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Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. - Bernhard-Goring-Strafle 152 - 04277 Leipzig - Telefon / Fax: (03 41) 3 06 53 04

Selbsthilfegruppe - das klingt ja interessant Frau Meier...

Liebe Leserinnen und Leser,

diese Ausgabe der ,, Endo-Info* befasst sich schwerpunktmdfsig mit dem Thema “Compliance, Empower-
ment und Selbstmanagement bei Endometriose . Fiir viele Leserinnen und Leser ist die Bedeutung dieser
Fremdworte sicherlich unbekannt, obwohl sie seit einiger Zeit durch die Gesundheitspolitik kursieren.
Von uns Patientinnen wird immer mehr verlangt, Verantwortung fiir die eigene Gesundheit zu iiberneh-
men. Wir wollen Sie informieren und ermutigen, Ihre eigenen Kompetenzen zu erkennen, sie zu nutzen
und sich aktiv am Behandlungsprozef3 zu beteiligen.

Wir danken herzlich fiir die Zusendung Ihrer Erfahrungsberichte. Die meisten Berichte sind umfangreich
und widerspiegeln einen langen Weg, den die betroffenen Frauen gegangen sind. Wir drucken diese Be-
richte nach und nach ab bzw. stellen sie auf unserer Homepage im geschiitzten Mitgliederbereich ein.
Gleichzeitig mochten wir Sie ermuntern, auch weiter IThre Erfahrungsberichte zu schicken. Dies kann zum
Beispiel ein Bericht iiber Ihren ganz personlichen Lebensweg oder Erfahrungen mit bestimmten Medika-
menten sein. Unter den Rubriken ,, Der Vorstand informiert und ,, Die Beratungsstelle informiert“ geben
wir Anregungen, welche Themen wir fiir besonders wichtig erachten.

Wir wiinschen allen Leserinnen und Lesern gute Gesundheit und viel Spaf3 beim Lesen der aktuellen
Ausgabe!

Thre Redaktion.



Die Endo-Info wird herausgegeben von der Endometriose-Vereinigung Deutschland e. V.
Wir sind eine Selbsthilfeorganisation, die Informationen und Erfahrungen von Frauen und
Arzten anderen Frauen, deren Familien und Freunden zur Verfiigung stellt.

Wir empfehlen ausdriicklich keine Medikamente und Therapien und iibernehmen keine
Verantwortung bei der Erprobung hier vorgestellter Medikamente oder Therapien.
Bitte lassen Sie sich von Threr Arztin oder Ihrem Arzt beraten.
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Post

[ch mochte gerne eine Riickmeldung bzw. Ergin-
zungsinformation zu der letzten Endo-Info geben,
die ich sehr interessant fand. Ich glaube, das The-
ma Erndhrung ist ein ganz wichtiges bei der Endo-
metriose.

Ergidnzen mochte ich, dass die ayurvedische Er-
ndhrungslehre mit einer konstitutionsbezogenen
Erndhrung ein sehr guter Ansatz ist in der Behand-
lung. Hier wird ganz individuell die korperliche
und geistige Konstitution bestimmt (im Rahmen
einer eingehenden Anamnese), sowie die Abwei-
chungen von dieser Grundkonstitution, die nach
dem Ayurveda verantwortlich ist fiir die Entste-
hung von Befindlichkeitsstorungen und Krankhei-
ten. Ahnlich wie die Lehre der chinesischen Medi-
zin (Thema in einer der letzten Endo-Infos) geht es
um die Verteilung der 5 Elemente im Organismus
und die Ausbalancierung geméal der Grundkonsti-
tution durch uv.a. eine konstitutionell angemesse-
ne Ernihrung, Olmassagen und Kriuterpriparate.
Auch eine umfangreiche Reinigungskur in einer
ayurvedischen Klinik (Panchakarma) kann duferst
hilfreich sein. Adressen von BehandlerInnen gibt
es tiber den VEAT (Verband europdischer Ayur-
veda-Therapeuten), www.ayurveda-forum.de oder
www.mahindra-institut.de. Ich selbst habe sehr
von der Umstellung auf ayuvedische Erndhrungs-
prinzipien profitiert wihrend meiner Erkrankung
von 2000 - 2003.

(Bettina Koch)

Zunichst aber einmal mochte ich mich fiir Thre
endlose Geduld und ihre wirkliche Hilfe noch ein-
mal bedanken. Bleibt zu hoffen, dass dieser ,,nor-
male Schmerz, den Frauen auszuhalten haben*
(scheuBlich) irgendwann einmal kein Problem
mehr darstellt wie jetzt. Ihnen und allen Betroffe-
nen wiinsche ich wirklich alles, alles Gute, Besse-
rung oder Linderung und Kopf hoch!

(Herr Scholz, Lebensgefdhrte einer Betroffenen)

Liebe Leserinnen und Leser,

vereinigung.de.

wir mochten die Qualitit unserer Mitgliederzeitschrift ,,Endo-Info und unsere Arbeit als Patien-
tinnenorganisation stetig weiter verbessern. Dazu bitten wir Sie um Ihr Feedback.

Schreiben Sie uns bitte Ihre Meinung! Teilen Sie uns mit, was Thnen gefillt oder was wir
besser machen konnen. Vielleicht haben Sie auch Anregungen zu bestimmten Themen, die wir
aufgreifen sollten. Auch lhre Meinung zu den einzelnen Beitrdgen ist uns sehr wichtig.

Sie konnen Ihre Anmerkungen schicken per: Post an Endometriose-Vereinigung Deutschland e. V.,

Bernhard-Goring-Str. 152, 04277 Leipzig, Fax 0341/3065 304 oder e-mail info@endometriose-

Vielen Dank fiir Ihre Mithilfe sagt Thre Redaktion
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Aus der Selbsthilfearbeit

2 Jahre SHG Endo-Fiichse Kreis Wesel
Birgit Miiller

Anfang September 2003 entstand die Idee, eine
Endometriose-Selbsthilfegruppe fiir den Kreis
Wesel zu griinden, da in ndherer Umgebung keine
Ansprechpartner zur Verfiigung standen. Mit Hilfe
des Paritdtischen Wohlfahrtsverbandes wurde kurz-
fristig die Teilnahme am Selbsthilfetag des Kreises
Wesel Mitte September organisiert und umgesetzt.
Ein Interview auf der Showbiihne brachte den ge-
wiinschten Erfolg. Einige Interessierte fragten nach
Info-Material, dass zu diesem Zeitpunkt noch sehr
spartanisch war. Ende November 2003 fand das 1.
Treffen mit insgesamt 3 Teilnehmerinnen statt, es
wurde sich auf einen Turnus von 2 Monaten geei-
nigt. In der Zwischenzeit hat sich unsere Gruppe
vergrofiert, manche Teilnehmerinnen holen sich
nur einmal Infos und halten den Kontakt tiber den
E-Mail-Verteiler oder melden sich regelmafBig te-
lefonisch.

Am Selbsthilfetag 2004 wurde bereits mit einem
kleinen Stand und dem damals neuen Poster der
Endometriose-Vereinigung teilgenommen. Die
Resonanz war sehr grof und es wurden viele neue
Kontakte gekniipft.

Die Anzahl der aktiven Teilnehmerinnen der Tref-
fen liegt zwischen 3 und 7, was wir als grof3en
Erfolg werten. Besonders wichtig ist uns der per-
sonliche Austausch unter den Betroffenen, da man
sich untereinander sehr verstanden fiihlt und sich
auch neue Freundschaften gebildet haben. Wir
werden weiterhin unser Augenmerk in Richtung
Naturheilverfahren richten und freuen uns iiber
weitere Teilnehmerinnen und Anfragen.

Kontakt erhalten Sie iiber die Selbsthilfekontakt-
stelle Kreis Wesel,

Frau Geldermann, Telefon: 02 84 1/9 00 00,
E-Mail: selbsthilfe-wesel@paritaet-nrw.org

SHG Frankfurt/ Main

Ist wieder aktiv und freut sich tiber interessierte
Frauen, die sich in der SHG austauschen wollen.
Ute Schifer steht als Ansprechfrau der Gruppe un-
ter Telefon 069/ 52 74 91 zur Verfiigung.

Interessierte Betroffene gesucht:

- SHG Hannover
(Raum Hannover-Hameln-Braunschweig)
- SHG Ansbach
- SHG Regensburg
- SHG Osnabriick
- SHG Magdeburg

In den letzten Wochen meldeten sich in der Be-
ratungsstelle Mitgliedsfrauen, die durch die Griin-
dung einer Selbsthilfegruppe in oben angefiihrten
Orten oder der ndheren Umgebung helfen wollen,
auf die Erkrankung Endometriose aufmerksam zu
machen bzw. sich und anderen Betroffenen Unter-
stiitzung bei der Bewiltigung anbieten mochten.
Kontakte untereinander erhalten Sie tiber Frau
Heider in der Beratungsstelle unter Telefon 0341/
3065 305.

SHG Marburg

In Marburg wollen Mitglieder eine Selbsthilfe-
gruppe ,,wieder beleben®.
Kontakte sowie die genauen Termine erfahren
Sie tiber Frau Heider in der Beratungsstelle unter
Telefon 03 41/ 3 06 53 05.

Saarbriicken, Ulm, Wesel, Wuppertal

Endometriose-Selbsthilfegruppen, die mit uns zusammenarbeiten:

Aachen, Arnsberg, Aschaffenburg, Auerbach/Vogtland, Baden-Baden, Bautzen/Bischofswerda,
Berlin, Bielefeld, Bochum, Dresden, Diiren-Jiilich, Erfurt, Essen, Frankfurt/Main, Freiburg, Geln-
hausen, GieBlen, Halle/Saale, Hamburg, Heidelberg, Heilbronn, Kiel, Kronach, Leipzig, Mann-
heim, Memmingen, Miinchen, Neukirchen/Kniill, Niirnberg, Paderborn, Pforzheim, Ravensburg,
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Der Vorstand informiert

Wir erhielten kiirzlich eine Anfrage von einer Mit-
gliedsfrau zum Thema Kontrazeptiva. Das Thema
erscheint uns sehr wichtig, so dass wir es hier ohne
weitere Recherche publik machen méchten. Es geht
um mogliche Nebenwirkungen im Zusammen-
hang mit der langfristigen Einnahme der ,,Pille*.
Cerazette, ein durchaus gingiges Medikament zur
langfristigen Anwendung bei Endometriose, wird
bei dieser betroffenen Frau mit Zysten in der Brust
(,.fibrozystische Mastopathie*) in Zusammenhang
gebracht. Die Cerazette ist eine dstrogenfreie ,,Pil-
le* und wird daher bei Endometriose als gut geeig-
netes Medikament zur Behandlung der Symptome
eingeschitzt. Seitens der betroffenen Frauen wird
jedoch hdufig von unangenehmen Nebenwirkun-
gen berichtet. Auf dem VI. Deutschen Endomet-
riose-Kongress in Villach haben wir von mehreren
Arzten hinsichtlich der langfristigen Einnahme
von Kontrazeptiva die Einschitzung gehort, dass
sie nur auf die Symptome (u.a. dadurch, dass die

Regelblutung unterbunden wird) Einfluss nehmen
und keine Wirkung auf den Krankheitsverlauf ha-
ben. Wir wissen jedoch nicht, inwieweit diese Ein-
schitzung von allen Spezialisten geteilt wird oder
nur eine Einzelmeinung darstellt.

Aus unserer Sicht stellt sich hinsichtlich mogli-
cher schwerwiegender Nebenwirkungen folgendes
Problem: die Cerazette (ebenso wie andere Kon-
trazeptiva z. B. Valette u.a.) ist laut Beipackzettel
nicht als Medikament zur Therapie der Endometri-
ose zugelassen. Es wird deshalb auch kein beson-
deres Augenmerk auf mogliche Nebenwirkungen
bei langfristiger (und evt. unterbrechungsfreier)
Einnahme von Frauen mit Endometriose gelegt.
Daher ist es fiir uns sehr wichtig, von Ihnen {iber
solche Nebenwirkungen zu erfahren. Dann kénnen
wir tiber die Endometriose-Vereinigung Deutsch-
land e.V. die Verantwortlichen auffordern, einem
bestehenden Verdacht nachzugehen.

Sie sollten:

» sich fir andere Endometriose-Betroffene
einsetzen wollen

* kontaktfreudig und kommunikativ sein

* teamfihig sein .

* Dbereit sein, an der Grundausbildung

* und mindestens einmal jéhrlich an
einer Fortbildungsveranstaltung mit
Supervisionen an einem Ort in der Mitte
Deutschlands teilzunehmen

» einen Telefondienst im Umfang von
mindestens 12 Stunden im Quartal
durchzufiihren

* {iber einen ISDN-Anschluss verfiigen

* oder die Moglichkeit haben, in
Wohnortnihe einen Telefonarbeitsplatz
zu benutzen.

Wir suchen engagierte Frauen als ehrenamtliche Beraterinnen am

Endometriose — peer-to-peer — Beratungstelefon

Bewerbungen oder Anfragen bitte an die Leiterin der Beratungsstelle, Frau Doreen Jackisch,
Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V., Bernhard-Goring-Str. 152, 04277 Leipzig
Fax: (03 41) 3 06 53 04, E-Mail: info@endometriose-vereinigung.de

Wir bieten:

* eine nebenberufliche, ehrenamtliche
Tatigkeit fiir die Zeit von mind. 2 Jahren
*  Grundausbildung zur Qualifikation als

Telefonberaterin

* regelméBige Supervision und
Weiterbildung

*  Arbeit im engagierten und netten
Beraterinnenteam

*  Chancen zur Selbstverwirklichung und
Personlichkeitsentwicklung

»  Bescheinigung iiber diese ehrenamtliche
Tatigkeit.
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Die Beratungsstelle informiert

Bitte vergessen Sie nicht:

Wenn Sie Fragen, Probleme oder Hinweise im Zusammenhang mit der Erkrankung Endometriose haben,
wenden Sie sich zu den Sprechzeiten oder per Mail oder Brief vertrauensvoll an die Beratungsstelle. Wir
stehen Thnen in schwierigen Lebenssituationen, wie z.B. Beantragung Reha, Schwerbehinderung usw.
sehr gern hilfreich zur Seite.

Auch fiir Thre Lebenspartner und Angehorigen bieten wir Moglichkeiten sich untereinander auszutau-
schen — ein Anruf in der Beratungsstelle gentigt!

Telefon: 03 41/3 06 53 04

Wichtig:
Die Endo-Infos sind jetzt auch online verfiigbar! Auf unserer Homepage

www.endometriose-vereinigung.de ist ab Ausgabe 23 (Winter 2004) die Mitgliederzeitschrift im
geschiitzten Mitgliederbereich eingestellt.

Homepage: www.endometriose-vereinigung.de

Aus iiber acht Millionen deutschsprachigen Web-Seiten wurde eine Auswahl der 6.000 besten Internet-
Angebote getroffen und diese im Web-Adressbuch fiir Deutschland 2006 veroffentlicht. Auch unsere
Homepage hat das zweite Jahr hintereinander diese Auszeichnung erhalten und wurde als eine der besten
Web-Seiten aus dem Bereich Gesundheit im Internet-Guide vorgestellt. Den Auszeichnungsbanner haben
wir auf unserer Homepage angebracht.

Wer kann helfen?

Diese Mitglieder sind unbekannt verzogen. Die Endo-Info konnte ihnen leider nicht zugestellt werden.
Falls Sie wissen, wo wir diese Damen finden kénnen, rufen Sie bitte in der Beratungsstelle an. Danke!

Name Vorname bisheriger Wohnort
Fracarolli Marion 55768 Hoppstidten
Hoffmann Sonja 06110 Halle

Knaak Andrea 21683 Stade

Koch Kerstin 91058 Erlangen
Ribeiro Daniela 47229 Duisburg
Suisky Ute 13187 Berlin

Tewes Petra 83075 Bad Feilnbach
Wengler Susanne 35767 Breitscheid
Wilson Christa 79730 Murg
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Aus der Arbeit der Endometriose Vereinigung Deutschland e.V.

Kurzbericht iiber den VI. Deutschen Endometriose-Kongref} in Villach (Osterreich)

Unsere Arbeit der letzten Monate und Wochen war
geprigt von unserer Mitwirkung am VI. Deutschen
Endometriose-Kongress vom 28.09. bis 1.10.2005
im Osterreichischen Villach. Der Tagungsprasident,
Prof. J. Keckstein, hatte uns frithzeitig in die Kon-
gressplanung einbezogen. So reprisentierte die
Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V., als
grofite europdische Selbsthilfeorganisation bei En-
dometriose, die Anliegen der Betroffenen und ihrer
Angehorigen. Dies gelang uns durch einen Vortrag
im Fach — und Laienprogramm (Thema: ,,Aufga-
ben der Selbsthilfegruppen in der Zukunft), durch
zwel von uns gestaltete Workshops (Themen: ,,Wie
finde ich kompetente Behandlung™ und ,,Endomet-
riose — eine Krankheit, die auch Ménner betrifft™),
als Moderatorinnen einer Podiumsdiskussion und
nicht zuletzt durch unseren sehr gut platzierten
Info-Stand.

Wir fithrten wihrend des Kongresses viele span-
nende Gespriache und erhielten sehr viel positive
und Mut machende Resonanz fiir und tiber unsere
Arbeit.

Es ist uns auch gerade bei diesem Kongress (ca.
800 Teilnehmer, davon ein Drittel Patientinnen

wie wichtig es ist, ausschlieBlich die Betroffenen
zu vertreten, und das in Form einer bundesweiten
Organisation, ndmlich der Endometriose-Vereini-
gung Deutschland e.V. Nur so finden wir tatsdch-
lich Gehor und werden als ernstzunehmende Part-
ner und Vertreter der Betroffenen wahr -und ernst
genommen. Je mehr Betroffene hinter uns stehen,
umso besser ist es.

Insgesamt war das Kongressklima extrem mensch-
lich, herzlich und offen. Das sehr patientenfreund-
lich gehaltene Programm beinhaltete natiirlich ein
anspruchsvolles Fachprogramm, aber auch kultu-
relle und sinnliche Beitrdge. Es gab verschiedene
Ausstellungen und einen wunderbaren Festabend.
Villach selbst hat als Kongressort sehr viel Reiz-
volles zu bieten. Eingerahmt von hohen Bergen,
steht das Kongresszentrum selbst im Tal direkt am
Fluss und bietet eine wunderbare Panoramaaus-
sicht.

Trotzdem miissen wir nach jeder Kongressteilnah-
me feststellen, dass die Arbeit als Referentinnen,
Moderatorinnen und Ansprechpartnerinnen immer

wahnsinnig anstrengend ist und wir mit unseren
Kriften sehr gut haushalten miissen.

Die neuen Eindriicke und Erkenntnisse haben die
Anstrengungen und die lange Reisezeit aber viel-
fach entschadigt.

Aufruf zur Weihnachtspende

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

aufgrund Threr Mitgliedsbeitrige und
Spenden sowie der oOffentlichen Forder-
mittel konnten wir in diesem Jahr unsere
Arbeit kontinuierlich fortsetzen und vie-
len Betroffenen mit Rat und Tat zur Seite
stehen. Wir danken allen, die unsere Ar-
beit finanziell und ideell unterstiitzt haben
auf das Herzlichste!

Damit wir unser Beratungsangebot im Jah-
re 2006 qualitativ ausbauen konnen, bitten
wir um Jhre Spende. Vielleicht konnten
wir Sie selbst, [hre Angehorigen oder Pa-
tientinnen auch schon durch personliche
Begleitung in besonderen Lebenslagen
unterstiitzen.

Helfen Sie uns und sich selbst mit Ihrer
Spende zu Weihnachten.

Jede noch so kleine Spende hilft und dient
der Sicherung der Personalkosten fiir die
personliche Beratung.

Unser Spendenkonto lautet: Bank fiir So-
zialwirtschaft, Bankleitzahl: 860 205 00,
Konto: 3 55 88 O1.

Wir danken Thnen herzlich fir Ihre Hil-
fe und wiinschen Thnen persénlich alles
Gute, vor allem Gesundheit

gez.
Vorstand und Geschiéftsfithrung der Endo-
metriose-Vereinigung Deutschland e.V.
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Themenschwerpunkt:

Compliance, Empowerment und Selbstmanagement
bei Endometriose

[ris Brandes

Einleitung

Das Gesundheitswesen unterliegt insbesondere
aus 6konomischer Sicht derzeit einem eingreifen-
den Wandel. Die Nachfrage nach Gesundheitsleis-
tungen aller Art nimmt — nicht zuletzt wegen des
demographischen Wandels - in der immer grofler
werdenden Marktvielfalt weiterhin stetig zu. Die
fiir das Gesundheitswesen zur Verfligung stehen-
den Finanzmittel sind demgegeniiber jedoch be-
grenzt. Hinzu kommt, dass insbesondere aufgrund
des medizinischen Fortschritts die akuten Krank-
heiten an Bedeutung verlieren gegeniiber chroni-
schen Erkrankungen. Dabei werden Finanzmittel
in steigendem Umfang fiir Symptombehandlung
fir durch steigende Lebenserwartung zunehmen-
de altersbedingte Gebrechen und chronische Lei-
den eingesetzt. Aufwendungen fur ,,Heilung* sind
demgegeniiber zweitrangig geworden. Bei einer
starken Konzentration auf die maximalen Behand-
lungsmdoglichkeiten wird die Sicht auf die Lebens-
bedingungen hidufig vernachlissigt.

Politischer und 6konomischer Hintergrund

Das deutsche Gesundheitswesen ist bislang haupt-
sdchlich auf Leistungserbringer und Kostentrager
ausgerichtet. Die aktuellen gesundheitspolitischen
Reformansitze weisen auf eine stirkere Integra-
tion des Patienten in Entscheidungsprozesse hin.
Ziel ist eine Forderung der Patientensouverdnitat
durch eine Umorientierung auf die Versicherten
und Patienten, damit sie mehr Selbstverantwor-
tung fiir Gesundheit und Krankheit tibernehmen.
Nur informierte und aufgekldrte Versicherte und
Patienten sind in der Lage, ihre eigene Gesund-
heit zu fordern und konnen die Einrichtungen des
Gesundheitssystems sinnvoll nutzen und so zum
Erfolg einer Behandlung beitragen.

Die gesundheitsokonomische Bedeutung des The-
mas resultiert aus den Problemen und Kosten der
Langzeitbehandlung chronisch Kranker.

Niichtern betrachtet, handelt es sich bei Patien-
ten (Nutzern des Gesundheitssystems) um Kon-
sumenten. Was sie von Konsumenten im wirt-
schaftswissenschaftlichen Sinne unterscheidet, ist
die Beschaffenheit des Bedarfs, d.h. dem Freisein
von Krankheit und Leiden. Gesundheit stellt ein
elementares Gut dar und entsprechend hoch ange-
siedelt ist der Bedarf nach Gesundheitsleistungen.
Eine Besonderheit ist auch die Art der Leistungs-
erbringung. In der Regel darf sie nur von einer
mit dem Versorgungsmonopol beauftragten Be-
rufsgruppe erbracht werden und findet unter Be-
dingungen statt, die von Anbieter- und Nutzerseite
als besonderes Vertrauensverhiltnis beschrieben
wird. Ein souverdner Patient ldsst sich durch sei-
ne Fahigkeit, aus einem Versorgungsangebot mit
verschiedenen Alternativen bei gleicher Indikati-
on auswihlen zu konnen, definieren. Es gehort zu
den Leitprinzipien der freien Marktwirtschaft und
besagt, dass die Art, Menge und Qualitét der Pro-
duktion u.a. tiber das Nachfrageverhalten und Ein-
kommen der Haushalte reguliert wird und durch
Verdnderung des selben in bestimmte Richtungen
gesteuert werden kann. Anbieter richten sich nach
den Priferenzen der Konsumenten, wie sie in de-
ren monetdren Nachfrage zum Ausdruck kommen.
Im Gesundheitswesen ldsst sich jedoch feststellen,
dass die Konsumentensouverdnitit stiarker als in
anderen Sektoren eingeschrénkt ist. Es finden sich
gesetzliche Grundlagen fiir Konsumentensouvera-
nitit im Gesundheitswesen auch im § 1 I des fiir
die Gesetzliche Krankenversicherung einschlagi-
gen Gesetzes (SGB V):

,Die Versicherten sind fiir ihre Gesundheit mit
verantwortlich; sie sollen durch eine gesundheits-
bewusste Lebensfithrung, durch frithzeitige Betei-
ligung an gesundheitlichen Vorsorgemaf3nahmen
sowie durch aktive Mitwirkung an Krankenbe-
handlung und Rehabilitation dazu beitragen, den
Eintritt von Krankheit und Behinderung zu ver-
meiden oder ihre Folgen zu iiberwinden ...*
Patientenrechte und Eigenverantwortung finden
sich also in der Gesetzgebung, aber eine Umset-
zung erfolgt nur unzureichend. Im Gesundheits-
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wesen sprechen wir daher von einer ,,Informa-
tionsasymmetrie*. Sie gilt als ein wesentlicher
Grund dafiir, dass Konsumentenpartizipation und
-souverdnitiat wenig ausgebildet sind.

Im Hintergrund gesundheitsokonomischer Be-
trachtungen steht daher die Annahme, dass nach
modernen Behandlungsrichtlinien das Krankheits-
management aktiv vom Patienten gestaltet werden
muss und dadurch eine in jeder Form effiziente und
befriedigende Krankheitsbewiltigung erfolgt. Dies
bedeutet, dass gemeinsam mit dem Arzt Behand-
lungsziele festgelegt werden, die einen optimalen
Gesundheitszustand langfristig gewéhrleisten.

Sozialwissenschaftlicher Hintergrund

Die dlteste Bezichungsdefinition zwischen Pati-
enten und Professionellen im Gesundheitswesen
— hier insb. zwischen Arzt und Patient — ist im sog.
,benevolenten Paternalismus™ zu sehen, in dem der
Arzt durch sein Wissensmonopol die ausschlief3li-
che Entscheidungsmacht iiber die Therapie erhilt,
wihrend sich der Patient diesen Entscheidungen
als erduldender, unmiindiger und passiv leidender
Kranker zu fiigen hat. Neue Konzepte betonen die
Gleichberechtigung zwischen den Professionellen
und den Nutzern des Gesundheitswesens und for-
dern, den Patienten aktiv in alle Entscheidungen
einzubinden. In diesem Zusammenhang wird die
partnerschaftliche Entscheidungsfindung ,shared
decision making™ derzeit als partizipatives Modell
der Arzt-Patienten-Interaktion dargestellt. Dabei
sind sowohl Arzt wie auch Patient in einem Pro-
zess des wechselseitigen Informationsaustausches
aktiv beteiligt und gelangen nach einem interak-
tiven Abwigungsprozess zu einer gemeinsamen
Entscheidung, fiir die beide die Verantwortung
tibernehmen. Nachdem eine gemeinsame Ent-
scheidung getroffen wurde, wird abschlielend ein
Handlungsplan erarbeitet, fiir dessen Einhaltung
beide Partner einstehen.

Information

Im Arzt-Patient-Verhiltnis kommt es zunehmend
zu Aushandlungen, in denen auf moglichst part-
nerschaftliche Weise das Fiir und Wider verschie-
dener Handlungs- und Therapieoptionen gegenein-
ander abgewogen und auf dieser Basis gemeinsam
entschieden wird. Obwohl dabei der Wissensvor-
sprung des Arztes natiirlich regelméfig uneinhol-
bar und er deshalb ebenso regelmiBig auch Regis-
seur des therapeutischen Prozesses bleibt, wichst
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der Bedarf an fiir Patienten verstidndlichen Infor-
mationen tiber Krankheitsentstehung, -verlauf und
Therapiemdglichkeiten, um diese wachsenden und
fiir die Versorgungsqualitidt wichtigen Moglichkei-
ten der Interessenartikulation nutzen zu konnen.
Die Stiarkung der Position des Patienten setzt ne-
ben der Institutionalisierung von Interessenvertre-
tungen vor allem eine umfassende, verstidndliche
und fiir alle Bevolkerungsgruppen gleichermalien
gut erreichbare Information voraus. Dies schlief3t
die Transparenz der Qualitdt der Leistungen des
Gesundheitswesens ein. Werden diese Moglich-
keiten genutzt, so nimmt nicht nur die Lebens-
qualitét in der Krankenversorgung zu, sondern es
verbessert sich auch das gesundheitliche Ergebnis.
Medizin sowie Pharma- und sonstige Unterneh-
men haben sich bislang nur sehr zogerlich auf die-
se neue Lage eingestellt. Merkblitter, Materialien,
Videos, CD-Roms und Internet-Seiten sowie an-
dere Medien der Patientenaufkldrung sind nur li-
ckenhaft vorhanden, weisen mehrheitlich schwere
Qualitdtsmangel auf und sind meist immer noch
von der alten paternalistischen Sichtweise geprigt,
derzufolge Patienten nicht mit ,,schlechten Neuig-
keiten umgehen kénnen und deshalb hinsichtlich
medizinischer Unsicherheit unwissend gehalten
werden miissen. Das ist jedoch zugleich auch eine
Chance fiir die quasi ,,Bottom up* (also von der
Basis ausgehende) Entwicklung von Selbsthilfe-
organisationen und Selbsthilfegruppen, Selbsthil-
fekontaktstellen etc., in denen sich meist krank-
heitsspezifisch Betroffene organisieren, sich das
notwendige medizinische und verfahrensmifige
Wissen erarbeiten, um ihre Interessen im Kran-
kenversorgungssystem und gegeniiber der Sozi-
albiirokratie durchzusetzen. Dazu gehoren auch
Informationszentren, Patientenstellen, -initiativen,
Ombudsleute, Gesundheitsldden etc.

Compliance

Compliance bezeichnet die Bereitschaft, eine me-
dizinische Empfehlung zu befolgen. Im Folgen-
den soll unter Compliance das Ausmal} verstan-
den werden, in dem das Verhalten einer Person
hinsichtlich der Einnahme eines Medikamentes,
dem Ausmal} des Befolgens einer Behandlungs-
empfehlung oder der Verdnderung des Lebenssti-
les im weitesten Sinne mit dem &rztlichen oder
gesundheitlichen Rat korrespondiert. Der Begriff
Compliance impliziert eine aktive Therapiemit-
arbeit des Patienten, wobei diese Aktivititen sehr
unterschiedlich ausfallen kénnen. Das moderne
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Verstindnis von Compliance ist nicht gleichzu-
setzen mit dem starren Befolgen im Sinne eines
Therapiegehorsams, sondern es ist die Bereitschaft
gemeint, die notwendigen Therapieerfordernisse
mitzugestalten und diesen nachzukommen. Com-
pliance ist damit keine Personlichkeitseigenschaft,
sondern eine Verhaltensweise des Patienten, die als
komplex, dynamisch und kontextabhéngig charak-
terisiert werden muss. Grundlage fiir die Art und
das Ausmal} der Therapiemitarbeit des Patienten
bilden bereits im Vorfeld des Behandlungsbeginns
bestehende individuelle Prozesse und Einstellun-
gen beziiglich der Krankheitswahrnehmung und
der Behandlungsmotivation. Es liegen vielfiltige
Unterschiede in den Erwartungen und Konzepten
tiber Krankheit und Gesundheit der eigenen Res-
sourcen und Erfahrungen sowie dem sozialen und

Einflussfaktoren auf Compliance:
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familidren Kontext vor. Somit ist Compliance und
Non-compliance kein plotzlich auftretendes und
neu erworbenes Verhalten als Reaktion auf eine
neue Anforderung, sondern unterliegt vielen bio-
graphisch verankerten Einfliissen, Entscheidungs-
und Bewertungsprozessen. In der Regel setzt die-
ses Compliance-Verstidndnis ein wechselseitiges
Bemiihen von Arzt und Patient voraus. Compli-
ance ist ganz wesentlich das Resultat einer erfolg-
reichen Kommunikation zwischen Arzt und Pati-
ent. Das Erzielen einer guten Compliance ist daher
eine der Kernaufgaben des érztlichen Gesprichs.
Die langfristig erfolgreiche Behandlung eines
chronisch Kranken erfordert von diesem die Be-
reitschaft zu aktiver Beteiligung und sein selbstén-
diges Bemiihen um ein ideales Krankheitsmanage-
ment.

Negativ korreliert mit Compliance

Positiv korreliert mit Compliance

Faktoren ohne Bedeutung

Klinische Besserung

Einfache Therapieregime

Soziodkonomischer Status

Lange Therapiedauer

GroBere Leistungseinschrankung

Bildungsniveau, Intelligenz

Viele Medikamente

Individuelle Arzttermine

Art der Symptome

Unerwiinschte Arzneimittelwirkungen

Keine Multimorbiditat

Rezidive

Wartezeit beim Arzt

Gute und differenzierte Kenntnisse
tuber Krankheit

Geschlecht, Alter, Beruf

Viele Untersuchungen belegen, dass Non-Compli-
ance eines der groBen praktischen Probleme der
Medizin ist:

* 30 —40% aller verordneten Medikamente wer
den nicht eingenommen (geschitzter volkswirt-
schaftlicher Schaden jdhrlich 2-4 Mrd. Euro)

» Die regelméBige Einnahme selbst lebensnot-
wendiger Medikamente liegt unter 50%.

* Vermutlich resultieren heute 15 bis 20 Mrd.
Euro (ca. 10% der Ausgaben im Gesundheits-
wesen) aus non-compliantem Verhalten.

Komorbid zu einer korperlich Krankheit auftreten-
de psychische Stérungen tragen entscheidend zu

einer erhoéhten Non-Compliance bei. Besonders
gut untersucht ist dabei das gleichzeitige Vorlie-
gen einer Depression — neben einer korperlichen
Krankheit. In diesem Kontext ist jedoch zu beden-
ken, dass Depressive generell (also auch ohne Vor-
liegen einer korperlichen Krankheit ) hohe Non-
Compliance-Raten aufweisen. Generell zeigen de-
pressive im Vergleich zu nicht-depressiven Patien-
ten dreimal so hdufig Non-Compliance gegeniiber
der Arzneimittelanwendung (Hormontherapien
16sen manchmal depressive Verstimmungen aus.).

Eine geringe Compliance kann viele Griinde ha-
ben; die Merkmale, die eine unzureichende Com-
pliance ausmachen, hiangen zumindest von der Art
der Erkrankung und der Behandlungsform, den
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Merkmalen des Arztes und des Patienten sowie
den konkreten Behandlungsbedingungen ab.
Insgesamt lassen sich drei Grundformen einer un-
zureichenden Compliance unterscheiden:

* Generelle Therapieverweigerung:

- Totale Behandlungsverweigerung aus religi-
osen/weltanschaulichen Griinden

- Ausschlielich Bereitschaft zur Selbstbe-
handlung aus Misstrauen gegeniiber schul-
medizinischen Interventionen oder Arzten

- Behandlungsbereitschaft beschriankt auf al-
ternative Heilmethoden aufgrund von Fehl-
informationen oder {iberzogenen Risikodngs-
ten

* Verweigerung bestimmter Therapiemal3nahmen

- Offene Ablehnung bestimmter Therapiemal3-
nahmen wegen Nebenwirkungsbefiirchtun-
gen und Bedenken gegeniiber Langzeitfol-
gen

- Heimliche Nichtbefolgung éarztlicher Ver-
ordnungen wegen Wirksamkeitsskepsis, Be-
quemlichkeit oder kognitiver Uberforderung

» Eigenmichtige od. unabsichtliche Modifikation
der Verordnungen:

- Eigenmichtige Dosierungsverdanderung we-
gen Nebenwirkungsidngsten und Wirksam-
keitsskepsis

- Falsche Einnahmefrequenz oder —dauer auf-
grund mangelnden Verstindnisses der Wirk-
weise der Behandlungsdauer oder Angst vor
Toleranzentwicklungen

- Falsche Einnahmekontingenz aufgrund von
Uninformiertheit und mangelndem Verstiand-
nis, der Verwechslung von Dauer- und Sym-
ptombehandlung :

- Unsachgemife Kombination oder Verwechs-
lung unterschiedlicher verschriebener Pri-
parate wg. Fehlinformiertheit oder Bequem-
lichkeit.

Als Voraussetzung fiir eine erfolgreiche Therapie
miissen diese Bedingungen sowohl vom Arzt wie
auch vom Patienten erkannt und bei der Thera-
pieplanung beriicksichtigt werden. Es geht nicht
darum, Patienten hinsichtlich ihres Verhaltens zu
malBregeln, sondern die Behandlungsmafinahmen
der gegebenen Situation anzupassen.

Neben diesen Einfliissen, die aus dem Verhalten
der Patienten resultieren, sind jedoch auch ver-
schiedene Merkmale zu berticksichtigen, die aus
anderen Faktoren herriihren.
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Non-Compliance: Merkmale und Bedingungen
bei Endometriose:

1. Krankheitsmerkmale:

a. Hohe Chronizitét der Erkrankung

b. Langwieriger und unregelmaBiger Verlauf

c. Stark wechselnde Befindlichkeiten, phasen-
weises Fehlen von Symptomen oder Krank-
heitsbelastungen

d. Schlechte Prognose, das heiflt Unheilbarkeit
der Krankheit und Progredienz

e. keine &duBerlich sichtbare, auffillige oder
stigmatisierende Symptomatik (Patientinnen
leben unerkannt — deshalb schwierige Suche
nach einer Vorzeigefrau)

2. Behandlungsmerkmale:

a. Schlechte Verfiigbarkeit oder Erreichbarkeit
des Behandlungsangebotes (wenige Spezia-
listen, als solche nicht erkennbar!)

b. Keine kausale Therapie moglich

c. Hoher Belastungs- u. Risikograd d. Therapie

d. Ungiinstige Erscheinungsform (z. B. Depot-
Spritzen)

3. Patientenmerkmale:

a. AuBere und unbeeinflussbare Faktoren wer-
den fiir das Krankheitsgeschehen verantwort-
lich gemacht (z.B. rote Haare, Dioxin)

b. Gleichgiiltigkeit und mangelnde Krankheits-
einsicht (bei Patientinnen ohne/mit geringen
Beschwerden)

c. Schlechte Erfahrungen mit vorherigen Be-
handlungen

d. Geringe Erwartungen an den Behandlungser-
folg

e. Sehr hohe oder sehr niedrige Angstlichkeit

f. Unterschitzung des Schweregrades der Er-
krankung

g. Erleben starker Arzneimittelnebenwirkungen

4. Arztmerkmale:

a. Unvollstdndige oder unangemessene Patien-
tenaufklarung

b. Fehlerhafte Verschreibung von Medikamen-
ten bzw. der Dosierung

c. Schlechte Kommunikation: wenig Verstidnd-
nis und Zeit fiir die Patientin

5. Behandlungs- und soziale Bedingungen:

a. Wechsel der behandelnden Arzte

b. Lange Wartezeiten bis zum Behandlungsbe-
ginn bzw. zwischen den Therapieintervallen

c. Lange Wartezeiten bei Arztterminen

d. Hektische Sprechstunde, Zeitdruck wihrend
der Untersuchung und Behandlung

e. Mangelnde soziale Unterstiitzung
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f. Materielle / wirtschaftliche Probleme

g. Abweichende Krankheitskonzepte des sozia-
len Umfeldes

6. Medikamentenmerkmale:

a. Nebenwirkungen (Gewichtszunahme, Hitze-
wallungen, Depressionen, Schlafstorungen,
Migrine etc.)

b. Unmittelbare oder verzogerte Wirkung
(,,Erstverschlechterung® und ,,iiberschieflen-
de Reaktionen®)

Dariiber hinaus liegt eine Reihe von Compliance-
forderlichen Merkmalen in der Arzt-Patient-Be-
ziehung vor:

* Interessiertheit, Offenheit, Zuginglichkeit und
Freundlichkeit des Arztes

» Akzeptierende, wertschitzende und respektvol-
le Grundhaltung gegeniiber dem Patienten

« Aktive Einbeziehung der Patientin in die Thera-
pieplanung

» Dialogische Kommunikation mit der Patientin
statt Vorschriften

» Eingehen auf die personlichen Erwartungen der
Patientin (auch auf die Lebenssituation, Kinder-
wunsch etc.)

¢ Intensive, aufmerksame und kontinuierliche
Betreuung der Patientin (wird nicht gelehrt!)

* Personliches Vertrauensverhiltnis statt Exper-
tenattitiiden

Aus dieser langen Aufzdhlung ist zu erkennen,
welch ein komplexes System von Entscheidungen
und Prozessen der Arzt-Patienten-Beziehung und
dem Behandlungsprozess zugrunde liegt. Viele
dieser Merkmale beeinflussen den Therapieverlauf
eher unbewusst. Umso wichtiger ist es fiir die Pa-
tienten, sich tiber ihr eigenes Verhalten bewusst zu
werden und gegebenenfalls mit dem behandelnden
Arzt iiber mogliche Probleme und Hindernisse zu
sprechen.

Empowerment

Empowerment umschreibt ein Vorgehen, bei dem
der Behandler den Behandelten ,befdhigt oder
~erméchtigt®, selbstindig die eigenen Probleme
zu managen. Empowerment ist immer dann von
Bedeutung, wenn unzihlig viele Faktoren und Va-
riablen eine komplexe Situation beeinflussen. Ein-
gefiihrt wurde der Begriff im Rahmen des ,,Gen-
deransatzes®, der die traditionelle Frauenforderung
abgelost hat. Im Rahmen des Genderansatzes soll
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ein ,,Empowerment der Frauen™ zu einer verin-
derten Kommunikation und einem qualitativ ver-
besserten Zusammenwirken der Geschlechter (in
beiderseitigem Interesse) fithren. Die Fihigkeit,
selbstindig, spontan, flexibel zu handeln und unter
vielen Losungswegen auszuwihlen und angepass-
te Strategien zu entwickeln, ist fiir das Uberleben
komplexer Systeme essentiell. In einem lebenden
System bestehen immer mehrere Reparaturmecha-
nismen nebeneinander, damit die Blockade eines
Weges nicht zwangsldufig zur Katastrophe fiihrt.
Durch ,,Empowerment* kann die Fihigkeit gefor-
dert werden, unter vielen Moglichkeiten bewusst
oder intuitiv spontan die erfolgversprechendste
auszuwihlen. Die geldufige Erfahrung: drei Arzte
— drei Meinungen, wire fuir Patienten im Grunde
positiv, da offenbar eine Gesamtsituation von un-
terschiedlichen und vielleicht durchaus legitimen
Gesichtspunkten gesehen wird.

Selbstmanagement

Eine wechselseitige Beziechung der Gegenseitig-
keit verlangt eine Verbindung von Therapietreue
(Compliance) und kompetenter Eigensteuerung
(Empowerment). Die Leitidee ist: Helfen kann
sich der Patient — vor allem der mit einer schweren
chronischen Krankheit — letztlich nur selbst, denn
er ist der Experte fiir seine eigene korperliche und
seelische Verfassung und weil3, wie sich die Medi-
kamentierung auf seine korperliche und seelische
Verfassung auswirkt. Der Arzt kann gar nicht die
Kenntnis haben, wie die psychische Innenwelt
des Patienten beschaffen ist und er seine eigene
Krankheit verarbeitet und bewiltigt. Der Patient
selbst muss deshalb darin trainiert werden, den
Krankheitsverlauf realistisch einzuschédtzen und
nach eigenem Dafiirhalten im richtigen Moment
die vom Arzt empfohlene Linderung und Beein-
flussung von Symptomen einzuleiten. Es handelt
sich dabei um ein intensives, aufeinander bezoge-
nes Arbeiten beider Seiten mit einem kontinuier-
lichen Austausch. Ziel muss es sein, das Wissen
so zu vermitteln, dass es in die Lebenswelt des
Adressaten einbezogen wird und die individuellen
Kompetenzen der Problembewiltigung gestarkt
werden, sodass es zu einer aktiven und produkti-
ven Form der Auseinandersetzung mit inneren und
dufleren Anforderungen kommt.

Ziel ist es, Patienten so zu beraten, dass sie auf-
gekldrt, informiert, selbstbestimmt und selbstbe-
wusst ihr krankheitsbezogenes Verhalten steuern,
therapeutische und rehabilitative Versorgungsent-



Endo-Info Nr. 26

scheidungen mit beeinflussen und in geeigneter
Weise ihre verbliebenen Gesundheitspotentiale si-
chern konnen.

Angesichts der Situation, dass der Arzt durch sei-
nen Wissensvorsprung die wesentlichen Nachfra-
gen nach medizinischer Leistung selbst festlegt
und zugleich das Leistungsangebot bereitstellt, ist
der Marktmechanismus aufgehoben. Diese Situa-
tion ist nur auflosbar, wenn die Stellung des Pati-
enten, des Konsumenten nachhaltig gestirkt wird
und seine Autonomiebestrebungen durch institu-
tionalisierte Maflnahmen unterstiitzt werden. Der
Selbstmanagement-Ansatz stellt damit ein explizit
patientenorientiertes Vorgehen dar, wobei der Ex-
pertenstatus des Arztes natiirlich erhalten bleibt.
Um ein solches Selbstmanagement erfolgreich
durchfiihren zu konnen, sind eine Reihe von Vor-
aussetzungen notig, unter anderen:

* Ein vertrauensvolles Arzt-Patient-Verhéltnis

* Eine Schulung des Patienten

* Der Einbezug des sozialen Umfeldes.
Ziele des Selbstmanagements sind:

* Privention chronischer und belastender Symp-
tome

» Erhalt oder Wiederherstellung einer normalen
korperlichen Leistungsfihigkeit

» Erhalt oder Wiederherstellung einer moglichst
guten Lebensqualitit

* Notfallsituationen und Krankenhausaufenthalte
sollen verhindert oder reduziert werden

» Realisierung einer optimalen medikamentdsen
Behandlung mit keinen oder moglichst geringen
Nebenwirkungen

» Zufriedenheit des Patienten und seiner Familie
mit den Therapieergebnissen

Fiir die Endometriose-Patientinnen stehen dariiber
hinaus folgende spezielle Ziele im Vordergrund:

* Schmerzreduktion

» Vermeidung des Auftretens von Rezidiven

+ Kinderwunschbehandlung

* Therapiemallnahmen mit einer langfristigen
Perspektive

Bei der Endometriose handelt es sich um eine
chronische Erkrankung, bei der mit stindigen Be-
schwerden oder rezidivierenden Verldufen zu rech-
nen ist. Das stellt sowohl an die behandelnden Arz-
te wie auch an die betroffenen Frauen (und deren
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Angehorige) besondere Herausforderungen. Bei-
de Seiten — Arzt und Patientin — sind darauf ange-
wiesen, dass eine vertrauensvolle Basis aufgebaut
werden kann, die es zulidsst, dass eine der individu-
ellen Situation angemessene langfristige Therapie
ermoglicht wird. Die Arzt-Patienten-Beziehung
(als Principal-Agent-Beziehung) ist grundsatzlich
gekennzeichnet durch Informationsasymmetrien,
das heif3t, dass die Partner dieser Beziehung nur
unvollkommen informiert sind. Diese Informati-
onsasymmetrien haben verschieden Ursachen und
Griinde, die ich am Beispiel der Endometriose vor-
stellen mochte.

Mangelnde Konsumentensouverdnitdt: Der Arzt
hat in der Regel einen systematischen Informati-
onsvorsprung gegeniiber der Patientin. Das triftt
grundsitzlich auf alle Krankheiten zu, jedoch auf
seltene bzw. — wie im Fall der Endometriose — eher
wenig in der Offentlichkeit wahrgenommene Er-
krankungen in einem besonderen Maf3e. So kann
ein Arzt im allgemeinen die Notwendigkeit und
Erfolgsaussichten einer Therapie wesentlich bes-
ser beurteilen als die Patientin. Letztere ist meist
auf die Informationen des Arztes angewiesen. In
vielen Fillen tibernimmt der Arzt letztendlich die
Nachfrageentscheidung. Die Delegation der Ent-
scheidung von der Patientin auf den Arzt ist mit
rationalem Verhalten vereinbar, weil eine Fehlent-
scheidung bei medizinischen Leistungen schwer-
wiegende Folgen haben kann. Viele Patientinnen
verzichten daher auf vollstdndige Information und
eigene Entscheidungen, weil sie Angst vor Fehl-
entscheidungen haben. Informationsasymmetrien
bestehen aber auch zu Lasten des Arztes, z.B. ge-
geniiber ambulanten Patientinnen, da er oft nicht
iiberwachen kann, inwieweit die Patientin seinen
Mitwirkungs- und Sorgfaltspflichten und den &rzt-
lichen Anweisungen folgt (Compliance).

Die Starkung von Selbstvertrauen und Eigenkom-
petenz (Empowerment) von Personen mit chroni-
schen Leiden setzt an den Eigenanstrengungen an,
die ohnehin zumindest in Ansétzen, unternommen
werden. Denn Arzte werden meist erst im Laufe
eines langen Prozesses der alltdglichen Auseinan-
dersetzung mit gesundheitlichen Beeintrachtigun-
gen und moglicherweise erst nach vergeblichen
Hilfesuchen im sozialen Umfeld aufgesucht.

In dem uniiberschaubar groflen Markt von Thera-
pie, Priavention und Gesundheitsforderung liegt es
zunehmend nahe, Nutzer medizinischer Dienst-
leistungen zu ermutigen, sich selbst als Handelnde
wahrzunehmen. Heilungsbezogene Beratung ver-
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weist auf den einen richtigen Weg zum Gipfel und
verlangt ein Befolgen der gegebenen Empfehlun-
gen. Im Rahmen therapie-unabhingiger Beratung
und Begleitung zur Starkung der Eigenkompetenz
miissen dagegen die Vor- und Nachteile verschie-
dener Wege erldutert werden:

* Wie schnell fithren sie zum Ziel?

» Mit welchen Gefahren sind sie verbunden?

» Sind sie steil und risikoreich, oder sanft anstei-
gend, dafiir aber zeitraubend?

* Welche Konditionen und Eigenanstrengungen
erfordern sie?
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Geeignete professionelle Unterstiitzungen und die
Schaffung von Mdoglichkeiten zu Erfahrungsaus-
tausch und Selbsthilfe konnen wesentlich dazu
beitragen, dass sich Patienten zu Biirgern emanzi-
pieren, bewusste, autonome Entscheidungen féllen
und den Mut fassen, mit den Anbietern von Ge-
sundheitsleistungen auf einer gleichen Ebene zu
kommunizieren.

Erfahrungsberichte

Erfahrungsbericht von Gabi Beck

Bei mir wurde 2000 Endometriose diagnostiziert,
nachdem eine seltene duflere Schokoladenzyste
nach einem Irrweg durch viele Arzte eine Gyniko-
login auf die Idee brachte, auch mal einen Gebir-
mutterultraschall zu machen. Danach wurden mir
diese, sowie zwei eigrofle Zysten an jedem Eier-
stock entfernt, die Eierstocke konnten voll erhal-
ten werden. Danach bekam ich 3 Monate Zoladex
(was ich sehr schlecht vertrug) und anschlieend
eine Gestagenpille. Nach meiner Heirat 2001 wur-
de der Kinderwunsch immer gréfer, so dass ich
2002 die Pille absetzte und wir ,einfach mal ab-
warteten’. Nach einem Jahr hatte sich noch nichts
getan, dafiir kam die Endometriose massiv zuriick
und die Beschwerden wurden bis Frithjahr 2004
immer schlimmer. Jede Periode wurde zur Qual,
nicht nur wegen der Schmerzen, sondern auch weil
es wieder einmal bedeutete, dass ich nicht schwan-
ger war. Als nach zwei Jahren immer noch nichts
geschehen war, war ich schon ziemlich verzwei-
felt, weil inzwischen auch klarer wurde, dass die
Endometriose hochstwahrscheinlich die Ursache
war. Manchmal trieb mir schon der Blick aus dem
Kiichenfenster — wir wohnen in einem Neubauge-
biet mit ausschlieflich jungen Familien mit Kin-
dern — die Trénen in die Augen.

Da stiel ich bei der Internet-Recherche auf das
Buch von Dian Shepperson Mills und Michael
Vernon: , Endometriosis, A Key to Healing Th-
rough Nutrition’. Sie ist Psychologin und klinische

Erndhrungsberaterin (mit eigener Endo-Geschich-
te) und leitet die Endometriose- und Fruchtbar-
keits-Sprechstunde an der Hale Clinic in London,
er Physiologe und wissenschaftlicher Direktor der
Frauenklinik in Baton Rouge, USA. Die beiden
vertreten die Meinung, dass Endometriose durch
Erndhrung sehr giinstig beeinflusst werden kann.
Besonders was die gestorte Fruchtbarkeit angeht,
kann eine Erndhrungsumstellung und darauf fol-
gende Normalisierung des gestorten Verdauungs-
systems und Stoffwechsels dem Korper helfen, die
Selbstheilungskrifte zu aktivieren und die aus den
Fugen geratene Balance von Hormonen und ande-
ren Wechselwirkungen wieder ins Gleichgewicht
zu bringen. Dies wiederum kann die Endometrio-
se-Symptome lindern und eine normale Fruchtbar-
keit wieder herstellen. Sehr wichtig dabei — und
das betonen auch die Autoren — ist das Gefiihl, dass
man der Endometriose endlich nicht mehr hilflos
ausgeliefert ist, sondern aktiv etwas tun kann.

Ich konnte mir zwar nicht vorstellen, dass Ernih-
rungsumstellung so einen Erfolg haben konnte, die
vielen Beispiele von guten Erfahrungen der Pati-
entinnen in diesem Buch machten mir aber Mut.
Ich besprach dies mit meinem Mann, denn in un-
serer Familie ist er der Koch, und wir einigten uns
darauf, es einfach einmal zu versuchen. Wir hat-
ten schlieB8lich nichts zu verlieren. Da die Ernih-
rungsumstellung recht radikal ist, brauchten wir
ungefihr einen Monat, um herauszufinden, wo die
Alternativen fiir die nun nicht mehr konsumierten
Nahrungsmittel zu finden sind.
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Es geht bei dieser Umstellung primér darum, alles
wegzulassen, was besonders bei Endometriose oft
zu Allergien und Unvertraglichkeiten und infol-
gedessen auch zu einer gestorten Verdauung und
Aufnahme des Korpers fiihrt. Dies sind hauptsich-
lich Kuhmilchprodukte (Laktoseunvertriaglichkeit,
diese ist bei mir tatsdchlich hochgradig vorhanden,
wie ein nachtriglicher Test ergab), Weizen und
kiinstliche Zusitze wie Konservierungsstoffe und
Geschmacksverstiarker. Weiterhin wird empfoh-
len, besonders am Anfang ,Gifte’ wie Koffein und
Alkohol ganz wegzulassen und mdoglichst keinen,
oder wenig, unraffinierten Zucker zu essen, sowie
kalt gepresste Ole in die Nahrung aufzunehmen
und auf gentigend Vitaminzufuhr und Bewegung
an frischer Luft zu achten.

Am Anfang, hat man das Gefiihl, man kénne nun
eigentlich {iberhaupt nichts mehr essen, aber nach
einigen Wochen hatten wir uns schon einigerma-
Ben daran gewohnt. Statt Weizen kann man sehr
gut den inzwischen auch in Deutschland wieder
sehr gebrduchlichen Dinkel verwenden — Dinkel-
mehl kann in Kuchen und sonstigen Dingen Wei-
zenmehl ersetzen (da es etwas kriftiger ist als Wei-
zen, empfiehlt es sich, etwa 20 Prozent weniger zu
verwenden als Weizenmehl im Rezept angegeben
ist). Dinkelbrot und — brétchen sind inzwischen
nicht nur im Reformhaus, sondern auch in ,nor-
malen’ Biackereien erhéltlich. Statt Kuhmilch kann
man Reismilch oder Sojamilch verwenden (immer
mal wieder abwechseln, weil der Ostrogengehalt
des Sojas sonst kontraproduktiv wirken konnte)
und inzwischen bieten auch immer mehr Molke-
reien ,laktosefreie” Milch und Milchprodukte an
(diese haben allerdings einen Rest-Laktosegehalt
von unter 0.1 Prozent). Ich nehme immer neben-
her noch Kalzium ein, um sicherzustellen, dass
mir nichts fehlt.

Fertigprodukte wegzulassen fiel uns anfangs sehr
schwer, weil das Kochen einfach linger dauert,
aber wir kommen inzwischen gut ohne ,Maggi-
Fix’ aus. Auch das Einkaufen geht am Anfang sehr
viel langer, weil man nun immer die Inhaltsanga-
ben auf den Packungen lesen muss. Man glaubt
nicht, in wie vielen Produkten zusitzlich Weizen,
Milchpulver oder Geschmacksverstirker enthalten
sind.

Am schwierigsten fiel mir die Umstellung (und
das ist bis heute so), bei Einladungen oder im Re-
staurant, weil man da doch sehr eingeschrénkt ist
bei der Essensauswahl (einfach mal schnell zum
[taliener ist dann nicht mehr drin, da Pasta ja im-
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mer aus Weizen ist). Auch an Eisdielen hat man
nicht mehr so viel Freude... aber immerhin gibt es
ja welche, in denen das Fruchteis ohne Milch her-
gestellt wird. Man muss eben immer fragen, aber
daran gewohnt man sich nach einer Weile.

Einige Wochen nachdem wir begonnen hatten,
der Erndhrung eine Chance zu geben, hatte ich
auch eine zweite Laparoskopie. Ich diskutierte da-
bei auch die Erndhrungsumstellung mit meinem
Frauenarzt, der mir zwar nicht abriet, sich aber
auch nicht vorstellen konnte, dass es viel niitzt.
Mir war auch klar, dass mit sichtbaren Ergebnis-
sen erst nach ein paar Monaten gerechnet werden
konnte, da der Korper einige Zeit braucht, bis so
eine ,sanfte’ Therapie greift. Die Operation verlief
erfolgreich, ich wurde mal wieder richtig ,gesdu-
bert’ und beide Eierstocke auf Durchgingigkeit
getestet. Verwachsungen, die diese unbeweglich
gemacht hatten, wurden auch entfernt. Danach lag
meine Chance, schwanger zu werden bei etwa 15
— 20 % pro Zyklus durch die Endometriose. Uns
wurde auch geraten, so langsam iiber kiinstliche
Befruchtung nachzudenken, und wir meldeten uns
zu einem Erstgesprich bei einem Spezialisten an.
Da die nichste Periode gleich wieder eine Zyste
wachsen lief3, stimmte ich dann schweren Herzens
auch einer Zoladex-Gabe zu, wobei mir gesagt
wurde, dass die Chancen einer Schwangerschaft
unter Zoladex nun erstmal verschwindend gering
wiren. Wihrend all dieser Zeit begann die Umstel-
lung, erste Wirkung zu zeigen. Wir merkten lang-
sam, dass unser Korper positiv reagierte, entgiftete
und wir uns ,gestinder’ fithlten, auch der Stuhlgang
sich normalisierte, aber mehr tat sich nicht.

Als dann der Termin beim Spezialisten nahte, hat-
te ich noch keine weitere Periode gehabt, schrieb
dies aber Zoladex zu, das ja bis zu drei Monaten
den Eisprung unterdriicken kann. Beim Ultraschall
wurde festgestellt, dass sich die Zyste verkleinert
hatte und ich bereits fiir Zoladex ungewdéhnlich
viel Schleimhaut aufgebaut hatte. Wir besprachen
verschiedene Moglichkeiten und ich wurde ge-
beten, wieder zu kommen, wenn meine Periode
eingesetzt hatte, um die Hormonwerte zu messen.
Nach zwei Wochen tat sich noch nichts, und auch
nicht nach drei oder vier. Als die fiinfte Woche
anbrach, beschloss ich, nun doch einmal .fiir alle
Fille’ einen Schwangerschaftstest zu machen, er-
wartete aber wie immer ein negatives Ergebnis.

Doch dieses Mal war alles anders — mein Herz be-
gann wie wild zu klopfen als sich da doch tatsdch-
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lich eine zweite rote Linie formte. Bereits vier Mo-
nate nach dem Beginn der Erndhrungsumstellung
war ich — trotz Zoladex — schwanger! Mein Mann
und ich konnten es kaum glauben und sind iiber-
zeugt, dass die Erndhrungsumstellung einen gro-
en Teil dazu beigetragen hat, dass ich schwanger
werden konnte. Die Schwangerschaft verlief rela-
tiv problemlos und unsere siifie, gesunde Tochter
kam am 09. Mai diesen Jahres zur Welt. Ob sich
meine Endometriose nun auch dauerhaft gebessert
hat, kann ich noch nicht sagen, aber unser Kinder-
wunsch hat sich erfullt!

Ich mochte mit diesem Artikel deshalb allen Endo-
Patientinen Mut machen, die vielleicht schon al-
les andere probiert und verworfen haben, der Er-
nihrung eine Chance zu geben. Es ist sicher nicht
einfach, sich so radikal umzustellen und auch die
,Genussmittel” auf unbestimmte Zeit wegzulassen.
Wenn ich aber heute in das lachende Gesicht mei-
ner Tochter blicke, ist es das flir mich vieltausend-
mal wert.

Leider gibt es das erwdhnte Buch meins Wissens
nach noch nicht in deutscher Sprache und ich
konnte hier auch nur die wichtigsten Dinge kurz
anreilen — um sich wirklich erfolgreich umzustel-
len, sollte man sich ausfiihrlich damit beschéfti-
gen. Aber vielleicht kann dieser Artikel ja dazu an-
regen, dass es endlich auch auf Deutsch {ibersetzt
wird.

Erfahrungsbericht von Mitglied Nr. 1249

Gleich zu Beginn sollte ich erwihnen, dass ich kei-
ne bestimmte Behandlung ,,propagieren” mdochte
— mein Wunsch ist es, betroffenen Frauen einfach
Mut zu machen, ihren eigenen Weg im Kampf ge-
gen die Endometriose zu finden und dabei nicht
aufzugeben.

Seit ich mit 14 meine erste Periode hatte, war
diese immer mit Schmerzen verbunden. Im Alter
von 20 Jahren (das war 1996), verstirkten sich die
Schmerzen am 1. und 2. Tag meiner Regel so sehr,
dass ich nur mit fiinf bis sechs Schmerztabletten
pro Tag iiber die Runden kam. Da ich Teilzeit im
2-Schichten-System arbeite, verbrachte ich einen
halben Tag mit Wiarmflasche im Bett, um mich
dann fiir fiinf Stunden auf die Arbeit zu zwingen,
manchmal wachte ich nachts mit Schmerzkramp-
fen auf.

Von 1997 an hatte ich fast stindige Unterbauch-
schmerzen — mittlerweile unabhidngig vom Zyklus.
Mein Besuch beim Hausarzt ergab nichts, er riet
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mir, einen Frauenarzt aufzusuchen. Einige Wochen
spiter ging ich zu der Frauendrztin vor Ort. Da sie
trotz Ultraschalluntersuchung nichts feststellen
konnte, meinte sie, es sei alles in Ordnung — eine
gyniikologische Erkrankung schloss sie vollstin-
dig aus.

Was blieb mir anderes tibrig, als wieder zum Haus-
arzt zu gehen? Diesmal wurde mir gesagt, ich solle
mir um alles nicht so viele Sorgen und Gedanken
machen, einige meiner Beschwerden seien nur
»psychosomatisch™. Ich beschloss, die Schmerzen
zu ignorieren. Das dnderte jedoch nichts daran,
dass ich mich elend fiihlte. Es waren nicht nur die
Bauchschmerzen, die mich quélten. Die Symptom-
Palette reichte inzwischen von Dauerkopfschmer-
zen und Migrine tiber Magen- und Darmproble-
men bis hin zu totalen Erschopfungszustdnden.
AuBerdem hatte ich sehr hidufig Atemwegsinfekte.
Ich wechselte den Hausarzt und suchte einen Arzt
fiir Schmerztherapie und Homdoopathie auf. Die
Therapie hat mir dahingehend geholfen, dass sich
die Regelschmerzen verringerten. Ich kam mit nur
noch 1-2 Schmerztabletten am Tag aus. Aber auch
bei diesem Arzt landete ich in der ,,Psychokiste™,
was die iibrigen Probleme anging.

Im Mai 2000 las ich zufillig einen Artikel, in dem
eine Frau tber ihre Erfahrungen mit Endometriose
berichtete. Ich erkannte mich darin wieder, denn
sie beschrieb genau die Symptome, die auch mich
plagten. Wenige Tage zuvor war ich jedoch erneut
bei meiner Frauendrztin gewesen. Mir war wieder
versichert worden, es sei alles bestens — deshalb
hatte sie diesmal wohl auch auf den Ultraschall
verzichtet. So verwarf ich den Gedanken an die
Endometriose wieder.

Im September hatte ich wieder plétzliche kolikar-
tige Schmerzen, welche bis in den Oberbauch
ausstrahlten. Ich ging zu einer Frauenirztin, die
Bereitschaftsdienst hatte und fragte, ob meine Be-
schwerden auf Endometriose hindeuten konnten.
,.Nein, das kann nicht sein!** Beim Ultraschall dn-
derte sie ihre Ansicht und schickte mich sofort ins
Krankenhaus. An beiden Eierstocken hatte ich eine
ca. 5 cm grof3e Zyste, es waren Verwachsungen am
Darm sichtbar.

Der Arzt, der die Laparoskopie durchfiihrte, war
schockiert tiber das Bild, das sich ihm bot: Es hatte
in den Bauchraum geblutet, Gebdarmutter und Darm
waren so sehr miteinander ,,verbacken®, dass eine
Organdifferenzierung nicht mehr moglich war, au-
flerdem Herde im Douglas und am Zwerchfell.
Ich war erleichtert — endlich hatten meine Schmer-
zen einen Namen, endlich wusste ich, was mit mir
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los war! Die anfiangliche Erleichterung wich dann
allerdings der Frustration. Nachdem ich mich et-
was {liber Endometriose informiert hatte, wurde
mir klar, dass ich sie wohl nicht so schnell losbe-
kommen wiirde.

Mir wurde zu einer sofortigen Therapie mit Zola-
dex geraten. Aufgrund der Nebenwirkungen habe
ich sie nur fiinf Monate durchgehalten (Schlafsto-
rungen — monatelang nur zwei bis fiinf Stunden pro
Nacht geschlafen, bis zu 12 Hitzewallungen am
Tag, innerhalb einiger Wochen sechs Kilogramm
abgenommen).

Nach der Re-Laparoskopie im Mai 2001 in Jena
nahm ich die empfohlene Pille, zundchst Mirano-
va und dann Minisiston. Ich bekam eine Venen-
entziindung und musste die Pille nach drei Mona-
ten absetzen. Mein Hausarzt (,Nehmen Sie blof3
keine Hormone!*) meinte eine Alternative fiir
mich zu haben — also gab ich der Homdopathie
eine Chance. Die ndchsten vier Monate brachte
fiir mich jedoch keine Besserung, ich hatte schon
wieder wahnsinnige Schmerzen, war wieder mit
meiner Kraft am Ende. Meine Frauenirztin stellte
erneut Zysten fest und brachte eine weitere OP ins
Gesprich. ,,Diesmal aber nicht iiber den Umweg
nach Jena, sondern hier vor Ort. Da muss eben
der Bauch aufgeschnitten werden.* Ich hatte dar-
um gekdampft, einen Spezialisten zu finden, wollte
schon die vorherige OP jemandem tiberlassen, der
mit Endometriose viel Erfahrung hat und war des-
halb auf die Uni-Klinik Jena gestoBen. Meine Arz-
tin schien mich offensichtlich nicht zu verstehen.

Bestimmte Aspekte waren mir bei einem Arzt sehr
wichtig — und so wechselte ich zum zweiten Mal.
Seit knapp vier Jahren habe ich einen Arzt, der
meine Beschwerden ernst nimmt, der auch mal
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bereit ist, sich zu informieren und alternative Be-
handlungsansétze mit einbezieht.

Ich machte auf seine Empfehlung noch einen Ver-
such mit der Pille — diesmal mit der dstrogenfreien
Cerazette. Entgegen meiner Befiirchtungen (ich
hatte schon viel iiber Nebenwirkungen gehort),
vertrage ich sie relativ gut und bin froh, seit den
letzten dreieinhalb Jahren keine akuten Probleme
mit der Endometriose zu haben. Zusitzlich dazu
hat sich auch eine Behandlung bei einem Heil-
praktiker positiv ausgewirkt (u.a. Ausleitung nach
Amalgamentfernung; Farbtherapie, um seelische
Blockaden zu losen; individuell verordnete ho-
moopathische Mittel; Ausgleich von Kalium- und
Magnesiummangel). Ich fiithle mich etwas vitaler,
habe auch eine deutliche Verbesserung der Mus-
kel- und Gelenkschmerzen verspiirt, welche sich
seit 2001 zu den anderen Beschwerden hinzuge-
sellt hatten.

Nicht zuletzt habe ich erkannt, dass ich fiir ein
Stiick mehr Wohlbefinden auch selbst aktiv wer-
den kann. Ich habe meine Erndhrung umgestellt,
esse weniger Fleisch und Zucker und dafiir mehr
frisches Obst und Gemiise, trinke viel (am besten
stilles Mineralwasser) und nehme tédglich ,,Alen*
(eine Nahrungserginzung). Ein bis zwei Mal pro
Woche treibe ich Sport — mache das, was mir Spaf}
macht. Ich laufe Ski, gehe Inline-Skaten, Schwim-
men oder einfach nur Laufen. Ich mache mir im-
mer bewusst, dass es eben nicht nur gute Tage gibt,
sondern auch solche, an denen es mir nicht so gut
geht. Dann ist es fir mich wichtig, meine korperli-
chen Grenzen zu akzeptieren und mir mehr Ruhe-
pausen zu verschaffen.

Im GroBen und Ganzen kann ich sagen ,,Es geht
mir gut!* und hoffe, dass es so bleibt.

In eigener Sache: Die in der Endo-Info verdffentlichten personlichen Berichte und Leser-

briefe geben lediglich die personliche Meinung und Erfahrung der entsprechenden Mit-

glieder wieder. Diese stimmen nicht in jedem Fall mit der Meinung der Endometriose-Ver-

einigung Deutschland e.V. iiberein. Die Redaktion behiilt sich das Recht vor, eingesandte

Beitriige abzulehnen, zu kiirzen oder sie sinnvoll zu {indern. Bitte geben Sie ins mit Threr
Post — sofern gewiinscht — eine Abdruckgenehmigung.
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Psychotherapeutische Behandlung von Frauen mit Endometriose -

Bericht iiber eine Therapiegruppe
Bettina Koch

Wihrend meiner eigenen Endometriose-Erkran-
kung ist mir ein Satz begegnet, der zur Orientie-
rung fiir meine Suche nach Verstehen und nach
Heilung wurde:

~Krankheit ist ein Symptom verirrten Lebens.

Sie drosselt das Tempo falscher Bewegung,

denn verlangsamtes Leben findet den Weg zu sich zuriick.
Der Korper verweigert sich weiterer Oberflachlichkeit
und zwingt das Leben in die Tiefe.”

Krankheit fordert uns immer auf, die aktuelle Le-
benssituation genauer zu betrachten, sich zu fra-
gen, was will mir diese Erkrankung, dieses Sym-
ptom zum jetzigen Zeitpunkt sagen, welchen The-
men sollte ich mich vielleicht widmen? Was ist der
Hinweis, den mein Korper mir gibt? Was gilt es in
mir oder an meiner Situation zu verdandern, welche
Korrektur des Weges steht moglicherweise an?
Krankheit kann eine korperliche Reaktion auf
schwierige biographische und aktuelle Lebensum-
stinde sein, Ausdruck von unbewussten inneren
oder dufleren Konflikten. Seelische Probleme, tief
sitzende Angste und Verunsicherungen, familii-
re oder Ehe-Probleme, Trennungen, unterdriickte
Gefiihle etc. konnen sich hinter der Symptomatik
verbergen.

Bei der Endometriose siedelt sich Gebarmutter-
schleimhaut an Orten an, an denen sie eigentlich
nichts verloren hat; sie verldsst die Organgrenzen.
Blutungen (innen wie auf3en), chronische, mitun-
ter unertrigliche Schmerzen, Zysten die platzen,
lebensbedrohliche ~ Zustinde, Notoperationen,
massive Erschopfung, Unfruchtbarkeit...  was
bedeuten diese Vorginge, Zustinde, Themen und
inneren Bilder fur das aktuelle Leben der betrof-
fenen Frauen?

Folgende Themen spielen eine Rolle in der psy-
chotherapeutischen Behandlung von Frauen mit
Endometriose:

» Umgang mit chronischen Schmerzen
» Lebensenergie verlieren, ,,Ausbluten*
» Grenzen / Grenziiberschreitungen

+ Angste, chronische Anspannung

» Unfruchtbarkeit, Kinderlosigkeit

* Beziehungsprobleme

* Unverarbeitete Trennungen

« Sexualitdt, Erotik

¢ Frau-Sein, Mutter-Sein

* Operationen als traumatische Eingriffe und
»Einschnitte™ im Leben

* Zu frithe Wechseljahre

» Korperliche Erschopfung

* Hormonelle Substitution

Fast immer geht es um die Suche nach der eigenen,
weiblichen Identitit (viele meiner Klientinnen
sollten eigentlich ein Junge werden), um Selbst-
annahme, Selbstwert, um den Wunsch, sich selbst
zu leben - auch mit der weiblichen und lustvollen
Kraft. Der eigene Wert wird stark {iber Leistung
definiert; chronische Anspannung und viel innerer
Druck herrschen vor. Entspannung, Nichts-Tun
und Loslassen fillt Frauen mit Endometriose auf-
fallend schwer.

Ein Thema, das mit groBem Schmerz verbunden
ist, ist Unfruchtbarkeit und unerfiillter Kinder-
wunsch, eine hdufige Folge bzw. Begleiterschei-
nung der Endometriose.

Fur viele Frauen geht es auch darum zu ergriin-
den, wofiir der korperliche Schmerz steht, welcher
seelische Kummer sich moglicherweise dahinter
eigentlich verbirgt.

Der Bauch wird als der Ort des Sitzes der Gefiih-
le beschrieben. Der inneren Stimme, der eigenen
Wahrnehmung trauen viele Frauen mit Endome-
triose nicht. Die Energie in diesem Bereich flief3t
nicht. Hdufig atmen die Frauen nicht bis in den
Bauchraum hinein, auch um nicht mit unterdriick-
ten Gefiihlen in Kontakt zu kommen; dies fiithrt zur
Stagnation der Energie. Viele Betroffene haben
ein inneres Bild von ihrem Unterleib und Bauch-
raum als einen Ort, an dem es grau, kalt, hart, fest,
nicht durchblutet und ,,irgendwie tot™ ist.

In vielen Fillen geht es darum, dass Frauen in un-
gliicklichen, Krifte zehrenden Beziehungen ge-
bunden sind, aus denen sie nicht aussteigen konnen
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und wiederholt Krinkungen und viel Schmerz
in Kauf nehmen. Der Korper bildet bei der En-
dometriose Narben und Verwachsungen, Verhir-
tungen im Bauchraum. Die Frauen verlieren ihre
Lebenskraft. Das Bild des Ausblutens beschreiben
viele, auch dass sie innere Narben von seelischen
Verletzungen in sich tragen.

Wesentlich bei der Endometriose ist das Thema
Grenzen. Der Korper hilt bei dieser Erkrankung
die Organ-Grenzen nicht mehr ein. Gebarmutter-
schleimhaut siedelt sich im Bauchraum an oder
auch an anderen Korperstellen. Grenzsetzung (Was
will ich, was will ich nicht, ,,Nein* sagen, Abgren-
zung gegen Menschen oder Situationen, die einem
nicht gut tun) ist fiir viele Frauen ein schwieriges
Thema und nimmt einen wichtigen Platz in der
therapeutischen Arbeit ein. Auch der Korper hilt
Grenzen nicht ein. Das Problem hat sich quasi auf
die Korperebene tibertragen.

Alle hier aufgezihlten Zusammenhénge sind Bei-
spiele fiir Themen, die mir in meiner Arbeit mit be-
troffenen Frauen begegnen. Was die Symptomatik
fiir jede Frau ganz personlich bedeutet und wie ihr
Weg aussehen kann, wird nur im Betrachten der
jeweiligen Geschichte, der Lebensthemen und der
aktuellen Lebenssituation deutlich. Die psychothe-
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rapeutische Behandlung flihrt bei vielen zu neu-
en Entscheidungen oder Verdnderungen in Bezug
auf die Berufstitigkeit, die bestehende Beziehung
/ Ehe oder sie verwirklichen schon lang gehegte
Wiinsche und Interessen.

Korperorientierte Psychotherapie ist ein wir-
kungsvoller Ansatz, damit betroffene Frauen tiber
achtsame Korperwahrnehmung, Visualisierungen
und Aktivierung der Selbstheilungskrifte wieder
an Leib und Seele gesunden konnen.

Das Erfassen der Bedeutung der Symptomatik ge-
schieht weniger kognitiv, sondern tiber die konkre-
te Korpererfahrung, heilsame innere Bilder und oft
dariiber, dass Frauen in ihren Korper zuriick finden
und 1thn (wieder) als ein sicheres Zuhause wahr-
nehmen. Letzteres ist gerade fiir Frauen nach chi-
rurgischen Eingriffen, kiinstlichen Wechseljahren
oder tief greifenden hormonellen Behandlungen
ein wichtiger Aspekt.

Auf diesem Weg begleite ich betroffene Frauen in
Bielefeld in einer Therapiegruppe und arbeite mit
tiefenpsychologisch fundierter, Korperorientierter
Psychotherapie (Hakomi), Gestalt-Therapie, mit
Elementen aus der Trauma-Therapie nach P. Le-
vine, der Selbstheilungsarbeit mit inneren Bildern
nach der Methode Wildwuchs, Organaufstellungen
und verschiedenen kreativen Methoden.

Endometriose-Schweregrade — was ist das?

Liebe Mitglieder, aufgrund der grofien. Nachfrage
nach der Ausgabe Nummer 3 der Endo-Info dru-
cken wir ab jetzt in loser Reihenfolge einige der
am hdufigsten nachgefragten Artikel in iiberarbei-
teter Form noch einmal ab. Die Endo-Info Nr. 3 ist
leider nicht mehr verfiigbar.

Die Behandlung der Endometriose muss, um lang-
fristig effektiv zu sein, individuell auf die Situa-
tion der jeweiligen Patientin abgestellt sein. Ein
wichtiger Aspekt dabei ist das Ausmal, das die
Erkrankung zu dem Zeitpunkt erreicht hat und
welche Symptome im Zusammenhang mit der
Endometriose auftreten. Bekanntermallen konnen
auch kleine Herde massivste Beschwerden auslo-
sen und es kommt vor, dass eine Frau von ihren
ausgedehnten Herden nichts ahnt, weil sie keine
Schmerzen hat. Daraus wird ersichtlich, dass die

Beurteilung der Krankheitsschwere durchaus nicht
immer ganz eindeutig ist. In das bis dahin giiltige
Bewertungsschema ist vor ein paar Jahren Bewe-
gung gekommen. In der Literatur ist seitdem eine
neue Einteilung in der Diskussion, die zwar von
den Experten tiberwiegend als suffizient angese-
hen wird, aber nach meinen Erkenntnissen durch-
aus nicht von allen Arzten angewendet wird.

Die Beurteilung des Schweregrades der Endome-
triose ist ein komplexes Geschehen. Wir stellen
hier zundchst die ASRM-Klassifikation in einer
— wie ich hoffe - verstindliche Form vor.

Den ,,Golden Standard* in der Diagnostik der En-
dometriose stellt derzeit die Laparoskopie (unter
Weilllichtbedingungen) dar. Die Beurteilung des
Schweregrades erfolgt dabei durch die ASRM-
Klassifikation (American Society of Reproductive
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Medicine, revised Classification of Endometrio-
sis), wobei im Rahmen eines Punktesystems die
Lokalisation und Ausdehnung der Endometriose
sowie von Adhédsionen festgehalten wird. Zusétz-
lich soll der prozentuale Anteil von weillen, roten
und schwarz-braunen Lisionen der Erkrankung
angegeben werden. Letzteres wird jedoch hiufig
nicht bei der Klassifizierung berticksichtigt. Eine
sehr dhnliche Klassifikation wird von der AFS
(American Fertility Society) vorgeschlagen. Die
Vorgehensweise ist im Einzelnen wie folgt: Nach
der EEC-Stadieneinteilung (Endoscopic Endo-
metriosis Classification), die von der AFS erstellt
wurde, werden wihrend der Operation die Herde
dokumentiert, indem die Lage der Herde auf einer
Skizze eingetragen werden. Berticksichtigt wird
die Grofle und die Anzahl der Herde. Dabei wird
unterschieden nach dem Ort des Herdes: Ovarien,
Tuben, Peritoneum und die Grofle wird angegeben
in: unter 1 cm, 1-3 cm und grofer als 3 cm. Eine
wichtige Information ist die Eindringungstiefe des
Herdes in das umliegende Gewebe. Dieses Merk-
mal wird in die Klassifikation als ,,oberflichlich*
bzw. ,tief infiltrierend* aufgenommen. Neben den
Herden selbst werden auch die Adhdsionen doku-
mentiert. Diese werden unterschieden nach ,,zart®
und ,,dicht” sowie nach <1/3, 1/3-2/3 und >2/3
Organeinschluss. Fiir diese Merkmale werden
definierte Punktwerte vergeben, die addiert die
Gesamtbeurteilung ergeben. Allerdings wird das
noch kompliziert dadurch, dass pro Region eine
vorgegebene Hochstpunktzahl nicht iiberschritten
werden darf und dass bei Fehlen einer Tube oder
Ovars die Punktzahl verdoppelt wird. Herde am
Darm, der Vagina, Zervix etc. werden getrennt er-
fasst.

Die Summe der Punktwerte ergibt das so genannte
Stadium der Endometriose. Ich habe die nachfol-
gende Einteilung einem Artikel von G. Schultes
in einem Themenheft ,,Endometriose* der Wiener
Medizinischen Wochenschrift (1999, S. 361-365)
entnommen.

Stage | minimal 1-5 Punkte
Stage 11 mild 6-15  Punkte
Stage 111 moderate 16-40  Punkte
Stage IV severe >40  Punkte.

Die Bezeichnung der verschiedenen Ausprigun-
gen der Endometriose ist nicht einheitlich und
kommt auch nicht in klarer Abgrenzung vor. Die
mir geldufige Einteilung der Stadien lautet: gering,
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miBig, schwer und ausgedehnt. Fiir mein Sprach-
gefiihl, ist der Schwere der Krankheit mit letzterer
Klassifikation eher entsprochen. Eine Endometrio-
se in Stadium III noch als moderat zu bezeichnen,
kommt mir angesichts der damit verbundenen Be-
schwerden der Betroffenen recht zynisch vor.

Auf dem Endometriose-Weltkongress in Québec
hat Prof. Donnez einen Vorschlag zur Einteilung
nach Krankheitsgruppen vorgestellt:

« Peritonealendometriose

« Zystische Ovarialendometriose

« Retroperitoneale, tief infiltrierende Endomet-
riose (die eigentlich einer Adenomysis externa
entspricht).

Dieses Klassifikationsschema orientiert sich stark
an dem Krankheitswert, der auf der Wachstums-
aktivitdt (im Sinne von zu erwartenden Rezidiv-
raten) beruht. Davon abhingig ist das erforderli-
che Therapieschema, da diese unterschiedlichen
Krankheitsgruppen unterschiedliche hormonelle
Abhingigkeiten aufweisen.

Diesen Aspekt der Klassifikation der Endometrio-
se hat auch Prof. Schweppe in einem sehr differen-
zierten Beurteilungsschema hervorgehoben (,,The-
rapie der Endometriose unter Beriicksichtigung der
Aktivitdtsgrade®, Der Gynikologe, 2002: Vol. 35;
S. 255-261). Demnach sollen weitere Parameter in
die Differentialdiagnose aufgenommen werden.
Sein Augenmerk gilt der Aktivitidt der Endomet-
rioseherde, die als wichtige Grundvoraussetzung
fiir eine addquate Therapie angesehen wird. Hier-
bei werden makroskopische und mikroskopische
Kriterien zur Beurteilung des Aktivitdtsgrades der
Erkrankung dokumentiert. Die makroskopischen
Kritierien habe ich beispielhaft aufgefiihrt (die
Darstellung der mikroskopischen Kriterien sind
noch unverstiandlicher):

Peritonealendometriose, aktiv:

* Rote Herde

» Hypervaskularisierung

* Entziindungszeichen

* Vesikulédre Implantate
Peritonelaendometriose, inaktiv:

* schwarze/braune Herde

* wenig Blutgefilie

* weillliche Peritonealverdickungen
Ovarielle Endometriose, aktiv:

* Diinnwandige Zysten

* Zystenwiinde
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* gut vaskularisiert
* Livide
+ eingeblutet
* dunkelrot
Ovarielle Endometriose, inaktiv:
» Fibrostisch
e braun, schwarz.

Bitte erschrecken Sie nicht angesichts der vielen
Fachausdriicke. Mir geht es nur darum, lhnen zu
zeigen, wie differenziert und komplex die Beurtei-
lung des Schweregrades ist. Die Empfehlung von
Prof. Schweppe lautet: ,,Fiir den gezielten Einsatz
einer Therapie ist die makroskopische und mikros-
kopische Differenzierung der Endometriose erfor-
derlich.* Aus seiner Sicht ideal ist die zusitzliche
Beurteilung nach biochemischen Kriterien. In der
Fachsprache der Mediziner heif3t das: Die Diffe-
renzierung der unterschiedlichen Endometriose-
lasionen erlaubt eine Beurteilung des Aktivitits-
grades der Erkrankung. Die Aktivitdt findet ihren
Ausdruck im Expressionsmuster zahlreicher, ins-
besondere angiogenetischer (=blutgefi3bildende)
Faktoren innerhalb der einzelnen Endometrioseld-
sionen. Dartiber hinaus liefert die Kenntnis iiber
biochemische Eigenschaften der Endometrioseld-
sionen wichtige Riickschliisse auf die Pathogene-
se (=Krankheitsentwicklung) der Erkrankung und
erdffnet so neue Therapieoptionen.

Die neueste Version einer Klassifikation mit dem
eingidngigen Namen ,,ENZIAN-Score® wurde im
Rahmen von Expertenmeetings erarbeitet und
geht iiber obige Einteilung noch hinaus. Die Ska-
len sind in Anlehnung an onkologische Stadie-
neinteilungen ebenfalls von Stadium I bis V. Die
Abgrenzung ergibt sich aufgrund der Ausdehnung
(des Umfangs) in der Fldche und in der Tiefe der
Herde. Weitere Untergruppen, gekennzeichnet mit
a, b und ¢ beziehen sich auf die Lokalisation des
Herdes. Gruppe ,,a* bezeichnet dabei ,,...das ver-
tikale Kompartiment des Douglasschen Raumes,
der Scheide und des Uterus®™. Gruppe ,,b* wird
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,.das horizontale Kompartiment mit den Ligamen-
ta sacouterina, den Parametrien bis hin zur Be-
ckenwand, unter Bezugnahme auf die Ureteren™
definiert. Gruppe ,,c*“ bafsst sich mit dem ,,...auf
das nach dorsal gerichtete vertikale Komparti-
ment des Septum rectovaginale und dem darin an-
schlieBenden pararektalen Raum mit dem Rektum,
wobei das Ausmal} einer moglichen Stigma- oder
Rektum-Stenose mit beriicksichtigt wird”. Diese
Informationen habe ich der Zeitschrift Zentral-
blatt fiir Gynikologie entnommen. Der Titel lau-
tet: ,,ENZIAN-Score, ein Klassifikation der tief
infiltrierenden Endometriose von Tuttlies, F. et al.,
2005; 127, S. 275-281.

Diesen Beitrag mochte ich beenden mit einem
,Fazit fir die Praxis* aus der oben genannten Pu-
blikation von Prof. Schweppe:
Zusitzlich zur histologischen Sicherung und der
Ermittlung des Schweregrades der Erkrankung
muss eine suffiziente Diagnostik auch die Aktivi-
tatskriterien umfassen. Makroskospische und mi-
kroskopische Aspekte sind in der klinischen Rou-
tine zu beriicksichtigen. Valide biochemische Pa-
rameter, die auch in der niedergelassenen Praxis in
Anwendung kommen koénnen, miissen entwickelt
werden. Neben dem Therapieziel (z.B. Schmerz-
freiheit oder Schwangerschaft), der Lokalisation
und der Ausdehnung der Endometriose v.a. muss
der Therapieplan die Krankheitsrelevanz der Be-
funde reprasentier in der Aktivitdt berticksichtigen.
,»S0 konnen einerseits schmerzlindernde oder re-
gressiv wirkende Medikamente und der Radikali-
tat angepasste endoskopische Operationsverfahren
gezielt eingesetzt werden, wihrend andererseits
unnotige medikamentdse oder operative Malinah-
men (...) vermieden werden. Solche individuellen
Behandlungsstrategien werden eine Endometriose
sicher nicht heilen kénnen, aber fiir die Mehrzahl
der Patientinnen bedeuten sie: Schneller schwan-
ger und langer rezidivfrei.*

(1B)
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Rezepte

von Sylvia Forstel,
Erndhrungsberaterin in den Kurkliniken Eisenmoorbad Bad Schmiedeberg-Kur-GmbH

Vollwert - Gemiisesuppe fiir 4 - 6 Personen

Zutaten:
750 ml

2 EL
300 g

40 g
20¢g

Zubereitung:

1.
2

=% B o

Wasser

gekornte Gemiisebriihe

Gemiise (z.B. Blumenkohl, Brokkoli, Zucchini, Mohre, Lauch usw.)
Hafergriitze oder Buchweizen

Frisch- oder Schmelzkise 30 % Fett

1 Knoblauchzehe, Kriuter und Gewiirze

Gemiisebrithe und Wasser zum Kochen bringen.

Gemiise waschen, putzen, zerkleinern und in die

kochende Briihe geben.

Hafergriitze oder Buchweizen waschen und dazugeben.
Abgedeckt ca. 10 Minuten kocheln lassen.

Kise, Knoblauch, mit Gewiirzen verfeinern.

In Suppentassen fiillen und mit Krdutern dekoriert servieren.

Gemiisecurry mit Hirse fiir | Person

Zutaten:
100 g

1

1

70 g
20g

2

S0g

Y2 EL

50 ml

Zubereitung:

1
2.

3.
4.

Zucchini

gelbe Paprikaschote

Mohre

Lauch

Zwiebel

Tomaten

Hirse (geschiltes Korn)

Creme fraiche mit 24 % Fett

Gemiisebriihe

Wasser, Zitronensaft, Currypulver, Petersilie

Hirse 20 Minuten kocheln lassen.

Gemiise waschen, Tomaten hiduten und achteln, Paprika in kleine
Streifen schneiden, Zucchini wiirfeln.

Mohre schilen und in diinne Scheiben schneiden.

Gemiisebriihe, Zitronensaft zum Kochen bringen, Gemiise bis auf
die Tomaten hinzufiigen und ca. 8 Minuten diinsten lassen, mit
Curry wiirzen und dann die Tomaten-Achtel dazu geben.

Den Loffel Creme fraiche unterziehen, mit gehackter Petersilie
tiberstreuen und mit der fertig gegarten Hirse anrichten.

Guten Appetit
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Termine

12. Jahrestagung des AKF in Leipzig zum Thema ,,Linientreu? — Frauen-
Leben und Gesundheit im Wandel*

Die Endometriose Vereinigung e.V. ist in die Vorbereitung zu der Jahrestagung
eingebunden und selbstverstandlich werden wieder einige Mitglieder daran ak-
tiv und passiv teilnehmen.

VII. Berliner Endometriose-Symposium
Diese drztliche Fortbildungsveranstaltung wird von Prof. Dr. Dr. Ebert organi-
siert. Patientinnen sind herzlich willkommen.

1. DVR-Kongress in Miinster
Tagung des Dachverbandes Reproduktionsbiologie und —medizin e.V.

10. Jahrestagung der Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.

in Leipzig

Unser 10-jahriges Jubildum wollen wir ganz besonders feiern und laden Sie
dazu bereits jetzt herzlich ein.

3. bundesweiter Tag der Endometriose
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