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Frauengesundheit ist europaisch. Endometriose ist europaisch.
Beim Treffen in Briissel tauschen sich am 5. Marz 2024 Betroffene und Experten iiber eine
Europdische Endometriose-Strategie aus.

Endometriose betrifft 190 Millionen Menschen weltweit, 10,5 Millionen in der Europdischen
Union, zwei Millionen in Deutschland. Endometriose ist eine Volkskrankheit, die die
Lebensqualitdt, Erwerbsfahigkeit und reproduktive Selbstbestimmung von Millionen von
Menschen  beeintrachtigt. Bei der Erkrankung wachst Gewebe, das der
Gebarmutterschleimhaut ahnelt, aullerhalb der Gebarmutter. Die Folgen sind haufig
wehendhnliche Schmerzen, extrem starke Blutungen und Unfruchtbarkeit.

Seit mehreren Jahren kampft die Endometriose-Vereinigung Deutschland fiir eine Nationale
Endometriose-Strategie, wie sie Australien seit 2018 und Frankreich seit 2022 haben. Auch in
weiteren europdischen Landern engagieren sich Endometriose-Betroffene fiir mehr
Aufklarung und vor allem fiir eine bessere medizinische Versorgung. Oft stoRen sie dabei an
nationale Grenzen oder den Unwillen der eigenen Regierung, die Situation der Betroffenen zu
verbessern.

Die Versorgung in den meisten europadischen Landern ist gegenwartig mangelhaft. Auch in
Deutschland warten Betroffene in der Regel sechs bis zehn Jahre auf eine Diagnose.

Das Wissen um Endometriose und Menstruationsbeschwerden ist mehrheitlich gering, das
medizinische Personal nicht ausreichend qualifiziert, die Datenlage desastrds. Daher hat die
Endometriose-Vereinigung Deutschland in Vorbereitung der Europawahl 2024 ein
Europdisches Positionspapier mit zehn konkreten Handlungsempfehlungen erarbeitet.

Rickenwind und Unterstitzung erhalt die deutsche Initiative nun aus Ungarn. Die Prasidentin
der Stiftung fir Frauengesundheit Ungarn, Adrienn Salamon, und die Ungarische Europa-
Abgeordnete Katalin Cseh laden am 5. Marz 2024 zu einer Veranstaltung im Europadischen
Parlament in Brissel ein. Ziel dieser Veranstaltung ist es, wichtige Interessenvertreter,
politische Entscheidungstrager, Angehorige relevanter Gesundheitsberufe,
Selbsthilfeorganisationen und Endometriose-Betroffene zusammenzubringen, um die
Herausforderungen zu diskutieren, mit denen Betroffene konfrontiert sind, und mogliche
Strategien zur Verbesserung der Aufkldarung, der Diagnose, der Behandlung und der
Unterstiitzung zu entwickeln.

Alle teilnehmenden Organisationen haben sich einer Initiative der Stiftung fir
Frauengesundheit Ungarn und der Europdischen Endometriose-Liga, einem Zusammenschluss
medizinischer Expertinnen und Experten fiir Endometriose, zur Etablierung einer
umfassenden Europdischen Endometriose-Strategie angeschlossen. Diese Strategie soll
MaBnahmen wie die Forderung der Friiherkennung und genaueren Diagnose, die
Sicherstellung des Zugangs zu angemessenen Behandlungen und Unterstitzung fir
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Betroffene, eine Verbesserung der Aus- und Fortbildung von Angehorigen relevanter
Gesundheitsberufe sowie die finanzielle Férderung von Forschung und Innovation auf dem
Gebiet der Endometriose sichern.

Fir die Endometriose-Vereinigung Deutschland nehmen die ehrenamtlich engagierten
Mitglieder Verena Fisch und Javed Lindner sowie Geschaftsfiihrerin Anja Moritz an dem
Treffen in Brissel teil.

Endometriose

Endometriose ist eine gutartige, jedoch chronisch verlaufende Erkrankung. Bei Endometriose
wachst Gewebe, das der Gebarmutterschleimhaut dhnelt, auRerhalb der Gebarmutter. Dieses
Gewebe siedelt sich beispielsweise an den Eierstocken, im Bauch- und Beckenraum, am Darm
oder Bauchfell an. Endometriose-Gewebe verfiigt lGber die Eigenschaft, prinzipiell an jeder
Stelle des Korpers wachsen zu konnen. In einigen Fallen kann es auch auBerhalb des
Bauchraumes, zum Beispiel in der Lunge, vorkommen. Endometriose auflert sich sehr
unterschiedlich, deshalb wird sie auch als ,,Chamaleon der Gynakologie“ bezeichnet. Manche
Betroffene haben keine Beschwerden und auch keinen Behandlungsbedarf. Das trifft jedoch
nicht auf alle zu. Bei etwa der Halfte der Betroffenen muss von einem dauerhaften
Therapiebedarf ausgegangen werden. Viele Betroffene leiden unter chronischen Schmerzen
und vielen weiteren Symptomen. Eine weit verbreitete Folge der Endometriose ist die
eingeschrankte Fruchtbarkeit. Bei 40 bis 50% der Frauen, die ungewollt kinderlos bleiben, ist
Endometriose die Ursache.

Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.

Die Endometriose-Vereinigung Deutschland ist die grofSte und alteste Selbsthilfeorganisation
von und fir Endometriose-Betroffene in Deutschland. Der gemeinniitzige Verein wurde 1996
gegriindet. Uber 3.000 Endometriose-Betroffene sind hier Mitglied. Die Endometriose-
Vereinigung mochte, dass alle Betroffenen die fir sie beste Versorgung erhalten damit sie mit
ihrer Erkrankung ein lebenswertes Leben haben. Dafiir unterstiitzt sie Betroffene durch
kostenlose Endometriose-Beratung und umfangreiche Informationsangebote. Zum Verein
gehoren Uiber 80 Selbsthilfegruppen. Mit Kampagnen und Aktionen klart er in der
Offentlichkeit tber Endometriose und Adenomyose auf. Zudem engagieren sich viele
Mitglieder politisch fiir eine bessere Beriicksichtigung der Interessen von Endometriose-
Betroffenen im deutschen Gesundheitssystem.
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