ein-
zubringen. Uber 100 Ehrenamtliche bringen sich in verschiedenen Bereichen in die Endo-
metriose-Vereinigung Deutschland ein. Sie engagieren sich als Beraterin, im Vorstand, re-

Geschaftsstelle:

Anja Moritz Geschaftsfuhrung, Offentlichkeitsarbeit, Fordermittelantrage (32 h) zensieren Blicher, verteilen Flyer und Plakate, leiten Selbsthilfegruppen oder sind politisch
Sabine Eppler Referentin Finanzen und Férdermittelmanagement (30 h) aktiv.
Manuela Preililer Koordination Beratungen, Mitgliederverwaltung, Organisation (32 h) Vor allem im Bereich des politischen Engagements ist die Koordination der Arbeit eine
Diana Eichhorn Zertifizierung/Kooperation (25 h) grol3e Herausforderung. Hier sind Gber 25 Ehrenamtliche, verschiedene Arbeits- und The-
Pamela GeiRler Projektmanagement und Offentlichkeitsarbeit (20 h) mengruppen, viele Dokumente und Termine im Blick zu behalten, neue Positionen zu ver-
Luise Oppelt Redakteurin Social Media (15 h) schriftlichen, Kontakte zu.anpfen und zu pflegen. Stellvertretend fgr alle Enga.gierten soll
Janina Veit Community-Management Social Media (Minijob) én dieser Stelle Yerena F|sch.von Herzen gedankt werden. Nebsen ihrer Ar.belt und trot.z
) ) } ) ihrer Erkrankung ist Verena Fisch eine der zentralen Personen, die entscheidenden Anteil
Aushilfe Sekretariat Versand Informationsmaterial (6 h)

am Erfolg unserer Arbeit haben.

Beratungsstelle:

Verena Mensenkamp Leiterin d.Beratungsstelle, Koordination Selbsthilfegruppen (30 h)
Claudia Ott Beratung (20 h)

Simone Moller Beratung (Minijob)

Lena Ullinger Beratung (Minijob)

Annette Wojtas Beratungen bei sozialrechtlichen Fragen (12 h)
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14. Finanzen

Die Finanzierungslucke, die sich bereits in den vergangenen Jahren zeigte, wurde im Jahr
2022 noch deutlicher. Den deutlich gestiegenen Kosten stehen Einnahmen gegenuber, die
diese Kosten nicht mehr abbilden. Insgesamt haben wir 45 Tausend Euro weniger Pau-
schalférderung erhalten, als in der Haushaltsplanung veranschlagt. Diese grof3e Differenz
konnten wir nicht vollstandig durch weitere Einnahmen ausgleichen.

Unsere finanzielle Situation ist daher nach wie vor nicht ausgeglichen. An vielen Stellen
sind wir mit Mehrausgaben konfrontiert, die teilweise unumganglich sind oder notwendig,
um uns den gegebenen Bedingungen anzupassen. Die Einnahmen bilden diese Kosten
nicht zur Ganze ab. Die Lucke zwischen Einnahmen und Ausgaben im Haushaltsjahr 2022
betrug 8.800 Euro.

Ohne den Zuspruch und das Vertrauen unserer (neuen) Mitglieder und die grol3e Spen-
denbereitschaft ware diese Lucke wesentlich gro3er. Fur eine solide und zukunftssichere
FortfUhrung unserer Arbeit sind wir darauf angewiesen, dass auch die 6ffentliche Finanzie-
rung durch die Krankenkassen dem Wachstum unserer Vereinigung folgt.

Einnahmen

Im Jahr 2022 erhielten wir 126.000 Euro Forderung durch die GKV - Gemeinschaftsforde-
rung auf Bundesebene. Fur eine auskommliche und stabile Finanzierung hatten wir in der
Haushaltsplanung 170 Tausend Euro veranschlagt.

Die grofRe offentliche Wahrnehmung des Themas Endometriose und die darauffolgende
Wahrnehmung unserer Vereinigung fuhrten zu einem groBeren Zuspruch durch Endome-
triosebetroffene und Menschen, die unsere Arbeit gern unterstitzen. Wir konnten in der
Folge mehr neue Mitglieder als geplant begrif3en, was zu knapp 19.900 Euro hdheren
Einnahmen im Bereich Mitgliedsbeitrage fuhrte. Auch die Spendenbereitschaft war im ver-
gangenen Jahr sehr hoch. Mit knapp 32 Tausend Euro lag sie um 25 Tausend Euro héher
als geplant. Diese hohe Summe resultiert aus zwei sehr hohen Einzelspenden. Spenden
sind daher ein sehr fragiles Planungsmittel. Das Jahr 2022 war in dieser Hinsicht ein Hohe-
punkt. Wir rechnen jedoch nicht damit, dass sich dies in Zukunft so fortsetzt. Daher planen
wir weiterhin zurdckhaltend. Bei hoheren Spendeneingangen nutzen wir diese zum Aus-
gleich von Finanzierungslicken und fur die Umsetzung von wichtigen Anliegen, die anders
nicht finanzierbar sind.

Die Einnahmen im Bereich Zweckbetrieb lagen 850 Euro hoher als geplant. Durch die gro-
Re Anzahl an Informationsmaterial, dass wir an Kliniken und Praxen versenden, erhalten
wir hier einen Anteil der Versandkosten zurlick. FUr das Jahr 2023 steht bereits fest, dass
wir in diesem Bereich weniger Einnahmen erzielen werden, da ein wichtiger Posten, die
Einnahmen durch Amazon Smile (im Jahr 2022 2.500 Euro), seitens des Unternehmens ge-
strichen wurde.

Auf die Einnahmen durch einen Teilnahmebeitrag fur unsere Jahrestagung in Héhe von
insgesamt 2.500 Euro haben wir bewusst verzichtet. Im Gegensatz zu den Vorjahren, gibt
es mittlerweile viele Anbieter von kostenpflichtigen Veranstaltungen im Bereich Endome-
triose. Mit dem Angebot einer kostenfreien Jahrestagung wollen und mussen wir uns von
diesen absetzen und unsere Offenheit in alle Richtungen signalisieren.

Weitere Einnahmen in Hohe von 9.800 Euro konnte wir verbuchen, da die Einstellung einer
Mitarbeiterin fr zwei Jahre durch die Bundesagentur fur Arbeit unterstutzt wird und wir
fUr unser politisches Engagement ein Preisgeld erhalten haben.

Insgesamt stehen geplanten Einnahmen in H6he von 481 Tausend Euro tatsachliche Ein-
nahmen in H6he von 472 Tausend Euro gegenuber. Im Ergebnis liegt damit eine Unterfi-
nanzierung in Hohe von 8.800 Euro vor.

Die Endometriose-Vereinigung Deutschland war trotz dieses Ergebnisses arbeits- und
handlungsfahig, da in den Vorjahren Ricklagen geschaffen wurden, auf die wir zurick-
greifen konnten. Dennoch bedarf es fur die kommenden Jahre einer ausreichenden Finan-
zierung bzw. Forderung. Eine Weiterarbeit mit einer Pauschalforderung auf dem Niveau
des Jahres 2022 wurde dramatische Folgen haben, da die allseits extrem stark gestiegenen
Preise, die mit der gestiegenen Wahrnehmung verbundenen zusatzlichen Kosten und die
unumganglichen Anpassungen der Gehalter der Mitarbeiterinnen sowie die Erweiterung
des Teams, die Handlungsfahigkeit der Vereinigung gefahrden wirden.

Ausgaben

Die meisten Ausgaben fallen im Bereich der Personalkosten an. Hier haben wir 22.500 Euro
mehr ausgegeben als geplant. Diese Summe resultiert unter anderem aus der Vergutung
von Uberstunden sowie der Anpassung der wochentlichen Arbeitszeit - beides eine Folge
des erneut sehr stark gestiegenen Arbeitsaufkommens. AuRerdem war es unumganglich
die Gehalter zumindest in einem geringen Umfang anzupassen. Jedoch - noch immer ar-
beitet das gesamte Team der Geschaftsstelle fur Gehalter, die weit unter einer tariflichen
Vergutung liegen und die auch im regionalen Vergleich unterdurchschnittlich sind.
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Die Personalsachkosten lagen 5.000 Euro Uber der Planung. Ursache daflr sind die Kos-
ten, die durch die Teilnahme an politischen Gremiensitzungen, wie dem Koalitionsfach-
gesprach, dem Gesprach mit der Bundesforschungsministerin oder einen Austausch mit
dem Fraunhofer-Institut, anfielen. Fur die Teilnahme an Tagungen, Kongressen und Fort-
bildungen wurden insgesamt 2.300 Euro weniger ausgegeben. Dies resultiert vor allem aus
den Einsparungen durch die Online-Teilnahme.

Die Sachausgaben fur die Miete der Geschaftsstelle und einer kleinen Lagerflache lagen
knapp 600 Euro unter dem Plan. Eine vom Vermieter angekundigte Mieterhdhung fiel et-
was geringer aus. Jedoch ist fur das Jahr 2023 bereits eine groRere Mieterhohung zum
01.01.2023 in Kraft getreten.

Die Ausgaben fur den Geschaftsbedarf liegen in allen Bereich Uber dem ursprunglichen
Plan. Allein fur das Porto fur den Versand unseres Informationsmaterials haben wir 8.600
Euro und damit 2.600 Euro mehr als geplant ausgeben mussen. Die um 1.300 Euro ho-
heren Ausgaben fur Telefon, Internet und digitale Anwendungen resultieren vor allem
aus zusatzlichen Kosten fur neue Software, um die technischen Voraussetzungen fur ein
zeitgemal3es kollaboratives Arbeiten zu schaffen. So haben wir alle Laptops auf Microsoft
Teams umstellen mussen und weitere Softwarelizenzen (Adobe) erworben. Die Betreuung
unserer Webseite wurde von einer neuen Agentur Ubernommen, da die bisherige ihre Ta-
tigkeit eingestellt hat. Die neue Agentur arbeitet mit einem dauerhaften Servicevertrag mit
einer monatlichen Servicepauschale.

Mit der Einstellung einer Mitarbeiterin, die ihren Arbeitsplatz in Berlin hat und bundesweit
sehr viel unterwegs, der weiteren Nutzung von Homeoffice sowie der intensiveren Ein-
bindung des Vorstandsteams auch in das operative Tagesgeschehen, war es erforderlich
unsere Serverstruktur und die -hardware anzupassen. Ein neuer Server sowie drei neue
Laptops mussten angeschafft und von unserem Administrator eingerichtet werden. Dies
fhrt zu unerlasslichen Ausgaben in Hohe von 13.200 Euro, 9.000 Euro mehr als geplant.

Im Zuge der Umstellung auf die neue Software Microsoft Teams und die permanente Nut-
zung von Online-Konferenzen war es notwendig, auch auf Seiten der Hardware in den
Fortschritt zu investieren. Mit Hilfe eines Konferenzsystems kénnen nun die wéchentlichen
Dienstberatungen, die Vorstandssitzungen, die Beraterinnenwochenenden und Jahresta-
gungen sowie die vielen weiteren Termine mit Arzt*innen und Politiker*innen problemlos
auch mit mehreren Personen online und / oder hybrid durchgefihrt werden. Fur diese
Weiterentwicklung und Qualifizierung unserer Arbeit haben wir 9.000 Euro investiert.

Die Kosten fUr unsere Veranstaltungen lagen unter dem Plan. Da es auch im Jahr 2022
nicht moglich war, Veranstaltungen vor Ort durchzufiihren, fanden unsere beiden Bera-
terinnenwochenenden erneut online statt. Dies fuhrte zu geringeren Ausgaben. Zugleich
investierten wir jedoch, wie oben ausfuhrt, in die Qualitat der digitalen Umsetzung, indem
wir dafur ein Konferenzsystem einbauen lie3en.

Die Fortfuhrung und Verstetigung unseres Engagements im Bereich der Aufklarung von
Madchen und jungen Frauen an Schulen und in au3erschulischen Angeboten hat sich im
vergangenen Jahr wie geplant entwickelt. Die Zusammenarbeit mit Schulen hat sich verste-
tigt und wachst kontinuierlich. Die Nachfrage nach dem Unterrichtsmaterial war so grof3,
dass wir die Arbeitsblatter und Flyer mehrfach nachdrucken lieBen. Zur weiteren Ergan-
zung entstand die bereits erwahnte Webseite www.jung-und-endo.de. Die veranschlagten
Kosten in Hohe von 15 Tausend Euro haben wir um 2.300 Euro ,Uberzogen®”.

Sehr hohe und ungeplante Ausgaben hatten wir im Bereich Offentlichkeitsarbeit. Diese
lagen mit 23.400 Euro um knapp 14.000 Euro Uber dem Plan. Hier entstanden mehrere
grolRere Ausgaben durch den Nachdruck unseres Informationsmaterials, von dem im Jahr
2022 doppelt so viel wie im Vorjahr bestellt und versendet wurde. Hinzu kamen héhere
Ausgaben fur den Relaunch unserer Webseite.

Die Ausgaben fur die Vorhaben und MalBhahmen von ,Dritten” betrugen nur die Halfte
der geplanten Summe. Der Grund dafur war der Wechsel eines Dienstleisters sowie der
Projektabschluss und die Rechnungsstellung erst im Jahr 2023.

Die weiteren Ausgaben in der Kategorie ,Sonstige Ausgaben” setzen sich zusammen aus
den Kosten fur die Lohnbuchhaltung und den Jahresabschluss, Rechtsberatungskosten,
Versicherungsbeitrage, Honorare, Ehrenamtsvergutungen, die Wartung und Miete der
Technik, sonstige Ausgaben, Weiterbildungskosten fur Arbeitnehmer und Nicht-Arbeit-
nehmer und Fachliteratur.

Die héheren Kosten resultieren unter anderem aus hoheren Ausgaben fur Ehrenamtspau-
schalen. Dies ist uns sehr wichtig, da es eine zunehmende Anzahl von Ehrenamtlichen in
unserer Vereinigung gibt, die sich viele Stunden in der Woche engagieren, Reisen auf sich
nehmen und die Vereinigung in Gremien vertreten oder bei Veranstaltungen reprasentie-
ren. Diesen Aufwand entschadigen wir mit der Ehrenamtspauschale in einem begrenzten
Umfang.

Die hoheren laufenden Kosten fur die Betreuung unserer IT entstanden aufgrund der ge-
stiegenen Anzahl an Endgeraten. Unsere Beitrage fur die Mitgliedschaft in anderen Ver-
einigungen und Verbanden lagen gering Uber dem Plan. Diese resultieren unter anderem
aus dem Anstieg der Zahl unserer Mitglieder, was wiederum zu einem hdheren Beitrag
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bspw. im Paritatischen fuhrt. Hinzu kommen stark gestiegene Kosten des Geldverkehrs,
also den Ausgaben fur unsere beiden Konten, und die Rechtsberatung fur die Neufassung
unserer Satzung. Ein grol3er Anteil an den Uberplanmaliigen Ausgaben resultiert aus Aus-
gaben, die im Zusammenhang mit den personellen Wechseln entstanden. Bedauerlicher-
weise fielen hier Kosten fur eine anwaltliche Begleitung sowie sehr hohe Kosten fur die
Ausschreibung und Besetzung der drei Stellen an (Uber 4.000 Euro).

Zusammenfassung

Im Haushaltsjahr 2022 hatten wir, gegenuber dem ursprunglichen Plan Mehrausgaben in
Héhe von 35.500 Euro. Diese Summe konnten wir dank héherer Einnahmen bei den Mit-
gliedsbeitragen (8.000 Euro), bei den Spenden (25.000 Euro), durch Preisgelder fur unser
politisches Engagement (2.000 Euro) sowie den Eingliederungszuschuss fur eine Mitarbei-
terin ausgleichen.

Die Mehrausgaben waren an der ein oder anderen Stelle (bspw. Kosten fur die Stellen-
neubesetzung) unausweichlich. An anderer Stelle haben wir zusatzliche Ausgaben tatigen
mussen, um personell und technisch dem notwendigen Bedarf zu entsprechen.

Das Wachstum unserer Vereinigung und die Mdglichkeiten, die sich vor allem durch die
mediale und politische Wahrnehmung ergeben, missen wir nutzen, um langfristig die
dringend notwendige Verbesserung der Versorgung von Endometriosebetroffenen errei-
chen zu kédnnen. Die sich gegenwartig bietende Chance darf nicht daran scheitern, dass wir
finanziell und damit vor allem personell nicht gentigend Ressourcen haben.

15. Fazit

Wir blicken voll Stolz auf ein aul3erordentliches Jahr 2022 zurlck. Wir konnten in diesem
Jahr fur die Ziele unserer Vereinigung und aller Endometriosebetroffenen sehr viel errei-
chen. Der Aufwand dafur war enorm und ware ohne das grofRe Engagement des Teams
der Geschaftsstelle, des Vorstandes, der Mitglieder der AG Endo.Politisch.Aktiv., der Bera-
terinnen und der vielen weiteren ehrenamtlich aktiven Menschen nicht zu leisten gewesen.
Ein herzliches Dankeschén an alle, die Teil dieser Gemeinschaft sind!

Wir sind sehr gllcklich, dass in diesem Jahr auch die Zusammenarbeit mit den Medizini-
schen Fachgesellschaften und ihren Vertreter*innen eine neue Qualitat gewonnen hat. Es
ist noch immer etwas Besonderes, wenn Betroffene und Mediziner*innen Hand in Hand
arbeiten - sowohl bei der medizinischen Versorgung als auch bei den gemeinsamen An-
strengungen fur die notwenige Verbesserung eben dieser Versorgung.

Von Betroffenen fur Betroffene - gemeinsam sind wir stark!

All diese Arbeit kostet viel Geld. Daher sind wir sehr dankbar fur jede Unterstltzung, die
uns zuteilwird. Die Pauschale und die Projektférderung durch die Krankenkassen und das
Bundesministerium fur Gesundheit bildet mit den Beitragen die Basis unserer Finanzie-
rung. Ohne diese Grundfinanzierung kdnnen wir als Organisation nicht arbeiten und als
Verein nicht unsere Vereinsziele umsetzen. Jedes Mitglied zahlt. Immer wichtiger werden
auch die Spenden, die wir von vielen Personen und Institutionen erhalten. Ob klein oder
grol3, wir sind dankbar fur jede Zuwendung und verstehen diese als einen Ausspruch des
Vertrauens und der Anerkennung. Herzlichen Dank dafur!

Jede Spende zahit!
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16. Danksagung

Wir bedanken uns von ganzem Herzen bei all unseren Unterstutzerinnen und Unterstut-
zern, die unser Anliegen und unsere Ziele im Jahr 2022 unterstutzt haben. Unser Dank gilt
allen Spenderinnen und Spendern, dem Spitzenverband Bund der Krankenkassen (GKV
Bund), dem Verband der Ersatzkassen e.V. (vdek), dem Bundesministerium fur Gesund-

heit, der Burgerstiftung ,Wir fur Sachsen”, der BKK und der TKK fur ihre finanzielle Unter-
stutzung unserer Vereinigung.

Herzlichen Dank! o
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