ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG
DEUTSCHLAND E.V.

GESPRACHSLEITFADEN

FUR DAS GESPRACH MIT EINEM MITGLIED DES DEUTSCHEN BUNDESTAGES (MdB) ODER
DER LANDESPARLAMENTE (MdL)

Dieser Leitfaden unterstitzt dich dabei, das Thema Endometriose und Adenomyose politisch voranzu-
bringen — sei es im personlichen Gesprach, am Wahlkampfstand oder per E-Mail. Kurze, prazise Ge-
sprache sind entscheidend, denn Abgeordnete haben viele Termine und wenig Zeit. Du benétigst al-
lerdings keine politische Vorerfahrung: Mit deiner personlichen Perspektive, etwas Vorbereitung und
einigen Fakten kannst du schon viel bewegen.

1. Vorbereitung auf Gespriche mit Politiker*innen (MdB/MdL)

1.1. Recherchiere deine*n Ansprechpartner*in

Auf der Seite des Bundestages (https://www.bundestag.de/abgeordnete) findest du eine Ubersicht
der Mitglieder des Deutschen Bundestages. Du kannst dort mit deiner Postleitzahl gezielt nach Abge-
ordneten aus deinem Wabhlkreis suchen. AuRerdem kannst du auf https://www.bundestag.de/aus-
schuesse gezielt nach Abgeordneten in Ausschiissen recherchieren, z. B. im Gesundheitsausschuss
oder im Ausschuss fur Bildung, Familie, Senioren, Frauen und Jugend.

Auch auf den Webseiten der Landtage gibt es Suchfunktionen fiir Landtagsabgeordnete. Ein Beispiel
fur Sachsen: https://www.landtag.sachsen.de/de/abgeordnete/abgeordnetensuche/suche-nach-
wahlkreisen.cshtml

Tipp: Schau nach, ob dein*e Abgeordnete*r bereits in gesundheitspolitischen Themen aktiv ist, sich in
Ausschiissen engagiert oder ob sie/er sich schon einmal zu Endometriose geduBert hat (z. B. in Reden,
Social Media oder Pressemitteilungen). Wenn du Gemeinsamkeiten findest (z. B. Verbindung zur
Selbsthilfe, gemeinsame Vereinstatigkeit), kann das Gesprach personlicher werden. Vermeide es aber
zu betonen, wenn es nicht wirklich in das Gesprach passt.

] 1.2. Informiere dich

Falls sich der/die Abgeordnete sich noch nicht mit Endometriose befasst hat, solltest du kurze, leicht
verstandliche Erklarungen vorbereiten, damit dein Gegeniliber auch ohne medizinischen Hintergrund
folgen kann:

e Was ist Endometriose?

o Endometriose ist eine chronische Erkrankung, bei der Gewebe, das der Gebarmutter-
schleimhaut dhnlich ist, auBerhalb der Gebdarmutter wachst — meist im Beckenraum.
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e Was ist Adenomyose?

o Einfach ausgedriickt handelt es sich bei der Adenomyose um das Vorkommen von
Endometriose-Herden in der Muskelwand der Gebarmutter. Mittlerweile wurde je-
doch festgestellt, dass sich die Struktur dieser Herde von klassischen Endometriose-
Herden unterscheidet. Unter anderem deshalb wird Adenomyose heute als eigen-
standige Erkrankung betrachtet. Sie kann sowohl in Kombination mit Endometriose
als auch unabhéngig davon auftreten.

e Verbreitung und Betroffenenzahl:

o In Deutschland sind schatzungsweise 2 Millionen Menschen betroffen — das sind 1
von 10 Frauen und Madchen im gebarfahigen Alter. Jahrlich gibt es mehr als 50.000
Neuerkrankungen.

e Typische Symptome:

o Starke, zyklusabhdngige und -unabhangige Unterbauchschmerzen, starke Monatsblu-
tungen, mogliche Unfruchtbarkeit, Beeintrachtigung der Lebensqualitat sind die gan-
gigsten Symptome.

Warum ist Endometriose politisch?

Endometriose ist keine seltene Erkrankung, sondern betrifft etwa jede zehnte Frau im gebarfahigen
Alter. Trotzdem dauert es im Schnitt immer noch 7-10 Jahre zur Diagnose. Eine Heilung existiert nicht,
und vorhandene Therapien kénnen lediglich Symptome lindern.

Neben dem individuellen Leid hat die Erkrankung auch gesamtgesellschaftliche Auswirkungen: Arbeits-
ausfalle, Fehlzeiten in Schule und Ausbildung, reduzierte Arbeitszeiten und Frilhrenten verursachen
Produktivitatsverluste. Gleichzeitig offenbaren sich strukturelle Liicken: Der Gender Health Gap und
Gender Data Gap fiihren dazu, dass frauenspezifische Krankheiten wie Endometriose in Forschung und
Versorgung oft vernachlassigt werden.

Entscheidungen der Politik beeinflussen das Leben der Betroffenen direkt: Welche Therapien tiberneh-
men Krankenkassen? Wie kdnnen Betroffene in der Schule, Ausbildung und am Arbeitsplatz unter-
stltzt werden? Diese Fragen zeigen, dass Losungen politischer Natur sind.

Warum brauchen wir eine Nationale Endometriose-Strategie?

Endometriose betrifft neben Gesundheit auch Arbeits-, Sozial-, Bildungs- und Forschungspolitik: Es
geht um Fordermittel, Aus- und Weiterbildungsinhalte sowie Aufklarung. Erste MalRnahmen existieren,
doch Versorgungsliicken und unklare Verantwortlichkeiten bleiben. Einzelne MaRnahmen reichen
nicht aus. Wir brauchen eine koordinierte politische Antwort. Deshalb haben wir als Endometriose-
Vereinigung Deutschland e.V. gemeinsam mit allen filhrenden medizinischen Fachgesellschaften ein
Vorschlagspapier fiir eine Nationale Endometriose-Strategie entwickelt. Diese enthédlt 10 konkrete
Handlungsempfehlungen.

1. Erhalt und Ausbau zertifizierter Endometriose-Zentren - Fiir eine flaichendeckende und qualitativ
hochwertige Versorgung

2. Verbesserung der medizinischen Behandlung - Multimodale, sektoreniibergreifende Konzepte fir
komplexe Krankheitsverldufe

3. Angemessene Vergiitung der Versorgung - Faire Abrechnungsmaoglichkeiten fiir Diagnostik und
Nachsorge
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4. Unterstiitzung bei Kinderwunschbehandlungen - Mehr finanzielle, medizinische und psychologi-
sche Hilfe

5. Etablierung einer nationalen Forschungsstrategie - Langfristige Férderung und Aufbau eines Endo-
metriose-Registers

6. Bundesweite Aufklarungskampagne - Fiir mehr Wissen, weniger Stigma und friihere Diagnosen

7. Fort- und Weiterbildung von Fachkraften - In Medizin, Schule und Sozialarbeit — fiir mehr Sensibi-
litdt und Kompetenz

8. Fortbildung der Verwaltung & vereinfachte Grad der Behinderung Verfahren - Transparente, ge-
rechte Entscheidungen bei Antragen

9. Aufklarung am Arbeitsplatz - Teil des Betrieblichen Gesundheitsmanagements — Fiir ein verstand-
nisvolles Arbeitsumfeld

10. Institutionelle Verankerung von Endometriose und Frauengesundheit

I 1.3. Definiere dein Anliegen

Uberlege im Vorfeld, was dein konkretes Anliegen ist. Hast du eine konkrete Bitte, die der oder die
Abgeordnete erfiillen kann? Mochtest du allgemein Gber die Situation von Endometriose-Betroffenen
oder lber ein aktuelles Ereignis/eine aktuelle Entwicklung sprechen?

Falls es dir um die Umsetzung einer Nationalen Endometriose-Strategie geht, konzentriere dich auf
zwei bis drei Punkte aus unserem Vorschlagspapier, auf die du dich vorbereitest. Dadurch bleibt dein
Anliegen klar und einpragsam.

] 1.4. Schreibe dir auf, was du sagen méchtest

Bereite dich darauf vor, dein Thema in ein bis zwei Minuten kurz und verstandlich darzustellen. Du
kannst dafiir das AIDA-Prinzip nutzen:

e Attention (Aufmerksamkeit): ,,Ich méchte mit Ihnen tiber Endometriose sprechen, eine Erkran-
kung, die Millionen betrifft.”

e Interest (Interesse): ,Viele Betroffene warten jahrelang auf eine Diagnose, weil Wissen und
Strukturen fehlen.”

e Desire (Wunsch): ,,Wir brauchen gezielte politische Losungen.”

e Action (Handlungsaufruf): ,Ich wiirde mich freuen, wenn Sie sich das Vorschlagspapier an-
schauen.”

1.5. Was du zum Gesprach mitbringen solltest

M Das Vorschlagspapier fiir eine Nationale Endometriose-Strategie (ausgedruckt)

M Fir Gesprache mit Landtagsabgeordneten kannst du schauen, ob speziell fiir dein Bundesland ein
eigenes Vorschlagspapier vorliegt und wenn nicht, das allgemeine Landespositionspapier ver-
wenden (https://www.endometriose-vereinigung.de/wp-content/uploads/2026/01/2026_Lan-
despositionspapier-der-Endometriose-Vereinigung-Deutschland.pdf)

Einen kurzen Notizzettel mit den wichtigsten Punkten und deiner Bitte

Deine Kontaktdaten (z. B. E-Mail-Adresse)

Optional: Flyer oder weitere Materialien der EVD (https://www.endometriose-vereini-
gung.de/infomaterial-bestellen/)
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2. Gesprach

3. Nac

Kontakt

Im Gesprach kannst du nun dein vorbereitetes Anliegen strukturiert und knapp anbringen, fo-
kussiert auf zwei bis drei Punkte. Formuliere eine konkrete Frage oder Bitte und teile mit, was
du dir von dem/der MdB oder MdL in diesem Zusammenhang erhoffst.

Wenn Riickfragen auftauchen, kannst du immer auf die Endometriose-Vereinigung Deutsch-
land e.V. verweisen.

Biete an, weiterflihrende Unterlagen und Informationen per E-Mail zu senden und stelle dich
als Ansprechpartner®*in zur Verfiigung.

Am Ende des Gesprachs kannst du um ein Selfie bitten, das du spater auf Social Media oder
anderen Publikationen in dem Kontext veroffentlichen darfst.

Bedanke dich zum Abschluss und erkundige dich, wie ihr kiinftig in Kontakt bleiben kénnt, um
die nachsten konkreten Schritte zu vereinbaren.

h dem Gesprach

Nach dem Gesprach solltest du zeitnah eine Dankesmail verschicken und das Gesprach noch
einmal zusammenfassen — besonders, wenn dir ein*e Abgeordnete*r zugesagt hat, sich deiner
Sache anzunehmen. Hange nur jene Informationen an, die im Gesprach als wichtig hervorge-
hoben wurden und beschrdnke dich auf das Wesentliche.

Bitte informiere uns anschlieBend lber deinen Kontakt, den Namen der*des Abgeordneten
und das Ergebnis des Gesprachs. Flr unsere gemeinsame Arbeit ist es wichtig, zu wissen, mit
welchen MdBs/MdLs bereits Gesprache stattgefunden haben und wie die Riickmeldungen aus-
gefallen sind.

Verantwortlich fiir den Inhalt: Arbeitsgruppe Endo.Politisch.Aktiv.

Ansprechpersonen finden Sie unter: https://www.endometriose-vereinigung.de/arbeitsgruppe-
endo-politisch-aktiv/

Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.

Bernhar

d-Goring-Str. 152

04277 Leipzig
Telefon: 0341/30 65 305

info@endometriose-vereinigung.de
www.endometriose-vereinigung.de

Herzlich

en Dank an Florence von Bodisco vom Projekt ,,Gemeinsam lauter werden” der ACHSE e.V.

(Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen) fur diesen Leitfaden.
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