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Ob das neue Medikament Nebenwirkungen hat...??
Aber Herr Doktor, da sind Sie langst in unserer Firmenurlaubsanlage auf Malibu und
Ihr Kollege kann das sehr preisgiinstige Gegenmittel unserer Firma verschreiben!!!

Liebe Leserinnen und Leser,

beim Umgang mit der Krankheit Endometriose sind wir auf die Informationen Dritter angewiesen. In
erster Linie werden das die Informationen durch den behandelnden Arzt sein, aber auch weiterfiihrend
Informationen von fachiibergreifenden Spezialisten, Informationen aus der (Fach)- Literatur, Info - Bro-
schiiren der medizinischen Industrie, insbesondere der Pharmaindustrie, Quellen aus dem Internet und
nicht zuletzt Informationen von Selbsthilfeorganisationen. Doch wie gut ist diese Flut an Informationen,
aus denen wir letztendlich fiir uns selbst lernen miissen, die richtige Entscheidung zu treffen, z.B. fiir eine
bestimmte Therapie? Gibt es Marker, an denen wir die Qualitdt der uns tibermittelten Information ein-
schdtzen kénnen? Wie kritisch sollten und miissen wir Informationen hinterfragen?

Im Themenschwerpunkt dieser Endo-Info mochten wir Ihnen eine Orientierungshilfe im Umgang mit
Informationen anbieten, die Sie fiir sich selbst, aber auch die Arbeit in einer Selbsthilfegruppe gut nutzen
konnen. Wir mochten Sie darin bestdrken, sich durch kritische Fragen letztendlich gut zu informieren.
Weiterhin finden Sie in dieser Endo-Info einen Fragebogen zu der von Thnen empfundenen Qualitdit der
niedergelassenen und Sie behandelnden Arzte. Wir méchten Sie dringend bitten, diesen Fragebogen aus-
gefiillt an uns zurtickzusenden.

Wir konnen nur mit IThren Erfahrungen letztendlich positive Verdnderungen bewirken.

Und zum Schluss:

Wir haben Grund zum Feiern! 10 Jahre Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.

Mit unserem vorldufigen Programm mochten wir Sie schon jetzt im September herzlich nach Leipzig
einladen.

Thr Redaktionsteam



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 IThrer Arztin oder Threm Arzt beraten.
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Post

Gestern hat mir mein Frauenarzt kein Kassenre-

Ich nehme dieses Medikament schon seit Jahren
erfolgreich zur Therapie meiner Endometriose.

In der Endo-Info Nr. 27 bin ich auf eine Stellung-
nahme zu diesem Thema gestoB3en. Diesen Artikel
werde ich zusammen mit anderen Unterlagen an
meine ges. Krankenkasse, die Barmer, schicken.
Notfalls werde ich den gleichen Weg beschreiten
wie meine ,,Leidensgenossin®, denn mit dieser
Tatsache kann ich mich tiberhaupt nicht abfinden.
Hiertiber wollte ich Sie informieren!

(Mitglied 0672)

Sie haben im Heft Nr. 26 nach Riickmeldungen be-
ziiglich der Einnahme der Valette gefragt.

Ich habe die Valette mehrere Wochen eingenom-
men. Leider gab es sehr starke Nebenwirkungen
wie Kreislaufprobleme und permanente Ubelkeit.
Ich hatte stindig das Gefiihl, mein Korper wird
stark belastet, konnte es aber nicht genau benen-
nen mit was. Das Mittel wurde von meinem Arzt
abgesetzt.

Ich hoffe Ihnen damit geholfen zu haben. Ubrigens
finde ich lhre Zeitschrift sehr interessant, man ist
schon auf jede Fortsetzung gespannt. Ich hitte ger-
ne mehr Beratung beziiglich Erndhrung. Vielleicht
gibt es ja Rezepte? Mein Arzt sagt iibrigens: Keine
Salate und Korner?!? _

Da weill man bald gar nicht mehr, was man essen
soll.

(Mitglied 2108)

Gestern habe ich Ihren Artikel auf Seite 5 gelesen
und war erschrocken. Ich nehme Cerazette seit 5
Jahren ununterbrochen ohne, dass ich Nebenwir-
kungen benennen konnte. Ich bin auch halbjdhr-
lich zur Ultraschallkontrolle beim Frauenarzt. Um
welche Nebenwirkungen, aufler der genannten
(Zysten in der Brust), geht es denn?

Meine verbliebene Zyste am re. Eierstock ist in
der Behandlung kleiner geworden und ebenso ein
Myom an der Gebédrmutter.

Meine letzte OP war im Jan. 1997. Danach habe
ich Primolut-Nor genommen und seit Herbst 2000
Cerazette.

Jetzt bin ich natiirlich sehr gespannt auf das Ergeb-
nis Ihrer Recherchen.

(Mitglied 0868)

Aufgrund der letzten Endo-Info méchte ich Thnen
mitteilen, dass mich der Bericht von der Klage vor
dem Gericht gegen die Kostentibernahme von Va-
lette sehr interessiert hat. Seit meiner Bauchspie-
gelung, Februar 2003, nehme ich auch die Valette
durchgédngig und meine Krankenkasse tibernimmt
auch keine Kosten fiir die Valette.

Ich finde es ganz toll, dass Sie diese Klage unter-
stiitzen und bin gespannt, wie es weitergeht.

(Mitglied 1704)

Anmerkung der Redaktion:

Wie in der letzten Ausgabe der Endo-Info ange-
kiindigt, haben wir bei den Herstellern der bei En-
dometriose am meisten verordneten ,,Pillen” we-
gen des praktizierten off-label-use nachgefragt.
Die Firma Jenapharm GmbH&Co.KG hat wie
folgt geantwortet: ,,... Wir sind uns der Tatsache
bewusst, dass unser orales Kontrazeptivum Valet-
te von vielen Arzten auch wegen seiner positiven
Effekte bei einer bestehenden Endometriose ver-
ordnet wird. Eine Erstattung der Verordnung der
Therapie der Endometriose durch die GKV ist hin-
gegen ausgeschlossen.

Da es sich bei Valette um eine Estrogen-Gesta-
gen-Kombination handelt, die aufgrund ihrer Zu-
sammensetzung (Estrogen ist ein Wachstums-Pro-
moter fiir Endometriose-Zellen) nur bedingt zur
Therapie der Endometriose geeignet ist, haben wir
uns entschlossen, ein eigenstandiges Préiparat zur
Endometriose-Therapie zu entwickeln. ... Die Er-
stattungsfihigkeit von Valette zur Endometriose-
Therapie befiirworten wir aus diesem Grund und
aus Griinden der Vermeidung von Verordnungs-
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missbrauch des oralen Kontrazeptivums Valette
nicht.*

Die Firma Organon GmbH teilte folgendes mit:*...
Aufgrund von Expertenmeinungen wissen Wwir,
dass Cerazette als reines Gestagenpriparat mogli-
cherweise einen positiven Einflul auf den Verlauf
einer leichten Endometriose hat. Es ist auch denk-
bar, dass Cerazette als Rezidivprophylaxe nach
einem operativen Eingriff eine positive Wirkung
hat.

Allerdings liegen uns in dieser Fragestellung nur
Expertenmeinungen vor. Daten aus Studien sind
nicht vorhanden.

Wir konnen daher leider keine konkreten Thera-
pieempfehlungen geben oder tiber klinische Daten
berichten.

Aufgrund der fehlenden Daten ist auch eine Zulas-
sung von Cerazette zur Therapie der Endometriose
vorerst nicht vorgesehen....*

Fazit: Die jetzige Behandlungspraxis und die teil-
weise guten Therapieerfolge mit den beiden ,,Pil-
len* lassen sich nicht mit wissenschaftlichen Da-
ten belegen. Die Herstellerfirmen befiirworten eine
Therapie wegen der fehlenden Daten nicht. Eine
Zulassung der beiden Medikamente fiir die Endo-
metriose-Therapie wird durch die Hersteller nicht
angestrebt. Die fehlenden wissenschaftlichen Da-
ten sollten uns Frauen aber auch zu denken geben
und uns zu einem kritischen Umgang veranlassen.
Wie bei jedem Medikament sollten wir uns der
Risiken der Einnahme bewusst sein und samtliche
Therapieoptionen gegeneinander abwigen.

Anderung der Rechtsprechung bei off-label-use?
Kurz vor Drucklegung dieser Ausgabe der Endo-
Info erreichte uns folgende Pressemitteilung der
Stiftung Gesundheit. Moglicherweise schlie3en
sich auch andere Gerichte der Meinung des Lan-
dessozialgerichtes Nordrhein-Westfalen an und
wenden im Fall des off-label-use zur Behandlung
der Endometriose die strengen Kriterien des Bun-
dessozialgerichtes nicht an und verpflichten die
gesetzlichen Krankenkassen zur Kosteniibernah-
me.

»Grenzen fiir ,,Off-Label-Use™ gesprengt:

Kasse muss nichtzugelassene Arzneimittel zahlen,
wenn Wirksamkeit belegt ist.

Die Krankenversicherungen miissen auch dann
die Kosten fiir ein Arzneimittel tragen, wenn es
auflerhalb seines therapeutischen Zulassungsge-
bietes eingesetzt wird (Off-Label-Use). Das Lan-
dessozialgericht (LSG) Nordrhein-Westfalen hat
entschieden, dass die Kasse die Kosten bei Oft-La-
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bel-Use zu tragen hat, wenn die Wirksamkeit des
Arzneimittels wissenschaftlich belegt ist. (Az.: L
5 KR 144/03)

,»Mit dieser Entscheidung hat das LSG die bisheri-
gen Grenzen des Off-Label-Use gesprengt™, stellt
Rechtsanwalt Andreas Jede fest. Der Vertrauens-
anwalt der Stiftung Gesundheit verweist darauf,
dass nach diesem Urteil auch Dauererkrankungen
(im hier ausgeurteilten Fall: Restless-Legs-Synd-
rom), die den Patienten nachhaltig bei seinen All-
tagsaktivititen behindern und zumindest teilweise
vom gesellschaftlichen Leben ausschlieBen, zum
Off-Label-Use berechtigen. ,,Es ist schon eine
Sensation, dass nach diesem Urteil die veroffent-
lichten Studienergebnisse fiir den Nachweis der
Wirksamkeit der Therapie noch nicht den Priifkri-
terien der Zulassungsbehorden entsprechen miis-
sen, und damit endlich der Patient schneller die
Vorteile des érztlichen Fortschrittes in Anspruch
nehmen kann.*

Bei Fragen zum Medizin- oder Sozialrecht bietet
das Medizinrechts-Beratungsnetz eine kostenlose
juristische Erstberatung durch die Vertrauensan-
wilte der Stiftung Gesundheit. Beratungsschei-
ne konnen unter der gebiihrenfreien Rufnummer
0800 /0 73 24 83 angefordert werden.

Dieser Service ist eine gemeinsame Einrichtung
von der Stiftung Gesundheit und dem Medizin-
rechtsanwilte e.V. Weitere Informationen sowie
das Verzeichnis der Vertrauensanwilte gibt es un-
ter www.medizinrechts-beratungsnetz.de .*

Liebe Frauen,

seit dem letzten operativen Eingriff im Juli 2005,
bei dem sehr grofle Endometrioseherde vom Bla-
sendach entfernt werden mussten, bin ich gezwun-
gen, meine Blase mittels eines Katheters zu ent-
leeren. Ich habe das Gefiihl, dass ich mit diesem
Problem voéllig allein bin und suche Frauen, die an
einem Erfahrungsaustausch interessiert sind. Ich
bin gespannt darauf, wie Sie mit diesem Handi-
cap lhren privaten und beruflichen Alltag gestal-
ten, wie lange Sie bereits damit leben bzw. ge-
lebt haben und ob Sie sich trotz der Blasen- und
Endometriosebeschwerden Ihren Kinderwunsch
erfiillen konnten? Welche Therapien haben Thnen
geholfen? Hat jemand die COMPENZ-Methode
probiert und welche Erfahrungen wurden damit
gesammelt? Fragen tiber Fragen - mir fallen noch
eine ganze Menge mehr ein, also bitte melden Sie
sich bei der Endometriose-Vereinigung Deutsch-
land e.V. - Stichwort: MNR 2233 - es wiirde mich
sehr freuen!
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Aus der Selbsthilfearbeit

Auf dieser Seite mochten wir Endometriose-
Selbsthilfegruppen die Moglichkeit geben, sich,
thre Arbeit und anstehende Termine fiir 2006 vor-
zustellen. Alle Gruppen freuen sich tiber neue Teil-
nehmerinnen.

Informationsveranstaltung der SHG Giellen
mit der Gieflener Uni-Frauenklinik

Die Selbsthilfegruppe Gie3en hatte die Idee, in Zu-
sammenarbeit mit der Uni-Frauenklinik in Gie3en
eine Vortragsveranstaltung tiber Endometriose fiir
betroffene Frauen und deren Angehorige durchzu-
fihren. Eine Mitgliedsfrau unserer Gruppe stellte
den Kontakt her.

Da es in der Uni-Frauenklinik Gieflen auch eine
spezielle Endometriose-Sprechstunde gibt, war
der dortige Oberarzt, Herr Dr. Manolopoulos, so-
fort bereit, die Organisation zu iibernehmen.
Trotz recht kurzer Vorlaufzeit konnten wir am
Abend des 6. Februar 2006 in der Frauenklinik
Giefen erstaunlich viele Frauen und Angehorige
begriifien (55!).

Der Chefarzt der Uni-Frauenklinik, Herr Prof. Dr.
Tinneberg, begriiBte die Giste und gab eine kurze
Einfiihrung mit dem Thema: ,,Endometriose-eine
Frauenkrankheit ohne Lobby*.

Anschliefend horten wir von Herrn Dr. Mano-
lopoulos einen sehr interessanten Vortrag iiber die
Moglichkeiten der Traditionellen Chinesischen
Medizin bei Endometriose.

Frau Dr. Niehues, die eigens zu diesem Vortrag an-
gereist war, erlduterte uns anhand des Konzeptes
der Kliniken am Burggraben Bad Salzuflen, wel-
che Moglichkeiten fiir eine Anschlussheilbehand-
lung oder RehabilitationsmafBlnahme bei Endome-
triose gegeben sind. Dabei betonte sie, dass jede
Endo-Frau, sogar nach einer Laparoskopie mit
ausgedehnter Blischenentfernung, Anrecht auf
eine AHB hat. AuBBerdem wies sie darauf hin, dass
alle Endo-Frauen die Moglichkeit haben, eine Kur
bei der Deutschen Rentenversicherung und ande-
ren Institutionen zu beantragen.

Dann berichtete Frau Christiane B. tiber ihre leid-
vollen Erfahrungen mit der Krankheit Endomet-
riose und wieso sie es fiir sinnvoll hélt, in einer
Selbsthilfegruppe aktiv zu werden.

Bei dem abschlieBenden, geselligeren Erfahrungs-
austausch stellten wir fest, wie grof3 das Interesse

an Selbsthilfegruppen ist, denn wir wurden immer
wieder gefragt, ob da und dort eine solche existie-
ren wiirde.

Pline der SHG Diiren Jiilich

Wir treffen uns alle 4 Wochen (jeweils 2. Freitag im
Monat) in den Rdumen des Frauennetzwerkes e. V.
Wir, ca. 4-7 Frauen, treffen uns zum Erfahrungs-
austausch (Biicher, Tipps, alternative Heilmetho-
den etc.) und zum gegenseitigen Unterstiitzen. Wir
verstehen uns als offene Gruppe, d.h. immer wie-
der kommen mal neue Frauen und friithere gehen.
Neue Betroffene sind stets bei uns willkommen!
Unsere Termine fur 2006 sind: 07.04., 12.05.,
09.06. 11.08., 08.09., 13.10., 10.11., 8.12.

Fiir den Mai oder Juni ist ein Vortragsabend zu al-
ternativen Heilmethoden oder / und Entspannungs-
methoden geplant.

Die SHG Kronach liddt ein

- am Freitag, 28.4.2006, 19.30 Uhr, in die Volks-
hochschule in Kronach

Thema: Naturheilkundliche Mallnahmen bei En-
dometriose

Referentin: Heilpraktikerin Manuela Wolf

SHG Neukirchen/ Kniill Iidt ein

Am Donnerstag, 6.4.2006 20.00 Uhr zu einer Vor-
tragsveranstaltung.

Der Gynikologe, Dr. Vogel wird im Kreiskran-
kenhaus Alsfeld einen Vortrag tiber Endometriose
halten.

Die Endometriose-SHG Erfurt

Jeden 3. Mittwoch im Monat, 16.30 Uhr trifft sie
sich im Frauenzentrum Erfurt, Pergamentergasse
36, 99084 Erfurt

Die Frauen freuen sich iiber neue Mitstreiterin-
nen.

Auch in Kassel gibt es wieder Aktivititen
Wer Lust und Laune hat, mit zu machen,

setzt sich bitte mit Beate Heinze per E-Mail:
BeateHeinze666(@aol.com, in Verbindung.
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Oberfrinkisches Treffen am 11. Februar 2006

Ich bin Ansprechperson der SHG Endometriose in
Kronach. Wir sind in unserer Gruppe sechs aufge-
schlossene und aktive Frauen. Es war nicht immer
so. Doch momentan sind unsere ,Midels* gut
drauf und wir unternehmen viel. Im Herbst reifte in
mir der Gedanke, sich mit anderen Betroffenen im
Raum Oberfranken zu treffen, um ein bisschen zu
,schwatzen®. Gesagt, getan. Ich erkundigte mich
bei Frau Heider (Anm. d. Red. Koordinatorin der
SHG der Endometriose-Vereinigung Deutschland
e.V.), wo in Oberfranken SHG anséssig sind und
wer die Ansprechpartnerin ist. Danach setzte ich
mich mit den Damen in Verbindung und erhielt un-
terschiedliche Reaktionen — von keinem Interes-
se bis sofort bereit, etwas mitzuorganisieren. Wir
einigten uns auf Samstag, den 11. Februar 2006
als Termin und wollten uns in der Mitte zwischen
uns allen treffen. Bamberg erschien uns als idealer
Treffpunkt. Die Bamberger Damen waren leider
verhindert, somit organisierten die ,,Fiirther* eine
Stadtfiihrung mit dem Thema ,,Frauen in der Ge-
schichte von Bamberg". Gespannt fieberte ich dem
Treffen entgegen. Um 10.30 Uhr hatten sich die
meisten erfolgreich gefunden. Bis der Rest kam,
machten wir uns schon untereinander bekannt. Wir
waren 8 Frauen und ein siiles Méddchen im Alter
von einem Jahr — auf unsere jiingste Teilnehmerin
sind wir alle sehr stolz. Unsere Stadtfiihrung fing
um 11.00 Uhr bei blauen Himmel und Sonnen-
schein an. Die Stadtfiihrerin zeigte uns in tber 2
Stunden das Weltkulturerbe Bamberg und erzéhl-
te von den Geschichten der Frauen, die Bamberg
priagten und eine grofle Rolle spielten. Unsere
jingste Teilnehmerin wurde zwischendurch ge-
stillt und wurde abwechselnd von uns geschoben,
so dass sie warm eingepackt in ithrem Kinderwa-
gen einschlief. Da sich wihrend der sehr interes-
santen und aufschlussreichen Fiithrung leider das
Wetter #dnderte, sehnten wir uns nur noch nach ei-
nem warmen Ort. Durchgefroren fanden wir dann
eine urige Kneipe. Bei heilen Getrdanken, Bier und
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guter einheimischer Kost wurden unsere ,.kalten*
Lebensgeister wieder geweckt. Beim Essen kamen
wir nun ins Erzidhlen. Zwei von uns haben Kinder,
obwohl der Arzt zu ihnen sagte, dass sie aufgrund
der Endometriose keine Kinder bekommen wiir-
den. Dies zeigte uns wieder, dass Frauen mit En-
dometriose Kinder auf nattirlichen Weg bekommen
konnen und das ,,frau* nie die Hoffnung aufgeben
sollte. Wir unterhielten uns tiber verschiedene me-
dikamentose, schulmedizinische und naturheil-
kundliche Therapien und wie unterschiedlich die
Behandlungen bei jeder Frau anschlagen. Einig
waren wir uns, dass jede Frau fiir sich selbst den
richtigen Weg finden muss. So hilft bei der einen
das Joggen, die andere kann gerade mal Yoga ma-
chen. Und das wir fiir unsere Gesundheit und un-
seren Korper selbst die Verantwortung tragen und
unseren Korper nicht nur fordern, sondern auch et-
was Gutes fur ihn tun missen. Wie z.B. ein scho-
nes duftendes Olbad mit Kerzenschein, ein gutes
Buch und einem Gldaschen Wein nach einem an-
strengenden oder schmerzhaften Tag. Wir redeten
und redeten. Aber nicht nur tiber unsere Krankheit,
denn sie darf nicht unser ganzes Tun und Denken
beeinflussen. Die Zeit verging wie im Flug und als
wir uns trennten, beschlossen wir, dieser Tag sollte
wiederholt werden. Das nichste Oberfrinkische
Treffen wollen wir in Bayreuth durchfiihren - die
Stadt erkunden und uns noch nédher kennen lernen.
Vielleicht wird unser Kreis ja auch noch grof3er.

Gaby Kratz

Wesel, Wuppertal

Endometriose-Selbsthilfegruppen, die mit uns zusammenarbeiten:

Aachen, Arnsberg, Aschaffenburg, Auerbach/Vogtland, Baden-Baden, Bautzen-Bischofswerda,
Berlin, Bielefeld, Dresden, Diiren-Jiilich, Erfurt, Frankfurt/Main, Freiburg, Gelnhausen, Gief3en,
Halle/Saale, Hamburg, Heidelberg, Heilbronn, Kiel, Kronach, Leipzig, Mannheim, Memmingen,
Miinchen, Neukirchen/Kniill, Niirnberg, Paderborn, Pforzheim, Ravensburg, Saarbriicken, Ulm,
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Beratung im Chat

Viele Frauen mit Endometriose kennen das Projekt
der Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.
— das ,,Endometriose - peer-to-peer - Beratungs-
telefon.* Ist es doch sehr oft die erste Anlaufstelle
und Moglichkeit, etwas tiber Endometriose zu er-
fahren. Hier haben die Frauen auch die Moglich-
keit sich mit Gleichbetroffenen auszutauschen. Mit
Beraterinnen, die sie im Krankheitsbild aus Sicht
der Patientin versteht und ihr weiter helfen kann.

Mir ging es vor ein paar Jahren auch so. Und jetzt,
nach entsprechenden Schulungen und Ausbildun-
gen, bin ich selber Beraterin, aber im Internet, im
sogenannten Chatroom. Hier sind die Frauen sel-
ten allein, denn z.B. zu einem Gruppenchat treffen
sich meist mehrere. In einer zwanglosen und ano-
nymen Atmosphére erhalten alle Chatter die Mog-
lichkeit, sich zu unterhalten. Sie geben sich Tipps,
bauen sich gegenseitig auf und horen einander zu.
Es kommt auch vor, das sich durch zufilliges Tref-
fen im Chat private Kontakte zwischen den Frauen
ergeben.

Zugang erhilt man tiber die Homepage der Verei-
nigung.

Der Chatroom ist 24 Stunden gedftnet, seit Febru-
ar 2006 dienstags wieder mit einem einstiindigen,
moderierten Gruppenchat, d.h. der Austausch wird
durch eine Moderatorin, die Endo-Beraterin, be-
gleitet. In dieser Stunde beantworten wir Fragen,
geben, wenn moglich Tipps zum Umgang mit der
Erkrankung und horen Euch zu.

Auflerdem gibt es die Moglichkeit, mit der Be-
raterin einen individuellen Termin abzusprechen.
Denn nicht jede hat in dieser Stunde so viel Zeit
oder mochte allein und vor allem in Ruhe mit der
Beraterin sprechen.

Als Endo-Beraterin lerne ich die verschiedensten
Frauen kennen. Doch eines ist immer gleich wenn
sie sich mit mir unterhalten, sie sind unsicher, trau-
rig bis wiitend, manchmal auch frustriert, nur um
ein paar Emotionen zu nennen.

Fiir mich ist es dann immer ein gutes Gefiihl, wenn
ich den Frauen wieder etwas Ruhe und Zuversicht
geben kann, sie sich seelisch etwas besser fiihlen,
weil sie wissen, sie sind mit der Krankheit nicht
allein und es gibt Frauen, die ihnen zuhoren.
Vielleicht wollt Thr ja auch mal mitchatten, dann
schaut doch mal an einem Dienstag herein.

So findest Du in den Chat:

Gehe auf die Homepage www.endometriose-verei-
nigung.de, klicke den Button ,,Beratung und Chat*
an, dann den Button ,,Gruppenchat® und melde
Dich unter ,,.Login zum Gruppenchat® an. Dann
tritt in den Chatroom ein.

Unsere niichsten Termine ab April:

Dienstag, 04.4.2006 von 21.30-22.30 Uhr
Dienstag, 11.4.2006 von 19.00-20.00 Uhr
Dienstag, 18.4.2006 von 21.30-22.30 Uhr
Dienstag, 25.4.2006 von 19.00-20.00 Uhr
Dienstag, 02.5.2006 von 21.30-22.30 Uhr
Dienstag, 09.5.2006 von 19.00-20.00 Uhr
Dienstag, 16.5.2006 von 21.30-22.30 Uhr
Dienstag, 23.5.2006 von 19.00-20.00 Uhr
Dienstag, 30.5.2006 von 21.30-22.30 Uhr
Dienstag, 06.6.2006 von 19.00-20.00 Uhr
Dienstag, 13.6.2006 von 21.30-22.30 Uhr
Dienstag, 20.6.2006 von 19.00-20.00 Uhr

Dienstag, 27.6.2006 von 21.30-22.30 Uhr
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Der Vorstand informiert

Wir Vorstandsfrauen trafen uns am 20.01.06 zum
Jahresauftakt in der Beratungsstelle in Leipzig.
Ziel des Treffens war die Bearbeitung administra-
tiver Vorginge, die in direkter Weise den Vorstand
betreffen. Dabei konnten sich die Vorstandsfrauen
auch ein Bild von der praktischen Arbeit in der Be-
ratungsstelle machen und mit unseren Mitarbeite-
rinnen Frau Kubig und Frau Heider ins Gesprich
kommen.

Die Vorstandsfrauen mochten gern das Treffen
zum Anlass nehmen, um ein grofles Dankeschon
auszusprechen.

Ein Dankeschon fiir das Vertrauen, welches in uns
gesetzt wird und auf dessen Basis wir mit unseren
hauptamtlichen Mitarbeiterinnen, allen voran Frau
Lampe als Geschiftsfithrerin und Frau Jackisch als
Leiterin der Beratungsstelle, aber auch Frau Ku-
big und Frau Heider, sehr gut zusammenarbeiten
konnen.

Ein weiterer Dank geht an alle Personen, die uns
durch ehrenamtliche Arbeit unterstiitzten!

Insbesondere freuen wir uns tiber die Entwicklung
des ,,Endometriose-peer-to-peer-Beratungstele-
fons*. Ein Projekt, das wir gerne auch als Herz-
stiick unserer Arbeit verstehen.

Insofern mochten wir ganz besonders jenen Frau-
en danken, die als Beraterinnen fiir die Endometri-
ose-Vereinigung Deutschland e.V. arbeiten!

Wir wiinschen uns, dass 2006 die Arbeit der Endo-
metriose-Vereinigung Deutschland e.V. verstirkt
in der Offentlichkeit wahrgenommen wird. Dafiir
werden wir uns als Vorstandsfrauen auch einset-
zen.

Die nichste ausfithrliche zweitdgige Vorstandssit-
zung findet Ende Mérz statt.

Fiir den Vorstand

Katharina Jurk

Foto: Iris Brandes und Maren Schliiter
zur Vorstandssitzung im Januar 2006

Ehrenmitglieder in der Endometriose-
Vereinigung Deutschland e.V.

Unsere 10. Jahrestagung mochten wir zum
Anlass nehmen, um Personen, die sich be-
sondere Verdienste um den Verein erworben
haben, zu Ehrenmitgliedern ernennen. Das
Jubildumsjahr halten wir fiir einen schonen
Anlass, um den § 7 Absatz 8 unserer Satzung
mit Leben zu erfiillen. Der Vorstand mochte
der Mitgliederversammlung die Ernennung
von Ehrenmitgliedern vorschlagen.

Wir bitten Sie herzlich um Ihre Vorschlédge!
Bitte nennen Sie uns eine oder mehrere
Personen fiir diese besondere Ehrung und
begriinden Sie kurz Ihren Vorschlag. Der
Vorstand wird in der Vorstandssitzung im
Juni beraten, welche Personen der Mitglie-
derversammlung zur Ernennung als Ehren-
mitglieder vorgeschlagen werden.
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Die Beratungsstelle informiert

Frau Kubig, Mitarbeiterin in der Beratungsstelle

In unserer tagtidglichen Beratung stellen wir fest,
dass den Mitgliedern nicht immer bekannt ist, wie
der Verein sie unterstiitzen kann. Dies zeigen wir
[hnen in dieser Ausgabe gern noch einmal auf:

Was bringt Thnen eine Mitgliedschaft in der
Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. ?

- Individuelle Beantwortung lhrer Anfrage am
Telefon, per Fax, per E-Mail oder Brief (bitte
geben Sie stets lhre Mitgliedsnummer an)

- Detaillierte umfassende Beratung innerhalb [h-
res Krankheitsbildes

- Subjektive Begleitung in schwierigen Lebens-
situationen (z.B. OP, Rehabilitation, Anerken-
nung Schwerbehinderung etc.)

- Zugang zu Adressen von Arzten und Kliniken,
die auf Endometriose spezialisiert sind sowie

von Schmerztherapeuten, Alternativmedizinern
etc.

- Zugang zu Adressen von Reha-Kliniken, die ein
Endometrioseprogramm anbieten

- Weiterfiihrende Anschriften

- Kostenloser Bezug unserer Mitgliederzeitschrift
,,Endo-Info*

- Passwort fiir das Mitgliederforum auf der Ho-
mepage www.endometriose-vereinigung.de

- ErméBigte Teilnahmegebiihr zu unserer Jahres-
tagung mit Info-Veranstaltung und Workshops
mit namhaften Arzten und Therapeuten

- Information zu Veranstaltungen in lhrer Ndhe

- Personliche Hilfestellung bei der Griindung ei-
ner Selbsthilfegruppe

- Besondere Fortbildungsangebote fiir Gruppen-
leiterinnen von Selbsthilfegruppen

Nutzen Sie uns fiir sich - wir helfen Thnen aus un-
serer knapp zehnjdhrigen Beratungskompetenz
gern weiter!

Uberlegen Sie auch eine intensive Mitarbeit im
Verein. Mit lhren Erfahrungen kénnen Sie uns al-
len helfen und unterstiitzen unsere unabhingige
Arbeit an der gemeinsamen Sache.

D. Jackisch, Leiterin der Beratungsstelle

Beitragszahlung

lieber als Beratungszeit nutzen wollen.

Bis zum 06.03.2006 haben 249 Mitglieder Thren Mitgliedsbeitrag fiir 2006 noch nicht bezahlt.
Laut § 5 der Satzung ist jedes Mitglied verpflichtet, den Beitrag rechtzeitig bis zum 31. Januar
eines jeden Jahres auf das Konto des Vereins zu iiberweisen oder per Lastschriftverfahren zu
entrichten. Bitte priifen Sie Ihre Zahlungen, damit wir nicht mahnen miissen. Mahnungen sind
unangenehm und kosten Porto und wertvolle Arbeitszeit unserer Mitarbeiterinnen, welche wir
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Erfahrungsberichte

Erfahrungsbericht I

Ich bin 31 Jahre alt (in Schweden geboren:
28.11.1974, ich habe schwedische und deutsche
Staatsangehorigkeit) und bis vor fiinf Jahren bin
ich sehr gesund, froh, energisch und zufrieden ge-
wesen. Ich habe in Schweden, Brasilien und Eng-
land studiert und gearbeitet. Mein Beruf, den ich
sehr liebe, ist Bildpadagogin.

Im Jahre 2000 habe ich plotzlich sehr starke
Bauchschmerzen bekommen, die nach einem Tag
verschwanden. Nach einer Zeit sind sie zuriickge-
kommen und sind stirker und stirker geworden
und die Schmerzperioden sind auch ldnger gewor-
den. Nach einem Jahr oder so habe ich begonnen
die Schmerzperioden aufzuschreiben und dann
habe ich gemerkt, dass ich immer vor der Perio-
de diese schlimmen Krdmpfe bekam. Sobald die
Periode begonnen hat, verschwanden die Kramp-
fe. (Wihrend der Periode habe ich frither immer
einen gewissen Schmerz empfunden, das konnte
ich aber ausstehen.) Meine Regel ist immer regel-
milig gewesen (jeden 30sten Tag ungefihr) und
ziemlich reichlich.

Also, 12 Tage vor der Periode bekomme ich so
kriftige Krampfe im Unterleib und im unteren Rii-
cken, dass ich fast ohnméchtig werde. Die Kramp-
fe dauern 1- 2 Stunden und 5 — 6 solche Anfille
kommen pro 24-Stunden. Wéhrend dieser Tage
bin ich auch verstopft und die wenigen Stuhlgéinge
schmerzen so sehr, dass ich fast ohnméchtig wer-
de. Auch beim Wasserlassen kommen Kriampfe,
doch nicht immer. Manchmal (ist im letzten Jahr
dazugekommen) ist mir iibel und ich will brechen.
Zwischen den Krampfen bin ich aber schmerzfrei.

Sobald meine Periode beginnt, horen die Krampfe
auf und ich bekomme Durchfall. Nach der Periode
funktioniert mein Magen tadellos.

Man hat hier in Schweden viele Untersuchungen
gemacht:

Stuhlgang: April 2003, Dez. 2003

Gastroskopie und Kolonoskopie: Mérz 2002 und
Juli 2003

Ultraschall - Bauch: Jan. 2003 und Okt. 2003
Ultraschall - Gebarmutter: Sept. 04 und Mirz 05
Laparoskopie: Dez. 2004

MRI (Magnetic Resonance Imaging) = MRT Mag-
netresonanz-Tomographie): Jan. 2005

Man hat aber bei keiner Untersuchung etwas ge-
funden, auch nicht bei der Laparoskopie. Das letz-
te kann man vielleicht dadurch erkldren, dass man
in Schweden nicht so viel Erfahrung damit hat.
Hier behandelt man meistens nur mit Hormonen.

Im Mai 2005 habe ich dann endlich eine Diagnose
von einer Spezialistin bekommen: Endometriose.
Was konnte es sonst sein, hat die Arztin gesagt.
(Trotzdem, dass die Laparoskopie nichts gezeigt
hat.)

Zwischen Mirz und September 2005 habe ich ein
Nasenspray bekommen (Synarel), dass mich in die
Menopause versetzt hat. Die Krimpfe sind tiber-
haupt nicht gekommen und mein Magen hat gut
funktioniert. Die Nebenwirkungen von der Medi-
zin waren sehr stark und schwer zu vertragen. So-
bald ich mit Synarel authorte, ist alles zuriickge-
kommen. Und jetzt? Ja, nun habe ich ein Morphin-
dhnliches Schmerzmittel bekommen (Nobligan),
was die Schmerzen ein bisschen verringert hat, die
Nebenwirkungen sind aber schwer. Im Mirz wol-
len sie mir Progesteron (Gelbkorperhormon) ge-
ben, was aber auch nicht Endometriose heilt. Also
wieder keine Losung!

Im Internet habe ich jetzt gelesen, dass viele Arz-
te (in Deutschland schon samtliche Spezialisten?)
eine Operation als die erste Behandlung empfeh-
len, wobei man samtliche Herde wegoperiert. Das
ist meine letzte Hoffnung, auch wenn ich einsehe,
dass niemand eine totale Garantie geben kann.

(Mitglied 2188)
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Zunichst mochte ich mich fiir die Flyer bedanken,
die Sie mir im November zugeschickt haben. Ich
hatte diese zweimal auf Weihnachtsmirkten aus-
gelegt, mit einer Spardose daneben, wo ich selbst
einen Stand betrieb. Die Flyer wurden beide Male
nicht beachtet. Sogar eine ehemalige Kollegin von
mir, die ich aufmerksam machte, hatte sich nicht
bereit erklirt, etwas zu spenden. So ging ich beide
Male mit leerer Spardose nach Hause. Ich werde
die Flyer bei meiner Hausérztin und Gynikologin
auslegen. AuBlerdem werde ich lhnen eine kleine
Spende zukommen lassen. Leider waren die Weih-
nachtsmiirkte nicht berauschend, so dass ich nicht
viel eingenommen habe.

Zu meiner Endometriose mochte ich lhnen fol-
gendes mitteilen. Uber die Weihnachtszeit hatte
ich starke Schmerzen im Unterleib und im Ri-
cken. Ich spiirte hauptsichlich die Blase und den
Darm. Auflerdem ging meine psychische Verfas-
sung stark den Bach hinunter. Bei der gynikologi-
schen Untersuchung war alles in Ordnung. Meine
Hausérztin gab mir Medacalm. Das sind Kapseln
gegen Reizdarmsyndrom. AuB3erdem liel ich mir
Antidepressiva (Ludiomil) verschreiben. Die
habe ich seit meiner Erkrankung (seit 17 J.) schon
mehrmals genommen. Die Antidepressiva dosiere
ich ganz gering, damit ich die Nebenwirkungen in
Schach halten kann. Diese Medikamente bekom-
men mir zurzeit ganz gut. Die Schmerzen sind zu-
riickgegangen, aber noch nicht ganz weg. Ich lasse
mir jetzt noch eine Darmspiegelung machen. Der
Gastroenterologe sagt, dass man Verwachsungen
am Darm mittels Spiegelung sehen kann.

Zur Erndhrung bei Endometriose machte ich fol-
gendes angeben:
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Ich habe meine Erndhrung insofern geédndert, dass
ich nicht mehr viel blahendes Gemiise esse. Kohl
esse ich in Mallen, Lauch und Zwiebeln lasse ich,
wo immer es geht, ganz weg. Beim Brot habe ich
festgestellt, dass ich Dinkelvollkorn nicht besser
vertrage als Weizen- oder Roggenvollkorn. Zu
Hause verwende ich beim Kochen und Backen
Dinkelauszugsmehl. Beim Kauf von Brot und
Brotchen achte ich auf geringen Roggenanteil. Es
macht den Magen sauer. Vollkornbrote sind fiir
meine Verdauungsorgane zu schwer. Was mir am
schwersten fillt, ist der Verzicht auf Stfligkeiten.
Ich merke, dass zuviel Zucker mir nicht gut tut.
Aber in Zeiten wo ich Antidepressiva einnchme,
besteht bei mir formlich eine Sucht nach Siilem.
Da muss ich mich richtig am Riemen reiflen. Sie
sehen, jede Behandlung mit Medikamenten hat
seine Vor- und Nachteile.

Aus meiner eigenen Erfahrung ziehe ich folgende
Schliisse:

Der Weg zum Arzt ist unumgénglich. Man sollte
jedoch immer einen klaren Kopf behalten und alle
Therapien gut abwigen. Ich selber erfahre immer
wieder, dass Meinungen von Arzten gegeneinander
sprechen. Die meisten Erfahrungen tiber Endomet-
riose habe ich sowieso nicht von Arzten erhalten,
sondern {iber die Endo-Vereinigung.

Daich immer noch auf dem Weg meiner Berentung
bin, zitiere ich eine Aussage, die ich im Dezember
von einem Psychiater erhalten habe: “Bei den Be-
horden in Rheinland-Pfalz ist die Endometriose
noch keine anerkannte chronische Erkrankung.®
Gerade aus dem Grund werde ich kdmpfen und
auch ein Stiick egoistisch sein, nach den Worten:
jeder ist sich selbst der Ndchste.*

(Mitglied 0586)

In eigener Sache: Die in der Endo-Info veroffentlichten 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 dndern. Bitte geben Sie ins mit Ihrer
Post — sofern gewiinscht — eine Abdruckgenehmigung.
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In eigener Sache

Erfahrungen mit niedergelassenen Gynikologen/Gynikologinnen

Liebe Mitglieder,

an dieser Stelle mochten wir uns in eigener Sache
an Sie wenden. Wir bekommen immer wieder An-
fragen nach Empfehlungen fiir ,,gute Endometri-
ose-Arzte®, ,,gute Endometriose-Krankenhiuser*,
,.Endometriose-Arzneimittel“ und ,,Endometrio-
se—Therapien®. Sie kennen das sicherlich auch: es
bedarf schon einiger Anstrengungen bis der Arzt
des Vertrauens gefunden wird. Hinsichtlich der
Arzneimittel und sonstigen Therapien hort man
auch so viel und dann erst das Problem, sich fiir
die anstehende Operation fiir ein Krankenhaus zu
entscheiden! Viele von lhnen werden das Gefiihl
der Verunsicherung, vielleicht auch Verdrgerung
oder Ohnmacht kennen, das damit einhergeht. Was
fehlt, sind die richtigen Informationen von Men-
schen, denen man vertrauen kann, weil sie eben
keine wirtschaftlichen Interessen vertreten.

Wir fithlen uns als bundesweite Selbsthilfeverei-
nigung zustindig, Thnen und anderen zukiinftigen
Mitgliedern solide Informationen zukommen zu
lassen.

Um es gleich vorweg zu sagen: aufgrund der ge-
setzlichen Bestimmungen diirfen wir (als Selbst-
hilfevereinigung) keine Empfehlungen weiterge-
ben und da wir alle keine Mediziner sind, konnen
wir das auch gar nicht leisten. Was wir aber tun
konnen und auch gerne tun mochten, ist die Wei-
tergabe von Erfahrungen und subjektiven Ein-
driicken, die jede Einzelne von uns reichlich im
Laufe ihrer Krankheit gesammelt hat. Die bisher
gesammelten Erfahrungswerte unserer Mitglieder
mochten wir gern vervollstdndigen, aktualisieren
und erweitern. Darum wenden wir uns jetzt an Sie.
Im Rahmen einer Fragebogenaktion mochten wir
Ihre ganz personlichen Erfahrungen einholen um
sie anonym zu erfassen und dann an andere Mit-
glieder aus der jeweiligen Region auf Nachfrage
weiter geben zu konnen.

Unsere Befragung wird in zwei Teilen erfolgen.
Der heutigen Ausgabe liegt auf den Innenseiten
ein Fragebogen bei, mit dem wir den Bereich der
niedergelassenen Gynikologen/Gynikologinnen
abdecken. In der nidchsten Ausgabe der Endo-Info
wird ein Fragebogen abgedruckt, mit dem lhre Er-
fahrungen mit stationdren Aufenthalten in Kran-
kenhdusern erfragt werden.

Wir mochten von lhnen ausschlieBlich lhre sehr
subjektiven Erfahrungen mit den von Ihnen kontak-
tierten Arzten wissen. Selbstverstindlich werden
Ihre Angaben anonym behandelt, darum schreiben
Sie bitte unbedingt weder auf dem Fragebogen
noch auf dem Briefumschlag Ihren Absender.

Die Fragen sind aus Fragebogen entnommen, die
bereits von anderen Instituten eingesetzt und getes-
tet worden sind. Es sind keine tberfliissigen oder
sinnlosen Fragen darin enthalten. Wir mochten Sie
daher bitten, alle Fragen vollstindig auszufiillen,
da sonst die Qualitdt der Angaben leidet. Sie kon-
nen den Fragebogen aus der Endo-Info heraustren-
nen und einfach in einem frankierten Umschlag an
uns zuriicksenden.

Bitte helfen Sie uns, die Qualitdt unserer Beratung
zu verbessern, indem Sie uns lhre Erfahrungen zu-
kommen lassen.

Wir mochten uns bei lhnen im Voraus sehr herz-
lich fiir IThre Mitarbeit bedanken!

Vorstand
Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.



Fragebogen zur Zufriedenheit mit der Betreuung bei niedergelassenen Gyniikologen

Danke, dass Sie uns lhre Erfahrungen mit Ihrem behandelnden Gynikologen/Ihrer Gynidkologin mittei-
len. Thre Angaben werden selbstverstiandlich vertraulich behandelt. Bitte geben Sie nicht IThren Absender
an. Die Informationen dienen ausschlielich dazu, [hre Erfahrungen an andere betroffene Frauen aus der
Region auf Nachfrage weiterzugeben. Weder Ihr behandelnder Arzt/Thre Arztin noch andere Nicht-Mit-
glieder erhalten diese Informationen.

Bitte fiillen Sie die Fragen vollstindig aus und machen Sie wenn zutreffend ein Kreuz in den Késtchen.
Fiir weitere Anmerkungen ist am Ende des Fragebogens noch Platz.

Der Fragebogen dient der Erfassung Ihrer Erfahrungen mit dem(n) von Ihnen besuchten niedergelassenen
Gynikologen/der(n) Gynikologin(nen) in den Jahren 2004 und 2005. Falls Sie mehr als einen Gyniko-
logen/eine Gynikologin aufgesucht haben, fiillen Sie bitte fiir jeden Arzt/jede Arztin einen separaten
Fragebogen aus.

Wir danken Ihnen sehr herzlich fiir Ihre Mitarbeit!

1. Wie zufrieden sind Sie mit ... zuisr?:gen zulEr?:dren uanfhr?;den unzﬁz?t:den
.. der Wartezeit auf den Arzttermin?

.. der Wartezeit in der Praxis?

.. der Freundlichkeit des Praxispersonals?

.. der Atmosphire in der Praxis?

2. Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen Sehr Eher Eher Sehr
(d.h. nicht nur auf den letzten Arztbesuch bezogen) mit zufrieden | zufrieden | unzufrieden | unzufrieden

diesem Gynikologen/dieser Gynikologin in Bezug auf...

... die Informationen zu den Ursachen lhrer Erkrankung?

... die Informationen zum Verlauf [hrer Erkrankung?

... die Informationen tber die geplante Therapie?

... die Informationen tber die Wirkung der verordneten
Medikamente?

... die Informationen dartiber, was Sie selbst auch zur
Heilung beitragen konnen (z.B. Hinweis auf Selbsthilfe-
gruppen, Erndhrungstipps)?

... die Verstindlichkeit der Informationen?

... die Beachtung von Nebenwirkungen bei der Verordnung
von Medikamenten?

... die Beriicksichtigung aller Behandlungsmdoglichkeiten
(z.B. Medikamente)?

bitte im zutreffenden Feld ankreuzen



bitte im zutreffenden Feld ankreuzen

3. Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen
(d.h. nicht nur auf den letzten Arztbesuch bezogen) mit
diesem Gynikologen/dieser Gyndkologin in Bezug ...

Sehr Eher Eher Sehr

zufrieden

zufrieden | unzufrieden | unzufrieden

... auf sein/ihr Verstindnis?

.. auf sein/ihr Einfithlungsvermogen?

.. auf Menschlichkeit?

.. auf die Zeit, die er/sie Ihnen widmet?

.. darauf, ernst genommen zu werden?

.. auf Zuspruch und Unterstiitzung?

.. auf seine/ihre Geduld?

... darauf, dass Sie als Mensch und nicht als Nummer be-
handelt werden?

4. Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen
(d.h. nicht nur auf den letzten Arztbesuch bezogen) mit
diesem/r Gynikologen/Gynékologin in Bezug auf die ...

Sehr Eher Eher Sehr

zufrieden

zufrieden | unzufrieden | unzufrieden

... Zusammenarbeit mit anderen medizinischen Einrich-
tungen?

... Griindlichkeit und Sorgfalt bei Untersuchungen?

... Bereitschaft, Sie rechtzeitig zu iberweisen?

5. Haben Sie Vertrauen zu diesem Gynikologen/dieser g ja '“:’ E“EC glmBCS \;:‘r"s/ucn
= 249 a, 1ch habe ener grohes ertrauen
Ciguitionlaghid O Ich habe eher weniger Vertrauen
0 Nein, ich habe kein Vertrauen
O Ich kenne den Arzt nicht lange genug
6. Wie schitzen Sie die Qualitit der Behandlung durch g g;“j EOf:
diesen Gynikologen/ diese Gyndkologin im Allgemeinen - Eh;: gg:ing
(d.h. nicht nur auf den letzten Arztbesuch bezogen) ein? O Sehrgering
7. Wie zufrieden sind Sie mit diesem Gynikologen/dieser g z‘;hr Z“'t:ri_cjc"
Gynikologin im Allgemeinen (d.h. nicht nur auf den letz- A—
o O Eher unzufrieden
ten Arztbesuch bezogen)? B9 Sehr unzufrieden
8. Bietet Ihr Gynikologe/lhre Gynédkologin zusitzlich zur g ;"ei}'} —
w3 .t s 9 a, Homoopathie
Schulmedizin ,,alternative* Therapieverfahren an? O Ja Traditionelle Chinesische Medizin
OV Dz, and ZWarl wusssasmsmmsmsesemsis
O Ich kenne den Arzt nicht lange genug




Name des behandelnden
Gynikologen / der Gynikologin:

Postleitzahl der Praxis:

Ort der Praxis:

Platz fur Anmerkungen:




Antwort - Zum Versand im Fensterbriefumschlag

Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.
Berhard-Goring-Stral3e 152

04277 Leipzig
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Woran erkenne ich eine gute Arztpraxis

Patientenverbinde erarbeiten Checkliste ge-
meinsam mit Arzten / KBV (Kassenirztliche
Bundesvereinigung) und Bundesirztekammer
kooperieren.

NEU-ISENBURG (fuh). Patientenverbiande haben
zusammen mit Arzten eine im Internet abrufbare
Checkliste erarbeitet, die Patienten die Arztwahl
erleichtern soll. Der Titel: ,,Woran erkenne ich eine
gute Arztpraxis?* KBV und Bundesirztekammer
haben an dem Projekt mitgearbeitet.

Die Liste ist gemeinsam vom Patientenforum, ei-
nem Zusammenschluss groBer Selbsthilfedachver-
binde, und dem Arztlichen Zentrum fiir Qualitiit in
der Medizin (AZQ) erstellt worden. Das Zentrum
ist ein gemeinsames Institut von Bundesdrztekam-
mer (BAK) und KBV. Beteiligt am Projekt waren
zum Beispiel BAK-Prisident Professor Jorg D.
Hoppe und Berlins Kammerchef Dr. Giinther Jo-
nitz.

Ziel der Checkliste ist es, eine gemeinsame Sicht
von Patienten und Arzten zu entwickeln - mit
Blick ,,auf das, was die Qualitdt einer Arztpraxis
ausmacht®, erldutert Dr. Sylvia Sénger vom AZQ.
»Nimmt der Arzt mich und mein spezielles ge-
sundheitliches Problem ernst?* | Erhalte ich eine
umfassende und verstindliche Aufklarung?* ,,Ak-
zeptiert mein Arzt, dass ich im Zweifelsfall eine
zweite Meinung einholen mochte?** Das sind nur
drei von vielen Fragen, die thematisiert werden.
Auf der Checkliste werden auch Hintergriinde er-
ldutert. Dazu gehort zum Beispiel die Information,
dass Patienten das Recht haben, etwa bei schwer-
wiegenden Entscheidungen eine Zusatzmeinung
einzuholen oder im Zweifelsfall auch den Arzt zu
wechseln.

Wichtig ist den Verfassern auch, dass Patienten
konstruktiv mit der Checkliste umgehen. ,,Es ist
ein gemeinsames Lernen™, sagt Sylvia Singer.
,,Wir wollen keine Patienten, die mit der Liste in
die Praxis rennen und sagen: Sie sind ein schlech-
ter Arzt!*

Die Checkliste steht als Download im Internet zur
Verfiigung: http://www.patienten-information.de/
-content/informationsqualitaet/

-checkliste arztbesuch

Quelle: Arzte Zeitung, 07.07.2005 (Online)

Wie finde ich einen guten Arzt, eine gute Arztin
fiir mich?

Frauen mit Endometriose haben hiufig einen lan-
gen Weg hinter sich, bevor ihre Erkrankung dia-
gnostiziert wird. Auch danach haben viele das
Gefiihl, von ihrem behandelnden Arzt/Arztin nicht
wirklich mit ihrer Krankheit angenommen zu sein.
Viele suchen auBerdem Arzte/Arztinnen, die sich
speziell mit Endometriose auskennen.

Mit unserem Faltblatt ,,Wie finde ich einen guten
Arzt, eine gute Arztin fiir mich?* unterstiitzen wir
Sie mit Hinweisen aus eigener Erfahrung.

Falls Sie das gelbe Faltblatt noch nicht erhalten
haben, konnen Sie es in unserer Beratungsstelle
anfordern:

Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.,
Bernhard-Goring-Str. 152

04277 Leipzig.

Stichwort: ,,Faltblatt Arzt/Arztin®

-

/ \
G Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.

Wie finde ich einen guten Arzt, eine gute Arztin fiir mich?

Frauen mit Endometriose haben haufig einen langen Weg hinter sich, bevor lhre Er-
krankung diagnostiziert wird. Auch danach haben viele das Gefiihl, von ihrem behan-
delnden Arzt/Arztin nicht wirklich mit ihrer Krankheit angenommen zu sein. Viele su-
chen auBerdem Arzte/Arztinnen, die sich speziell mit Endometriose auskennen

Wir wollen Sie mit den folgenden Hinweisen bei der Suche nach einem Arzt oder ei-
ner Arztin unterstitzen.

Fachirzte, Allgemeinirzte

ist achlich eine | i E g. D suchen
viele einen ni a zu dem/der sle
Vertrauen fassen konnen und der/die sie (ber langere Zeitrdume hinweg behandelt
Endometriose hat aber auch viele Aspekte, mit denen Frauen sich an andere Fach-
arzte wenden missen.
Treten haufige und unertragliche Schmerzen auf, kann z. B. ein Schmerzspezialist
aufgesucht werden
Oft begleiten Allergien die Endometriose- Erkrankung Hier kann es sinnvoll seln, ei-
nen in die
L ittlich starke
besprochen werden.
Bei Wi nach wie der Tradif Chinesi-
schen Medizin (TCM), der } der Medizin und ande-
ren, lassen sich oft im naheren Umkreis keine | yna
kologinnen finden.
Eventuell kann dann auch ein arztin der

wobei die und der

Gynéakologen/Gynakologin sehr wichtig sind

Probleme kénnen mit einem Endokrinologen

Richtung
mit einem

"Endometriose-Spezialisten”

Es gibt leider keine spezielle fiir Arzte zur

ose-Patientinnen, so wie es etwa eine zertifizierte Zusatzausbildung lur Schmarzspe
zialisten gibt.

Meist sind es Gynhkologan oder Gynskologmnen die sich praktisch und theoretisch
auf die Sie ihre L und Er-
fahrungen in Fachzeitschriften, teilweise in Biicher. Dort sind in der Regel auch die
Adressen der Verfasser angegeben

Die ini D e.V. besitzt eine Sammiung von Fachar-
tikeln sowie Adressen von uns bekannten Arzten, die sich intensiver mit Endometri-
ose befassen. Unseren Mitgliedern stellen wir diese Informationen gerne zur Verfu-
gung.
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Themenschwerpunkt: Unabhéingige Patienteninformation

Selbsthilfe und Korruption
Iris Brandes

In Deutschland gibt es ungefihr 70.000 Selbsthil-
feinitiativen mit drei Millionen Mitgliedern.

Im Gesundheitswesen haben sich Selbsthilfegrup-
pen insbesondere fiir schwerwiegende und/oder
chronische Erkrankungen. Dort konnen sich die
Patienten im geschiitzten Raum untereinander
tiber Behandlungsmethoden und deren Erfolgs-
aussichten sowie iiber soziale, 6konomische oder
berufliche Probleme in Folge der Erkrankung aus-
tauschen.

In den 1970er und 1980er Jahren hat die Selbsthil-
fe einen starken Anschub bekommen. Seit dem hat
sich jedoch viel gedndert. Die Selbsthilfegruppen
werden heute dominiert durch institutionalisierte
Einrichtungen mit tibergeordneten Verbandsstruk-
turen und Dachorganisationen. Die Geschifts-
filhrer oder Offentlichkeitsreferenten vertreten
die Interessen spezifischer Patientengruppen am
Runden Tisch des Gesundheitsministeriums. Dar-
tiber hinaus nehmen sie Mitspracherechte im Ge-
meinsamen Bundesausschuss wahr und arbeiten
zusammen mit Krankenkassen und Arzten an der
Agenda der Arzneimittelversorgung und an Be-
handlungsprogrammen fiir Chroniker. Damit ha-
ben die Selbsthilfeorganisationen eine beachtens-
werte Marktmacht erhalten und sind in Bereichen
der Forschung und Politik aktiv.

Innerhalb der Selbsthilfegruppen ist ebenfalls ein
wesentlicher Wandel eingetreten. Der reine Aus-
tausch der Patienten iiber (leidvolle) Erfahrungen
ist in den Hintergrund getreten, das Internet und
andere Kommunikationsmittel sind in den Vorder-
grund getreten. Die Anforderungen der Ratsuchen-
den an die Selbsthilfegruppen sind gestiegen und
verlangen nach anderen Kompetenzen als dem rei-
nen Erfahrungswissen. Daher bekommen Exper-
ten (Arzte, Forscher, Pharmazeuten etc.) z.B. als
Beiratsmitglieder eine immer groflere Bedeutung.
Die Professionals sind im Rahmen von Mitglie-
derzeitschriften, Telefon- und, Internetberatungen
tatig. Im Auftrag der Patientenvertretungen be-
urteilen und kommentieren sie die neuesten For-
schungsergebnisse und entwickeln zusammen mit
den Selbsthilfeorganisationen die Behandlungs-
leitlinien.

Diese Entwicklungen sind aus Sicht der Selbsthil-
fe durchaus als positiv zu bewerten, denn damit ist
sie ein starker Partner der Professionals geworden.
Gleichzeitig ergeben sich daraus eine Reihe von
Problemen, von denen einige an dieser Stelle auf-
gezeigt werden sollen.

Finanzierung der Selbsthilfe

Die verdnderten Rahmenbedingungen haben zur
Folge, dass die Selbsthilfegruppen einen erheblich
grofleren Finanzmittelbedarf haben. Allerdings
flieBen die staatlichen Mittel immer spérlicher und
die Mitglieder von Selbsthilfegruppen sind auch
nur begrenzt belastbar. Auch die Krankenkassen,
die ein weiterer wesentlicher Forderer von Selbst-
hilfe sind, schopfen ihr gesetzlich vorgeschriebe-
nes Fordervolumen bislang nicht aus.

In diese Liicke stoflen gerne die Unternchmen der
medizinischen Industrie (hierunter verbergen sich
insbesondere Pharmafirmen aber auch Hersteller
von technischen Gerdten und Unternehmen der
Bio- oder Gentechnischen Medizin). Diese Zu-
wendungen sind jedoch in der Regel nicht unei-
genniitzig.

Selbsthilfeorganisationen dienen gleich zwei Zie-
len der Unternehmen.

Zum einen sind die Patientenvertreter aufgrund
threr Marktmacht gute Partner zur Durchsetzung
der Interessen der medizinischen Industrie. Hau-
fig genanntes Beispiel ist die von einigen Patien-
tengruppen geforderte allgemeine Authebung des
Werbeverbotes fiir verschreibungspflichtige Medi-
kamente.

Zum anderen dienen die Selbsthilfeorganisationen
als kostengiinstige Werbetriger, indem gezielte
und selektive Informationen tiber bestimmte The-
rapieoptionen an die Mitglieder weitergegeben
werden.

Dass diese Strategie Erfolg hat, wurde von der Fir-
ma ,,Amgen* festgestellt. In einem europaweiten
Pilotprojekt hat die Firma mit Selbsthilfegruppen
aus vier Gebieten mit dhnlicher Klientel und dhnli-
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chen Versorgungsstrukturen zusammengearbeitet.
Nach mehreren Monaten stellte sich heraus, dass
sich das Verschreibungsverhalten aufgrund des ge-
anderten Nachfrageverhaltens der Patienten deut-
lich verdndert hatte. Der Erfolg war selbst fiir die
Auftraggeber der Untersuchung beeindruckend.
»Es wire naiv anzunehmen, die Konzerne ver-
folgten mit solchem Engagement keine marktwirt-
schaftlichen Interessen™, sagt Peter Sawicki, Leiter
des Instituts fiir Qualitit und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen. Das hat zur Folge, dass Pati-
entengruppen, fiir die es keine Gewinn verspre-
chenden Therapien gibt oder die der Schulmedizin
kritisch gegeniiber stehen, kein Sponsoring von
der Industrie erhalten. Damit haben diese Selbst-
hilfegruppen jedoch auch keine ausreichenden Fi-
nanzmittel, um in der Offentlichkeit um Aufmerk-
samkeit zu werben.

Die Selbsthilfegruppen haben ein fiir die Industrie
unschitzbares Kapital — ihre Glaubwiirdigkeit. Sie
gelten als unabhdngig und kritisch, seitdem sie
in den siebziger Jahren den etablierten Medizin-
betrieb kritisierten. Damit sind die Selbsthilfeor-
ganisationen und deren Kommunikationsmedien
jedoch auch als Marketingplattform interessant.
Gerade Internet-Patientenforen werden von Agen-
turen gezielt zur Verbreitung von Werbemafinah-
men genutzt, indem sich angeblich Betroffene dort
zu bestimmten Therapieoptionen duflern.

Wenn Patienten Informationen der Industrie lesen,
ist klar, dass es sich um Werbung handelt. Aber
wenn von anderen (vermeintlich) Betroffenen
Empfehlungen abgegeben werden (auch ohne wis-
senschaftlichen Nachweis), dann hinterfragen die
Patienten das nicht.

Fiir die Selbsthilfeorganisationen ist es nicht leicht,
sich gegen die Vereinnahmung durch die Profis zu
wehren. Darum ist eine unkritische Einstellung
gegeniiber Unterstiitzungsleistungen leichtsinnig.
Es ist unrealistisch anzunehmen, man koénne Geld
nehmen, egal woher es kommt, und wiirde dabei
seine Seele nicht verkaufen. Denn die Haltung ge-
geniiber dem Sponsor verdndert sich und das ist
eine Gefahr.

Wie konnen sich also Selbsthilfeorganisationen
verhalten? Auf jegliches Sponsoring zu verzichten
ist unrealistisch. Die Bemiithungen um Abgrenzung
und Eigenstindigkeit miissen der Offentlichkeit
zugdnglich gemacht werden. Gefordert wird mehr
Transparenz. Transparency International Deutsch-
land e.V., die sich mit Transparenzméngeln, Kor-
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ruption und Betrug im deutschen Gesundheitswe-
sen beschiftigt hat, weist auf die Korruptionsan-
filligkeit des Gesundheitswesens aufgrund der
Komplexitdt der Strukturen hin. Korruption und
Betrug findet in allen Bereichen des Gesundheits-
wesens statt und die Leistung von Transparency
International besteht darin, die wichtigsten Proble-
me aufzuzeigen. Von den Selbsthilfeorganisatio-
nen fordert sie mehr Distanz zur Pharmaindustrie,
zu drztlichen Anbietern, zu Krankenkassen und zur
Politik, da sie oft unwissentlich und unmerklich in
Abhingigkeiten geraten, ohne den Interessenkon-
flikt wahrzunehmen. Transparency International
hat Regeln entwickelt, wonach die Selbsthilfe-
gruppen samtliche Einkiinfte im Internet doku-
mentieren sollen. Sponsoringvertrige sollen offen
gelegt werden, um mdogliche Interessenkonflikte
erkennbar zu machen.

Ein weiterer Problembereich sind nichtfinanziel-
le Leistungen, wie zum Beispiel Beratungs- und
Serviceleistungen fiir Veranstaltungen, die Gestal-
tung der Website oder der Jahrestagung. Auch die
Leistungen von Agenturen, die in Personalunion
fiir Unternehmen der Industrie wie fiir Selbsthil-
feeinrichtungen arbeiten sind aus Sicht von Trans-
parency International indiskutabel.

Welches sind die Konsequenzen fiir die Endome-
triose-Vereinigung Deutschland e.V.? Die bisherige
Strategie einer sehr deutlichen Distanz zu potenti-
ellen Einflussnahmen aus der Industrie durch eine
sehr restriktive Annahme von finanziellen Zuwen-
dungen wird weiter verfolgt. Die Veroffentlichung
der Einkiinfte erfolgt auf den Mitgliederversamm-
lungen und in der Endo-Info. Allerdings bedeutet
die geringe Forderung durch die Pharmaindustrie,
dass nicht alle der geplanten oder gewiinschten
Projekte umgesetzt werden konnen. Die Einwer-
bung von Finanzmitteln von 6ffentlichen Tragern
ist leider selten von dem gewiinschten Erfolg ge-
kront und bindet dariiber hinaus erhebliche Mitar-
beiterkapazititen.

Ein weiterer bedeutender Faktor in der Selbsthil-
fearbeit ist die ehrenamtliche Tatigkeit. Doch auch
hier sind enge Grenzen gesetzt, da krankheits-
bedingte, familidre oder berufliche Einfliisse die
Kontinuitit der Arbeit gefdhrden. Die Durchfiih-
rung von Projekten setzt jedoch voraus, dass die
Mitarbeiter stetig und zuverldssig ihre Aufgaben
erfiillen konnen. Darum gilt es, Prioritdten zu set-
zen und die vorhandenen finanziellen Mittel auf
die wichtigsten und dringlichsten Aufgaben zu
konzentrieren.



Seite 20

Endo-Info Nr. 28

Patienteninformation

Iris Brandes

In dem Institut der Medizinischen Universitit Han-
nover, an dem ich arbeite, befasst sich eine Profes-
sorin seit mehreren Jahren intensiv mit dem The-
ma ,,Patientenorientierung in der gesundheitlichen
Versorgung*. Auf Basis verschiedener Gespriche
und Veroffentlichungen mit bzw. von ihr habe ich
diesen Artikel geschrieben. Die Literaturangaben
finden sich am Ende des Artikels.

Immer hédufiger werden seitens der Patienten For-
derungen nach mehr Information und Transparenz
zur Qualitdt und zum Leistungsgeschehen in der
gesundheitlichen Versorgung erhoben. Voraus-
setzung flr einen selbst bestimmten Umgang der
Menschen mit ihrer Gesundheit bzw. ihren Krank-
heiten ist ein qualitativ hochwertiges, umfassen-
des, leicht verfiigbares und fiir Laien verstiandli-
ches Informationsangebot. Ein solches Angebot
sollte sich auf folgende Inhalte beziehen:

 Informationen tiber Gesundheit und Krankheit,
medizinische Fakten, Medikamente und Mog-
lichkeiten der Pravention.

 Informationen iiber die Qualitét der Leistungen
der Versorgung.

 Informationen iiber Einrichtungen der Patiente-
nunterstiitzung, deren Arbeitsschwerpunkte so-
wie Informationen tiber Patientenrechte. Hilfen
im Schadensfall und Hilfen bei der Durchset-
zung von Anspriichen gegeniiber Leistungstri-
gern und Leistungserbringern.

» Informationen iiber Selbsthilfegruppen.

* Informationen tiber den Umgang mit Erkran-
kungen im Sinne der partizipativen Gesund-
heitserziehung, Hilfe zur Selbsthilfe.

 Informationen iiber Pflege und Rehabilitation.

* Informationen iiber Gesundheitsforderung und
Pravention.

Die Weitergabe von umfangreichen Informationen
ist jedoch dann aus Sicht der PatientInnen unbe-
friedigend, wenn die Qualitdt nicht stimmt. Darum
wurden die Anforderungen an qualitativ hochwer-
tige Gesundheitsinformationen wie folgt beschrie-
ben:

e Die Informationen sollen auf dem aktuellen
Stand der Wissenschaft sein.

» Alle wichtigen Argumente fiir die Durchfiih-
rung einer bestimmten Therapie sollten enthal-
ten sein, pro und contra.

« Uber mogliche Alternativen zu der empfohle-
nen Therapie sollte informiert werden.

* Die Risiken und Nebenwirkungen der Behand-
lung sollten aufgezeigt werden.

* Die Informationen sollten sich an den Fahigkei-
ten und Bediirfnissen der jeweiligen Zielgruppe
orientieren.

* Die Informationen sollten einfach und iber
verschiedene Medien kostengiinstig erreichbar
sein.

* Die Verbreitung der Informationen sollte iiber
niedrigschwellige Multiplikatoren (Arzte, Bera-
tungsstellen, Krankenkassen, Telefon-Hotlines)
erfolgen.

» Schriftliche Informationen (Flyer, Infos im In-
ternet) sollten deutliche Hinweise auf den Ver-
fasser der Information enthalten

* und deutliche Hinweise auf Sponsoren bzw.
mogliche eigene Interessen der Verfasser ent-
halten.

Wo finden PatientInnen qualitativ hochwertige In-
formationen? Der erste und meistens auch wich-
tigste Informationstrager ist der behandelnde Arzt.
Eristdie Instanz, dessen Intervention und Beratung
von den Patientlnnen am ehesten erwartet und ak-
zeptiert wird und dadurch den gréften Erfolg ver-
spricht. Allerdings kénnen die Patienten aufgrund
fehlender eigener Kenntnisse und Vergleichsmog-
lichkeiten die Qualitit der Informationen nicht ein-
schitzen. Die Beziehung zwischen Arzt und Patient
beruht auf einem Vertrauensverhiltnis, das — wenn
iberhaupt — erst riickwirkend durch Fakten unter-
legt wird. Zudem werden Nebenwirkungen und
Risiken oft nicht oder nicht umfassend von dem
Arzt erwihnt. Bestehende Vorbehalte oder eigene
Skepsis gegeniiber bestimmten Verfahren werden
den Patienten nicht mitgeteilt. Aus Sicht der Pa-
tientlnnen sind die wichtigsten Defizite der Arzte
die mangelnde Offenlegung von Forschungsinte-
ressen: Arzte wenden bestimmte Behandlungen
oder Arzneimittel verstirkt an, weil sie zu diesen
Verfahren/Medikamenten Studien durchfiihren.
Dieses Verhalten fiihrt dann zu Problemen, wenn
andere Therapien/Verfahren bei dieser Patientin
mit hoher Wahrscheinlichkeit sinnvoller wiren.
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Auch fehlende Erfahrungen/Kenntnisse und/oder
die nicht erfolgte Uberweisung an Experten ist ein
immer wiederkehrendes Problem aus Sicht der Pa-
tientlnnen.

Weitere wichtige Informationsquellen fiir Patien-
tlnnen sind Massen- und Printmedien. Es gibt ein
umfangreiches Angebot an Gesundheitsinformati-
onen in den Massenmedien (Fernsehen, Horfunk,
Zeitungen, Zeitschriften). Dabei ist vor allem dar-
auf zu achten, von wem die Informationen erstellt
wurden und welche Intention sie verfolgen. Von
PatientInnnen ist ohne weiteres Hintergrundwis-
sen oft nicht zu erkennen, ob mit der Information
moglicherweise eine bestimmte gezielte und aus
Sicht der Patientinnen unerwiinschte Einflussnah-
me ausgetibt wird.

Internet-Angebote werden — auch nach unseren
eigenen Erfahrungen — vermehrt genutzt. Hier ist
mittlerweile ein fiir den Laien fast uniiberschau-
bares Angebot an Informationen vorhanden. Das
besondere Problem besteht darin, dass — anders als
bei z.B. Printmedien — eine jahrelange Erfahrung
tiber die Qualitdt der Informationen fehlt. Hinter
den Angeboten verbergen sich unterschiedlichste
Anbieter mit den unterschiedlichsten Interessen:

* Medienunternechmen mit Gesundheitsportalen

+ Krankenkassen, Rentenversicherer etc.

 Arzte und Einrichtungen mit einem Schwer-
punkt auf der Praxis

« Arzte und Einrichtungen mit einem Schwer-
punkt auf der Forschung

* Behorden

» Politik

* Medizinische Onlinedienste

 Selbsthilfegruppen

* Einzelne Patienten.

Die Intention und die Qualitdt der Informationen
ist fur Laien oft nicht gut erkennbar. Hier sind
einige Kriterien, die auf eine solide Information
schlief3en lassen.

* Die Informationsquellen sollten klar benannt
sein.

* Der Zeitpunkt der Veroftentlichung der zugrun-
de liegenden Informationen oder Studien sollte
genannt sein.

* Hinweise auf weitere Informationsquellen soll-
ten aufgefiihrt sein.

* Auf unklare oder unsichere Bereiche sollte hin-
gewiesen werden.
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* Die Wirkungsweise eines Behandlungsverfah-
rens, der Nutzen und die Risiken sollten ver-
standlich beschrieben sein.

* Die moglichen Folgen einer Nicht-Behandlung
sollten beschrieben werden.

* Die Auswirkungen der Behandlungsverfahren
auf die Lebensqualitit der Patientinnen sollten
beschrieben sein.

* Es sollte darauf hingewiesen werden, dass mehr
als ein mogliches Behandlungsverfahren exis-
tieren konnte.

Erhohte Vorsicht ist geboten, wenn keine Hinweise
auf andere mogliche Therapien gegeben wird oder
wenn z.B. ein namentlich genanntes Medikament
als alleiniges Heilmittel angepriesen wird.
Allerdings muss an dieser Stelle auch gesagt wer-
den, dass die Erstellung qualitativ hochwertiger
Informationen (auch im Internet) mit einem hohen
Aufwand verbunden ist, die nicht von allen Anbie-
tern in vollem Umfang zu leisten sind.

Zur Qualitdtssicherung von Patienteninformatio-
nen wurden verschiedene Logos entwickelt (dhn-
lich den Giitesiegeln bei Nahrungsmitteln oder
anderen Konsumgiitern). Ohne auf weitere Details
einzugehen mochten wir hier einige vorstellen:

* HON-Logo: der Anbicter dokumentiert damit,
dass er bestimmte Regeln (z.B. Angabe der
Herkunft von Empfehlungen, Aktualitit der An-
gaben, Beweise fiir die Wirksamkeit von Ver-
fahren und Produkten) bei der Erstellung der
Seite beriicksichtigt hat, jedoch ohne externe
Kontrolle.

+ BIOME: Qualititskontrollen durch unabhdngi-
ge Einrichtungen.

« DISCERN: Qualitatsbewertung durch den Nut-
zer mit Hilfe standardisierter Instrumente.

* Qualitdtsentwicklung unter staatlicher Aufsicht
durch Dienste, die Links zu gepriiften und be-
werteten Informationsanbietern anbieten.

Ein —aus unserer Sicht — besonders leidiges Thema
ist der Missbrauch von so genannten Chat-Rooms.
Grundsitzlich ist das ein begriienswertes Ange-
bot, konnen doch hier Erfahrungen ausgetauscht
und gegenseitige Unterstiitzung durch andere Be-
troffene geleistet werden, ohne dass sich Frau aus
dem Haus und auf einen moglicherweise langen
und beschwerlichen Weg zu der ndchsten Selbst-
hilfegruppe machen muss. Leider ist es — anders
als bei den regelmiBig stattfindenden Treffen der
Selbsthilfegruppen — nicht moglich zu erkennen,
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wer sich hinter dem Chat-Partner verbirgt. So fallt
es schwer, die Qualitdt der dargebotenen Informa-
tionen zu beurteilen. Aus eigener Erfahrung und
Untersuchungen von unabhidngigen Einrichtungen
ist es jedoch nie ganz auszuschlieen, dass der
Chat-Room missbrduchlich genutzt wird. Auch
die Weitergabe privater Daten sollte gut iiberlegt
werden, da die Einhaltung der Datenschutzbestim-
mungen nicht immer gewihrleistet ist.

Als Fazit bleibt festzuhalten, dass ein gesundes
Misstrauen gegeniiber den Informationsangeboten
angebracht ist. Da heute zunehmend das Angebot
im Internet genutzt wird, ist aus unserer Sicht die
Einfiihrung eines einheitlichen ,,Giitesiegels™ fiir
qualitativ hochwertige Informationen wiinschens-
wert. Allerdings ist die Umsetzung so aufwindig,
dass in absehbarer Zeit nicht damit zu rechnen ist.
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Das Informationsangebot fiir Endometriose-Pati-
entinnen ist noch recht iiberschaubar, auch wenn
sich schon einige zweifelhafte Angebote einge-
schlichen haben. Sehr gute und oft auch einiger-
mallen verstindliche Informationen bieten einige
Universitétskliniken an. Es lohnt sich sicherlich
fiir interessierte Patientinnen die Miihe zu machen
und sich durch die sehr fachsprachlich geprigten
Informationen zu arbeiten.

Auch wir wollen unser Angebot im Internet erwei-
tern und verbessern. Aufgrund der oben aufgefiihr-
ten Kriterien sind wir jedoch geneigt, lieber wenige
gute als viele ungepriifte Informationen weiterzu-
geben. Sollten Sie Wiinsche und Anregungen be-
zliglich unseres Internetangebotes haben, sind Sie
herzlich eingeladen, diese an uns weiter zu geben.

Welche Frauen werden gesucht?

Frauen, die nach reproduktionsmed. Behandlungen (In-
semination, IVF, ICSI) kein Kind bekommen konnten.
Wozu solch ein Projekt?

Sich ungewollt mit Kinderlosigkeit abzufinden ist fiir die
betroffenen Frauen meistens ein sehr schmerzhafter Pro-
zess mit vielseitigen Problemen und Herausforderungen.
Das Projekt will sich den Erfahrungen widmen, die die
Frauen mit ihrem Kinderwunsch, der Kinderwunschbe-
handlung und der Kinderlosigkeit gemacht haben und
fragen, wie sie diese erleben und verarbeiten.

Fiir wen ist das Projekt interessant?

Z.B. fiir MedizinerInnen, Therapeutlnnen, SeelsorgerIn-
nen, Beraterlnnen, Sozialwissenschaftlerlnnen und Be-
troffene selbst.

Im Rahmen eines wiss. Projektes suche ich betroffene Frauen fiir ein Interview zum Thema

Abschied vom Kinderwunsch

Wer fiihrt das Projekt durch?

Das Projekt wird im Rahmen einer Doktorarbeit von ei-
ner Sozialwissenschaftlerin der Medizinischen Fakultit
Magdeburg bearbeitet.

Wird Anonymitit gewdhrleistet?

Ja. Alle Interviews werden vollig anonymisiert und mas-
kiert, so dass Dritte die Identitédt(en) nicht mehr erkennen
konnen.

Wird das veréffentlicht?

Ja, die Ergebnisse der Untersuchung sollen veroffent-
licht werden.

Ort und Dauer des Interviews?

Das Interview kann bei IThnen zu Hause oder einem von
Thnen bestimmten Ort durchgefiithrt werden und dauert
erfahrungsgemal 2 bis 3 Stunden.

Ich wiirde mich sehr freuen, wenn Sie zu einem Interview bereit sind. Aber auch wenn Sie einfach nur Fragen haben,
melden Sie sich unter:
email: Britt. Hoffmann@gmx.net oder Britt. Hoffmann@medizin.uni-magdeburg.de, Telefon: 0391/ 5328045
Postadresse: Britt Hoffmann, Medizinische Fakultit, Institut fiir Sozialmedizin und Gesundheitsékonomie,
Leipziger Str. 44, 39120 Magdeburg
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Kiinstliche Befruchtung: G-BA kliirt Anspruch

Definition und Zihlweise von Versuchen wird
konkretisiert

Siegburg, 16. November 2005 - Den Anspruch ge-
setzlich versicherter verheirateter Paare auf Mal-
nahmen zur kiinstlichen Befruchtung zu Lasten
der GKV hat der Gemeinsame Bundesausschuss
(G-BA) gestern durch einen entsprechenden Be-
schluss klargestellt.

Zum einen wurde konkretisiert, was im Sinne der
Richtlinie als ,erfolgreicher Versuch* einer kiinst-
lichen Befruchtung gilt, ndmlich der klinische
Nachweis einer Schwangerschaft, unabhingig
davon, ob es nachfolgend zur Geburt eines Kin-
des gekommen ist. Allein das Herbeifiihren einer
Schwangerschaft ist somit ein erfolgreicher Ver-
such. Deren Anzahl ist nicht begrenzt. Auch die
Patientenvertreter im Gemeinsamen Bundesaus-
schuss begriilen diese Klarstellung.

Zum anderen stellte der Ausschuss mit seinem
Beschluss die Zahlweise der ,.erfolglosen Versu-
che* klar - also der MaBBnahmen, die nicht zu einer
Schwangerschaft gefiihrt haben. Demnach besteht
kein Anspruch auf weitere MaBnahmen der kiinst-
lichen Befruchtung, wenn eine bestimmte, von
der jeweiligen Methode abhingige Hochstzahl
von erfolglosen Versuchen erreicht ist, und zwar
unabhingig davon, ob die Versuche unmittelbar
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hintereinander erfolgten. Hier hat es in der Vergan-
genheit immer wieder Unsicherheiten gegeben. Ist
beispielsweise die Intracytoplasmatische Sper-
mieninjektion die Methode der Wahl, bei der ein
einzelnes Spermium mit einer Mikropipette aufge-
nommen und in das Cytoplasma der Eizelle injiziert
wird, ist die Hochstzahl der erfolglosen Versuche
auf drei festgelegt. Nach der Geburt eines Kindes
besteht erneuter Anspruch auf die Maflnahmen der
kiinstlichen Befruchtung inklusive der Hochstzahl
an erfolglosen Versuchen.

Der Beschluss, der zundchst dem Bundesministe-
rium fiir Gesundheit und Soziale Sicherung vor-
gelegt wird und erst nach erfolgter Nichtbean-
standung in Kraft tritt, wird in Kiirze auf der In-
ternetseite http://www.g-ba.de/cms/front content.
php?idcat=56 veroffentlicht.

Zum Hintergrund:

Gesetzlich versicherte verheiratete Paare haben
einen Anspruch auf Maflnahmen der kiinstlichen
Befruchtung zu Lasten der Krankenkassen (§ 27a
Abs. 1 Nr. 2 SGB V), wenn nach Auffassung des
behandelnden Arztes hinreichende Aussicht auf
Erfolg besteht. Diese besteht laut Gesetz dann,
wenn eine bestimmte Anzahl von erfolglosen Ver-
suchen nicht {iberschritten wird. Einzelheiten zu
Voraussetzungen, Art und Umfang der MafBnah-
men bestimmt der G-BA in seinen Richtlinien.

Vorstandsvorsitzende
1. stellv. Vorsitzende |
2. stellv. Vorsitzende |
Schriftfiihrerin
Schatzmeisterin




Seite 24

Endo-Info Nr. 28

Literaturhinweise und Buchtipps

Patiententipps fiir den Arztbesuch. Service und
Recht

Von Petra Kolip, Thomas Altgeld, Wolfgang
Schuldzinski, Hannah Friege

Ein Ratgeber der Verbraucherzentrale Nordrhein-
Westfalen:

Krank sein ist teuer geworden: Praxisgebiihr, er-
hoéhte Zuzahlungen zu Medikamenten oder 1Gel-
Leistungen. Wir zeigen lhnen aber nicht nur wel-
che Kosten auf Patienten zukommen, sondern al-
les, was rund im den Arztbesuch wichtig ist: wie
Sie einen guten Arzt finden, welche Rechte Sie
haben und was Sie tun konnen, wenn Sie mit der
Behandlung unzufrieden sind oder wegen eines
Behandlungsfehlers klagen wollen.

Erschienen 2004, 1. Auflage 2004, broschiert 150
Seiten, direkt bei den Verbraucherzentralen oder
tiber den Buchhandel, ISBN: 3933705983 zum
Preis von 7,80 Euro erhiltlich.

Ihr gutes Recht als Patient
Von Wolfgang Schuldzinski

Ein Ratgeber der Stiftung Warentest, Finanztest
und Verbraucherzentrale:

Das Gesundheitssystem ist kompliziert. Die Rech-
te von Versicherten und Patienten sind in vielen
Gesetzestexten verstreut und meist nicht bekannt.
Unser praxisnaher Ratgeber deckt den Beratungs-
bedarf bei Problemen mit Krankenkassen, Arzten
und Krankenhédusern.

Erschienen 2005, 1. Auflage, broschiert 175 Sei-
ten, direkt bei den Verbraucherzentralen oder {iber
den Buchhandel zum Preis von 12,95 Euro erhilt-
lich.

Die Gesundheitsmafia. Wie wir als Patienten
betrogen werden
Von Marita Vollborn, Vlad Georgescu

Kurzbeschreibung: Weite Teile des deutschen Ge-
sundheitssystems stehen unter dem kriminellen
Einfluss der vier Standesinteressen Pharma, Arz-
teschaft, Kassen und Politik. Zusammen bilden sie
die Gesundheitsmafia. Rund 250 Milliarden Euro
kassieren Politik, Pharmaindustrie, Arztelobby und
Krankenkassen Jahr fiir Jahr. Als Begriindung ge-
ben sie lapidar ,,Kosten des Gesundheitssystems
an. Die Vier gleichen in ihrer Handlungsweise

klassischen Mafiaclans, wie Experten der organi-
sierten Kriminalitit attestieren. Jede Gruppierung
verfolgt die Durchsetzung der eigenen Interessen
und respektiert die Belange der jeweils anderen.
Einziger Verlierer dieser Kartellabsprache: der Pa-
tient.

Erschienen 2005 bei Fischer S. Verlag GmbH, ge-
bunden 384 Seiten, ISBN: 3-10-027816-X, Preis
18,90 Euro; erscheint ab Mai 2006 als Taschen-
buch, ISBN: 3-596-16577-6, Preis 8,95 Euro.

Die Krankheitserﬁnder. Wie wir zu Patienten
gemacht werden
Von Jorg Blech

Kurzbeschreibung: Wechseljahre? Zappelige Kin-
der? Zu viel Cholesterin? Schiichtern? Chronisch
miide? Lassen Sie sich nicht fiir krank verkaufen
— Sie sind gesiinder als Sie denken! Jorg Blech ent-
hiillt, wie wir systematisch zu Patienten gemacht
werden und wie wir uns davor schiitzen kénnen.
Erschienen 2005 in der Reihe ,,Fischer Taschenbii-
cher Allgemeine Reihe* 272 Seiten, ISBN: 3-596-
15876-1, Preis 8,90 Euro

Gelassen durch die Kinderwunschzeit. Loslas-
sen lernen und empfangen
Von Birgit Zart

Der sanfte Weg zum Wunschkind: Fast 15% aller
Paare bleiben ungewollt kinderlos - die Ursachen
sind vielfiltig und oft seelisch bedingt. Birgit Zart
hat mit einem von ihr entwickelten emotionalen
Ansatz schon mehreren tausend Frauen geholfen,
dass sich der Wunsch nach dem eigenen Kind er-
fullt. Die Kinderwunsch-Expertin, die neben ihrer
Praxistdtigkeit erfolgreich Seminare in Deutsch-
land und Osterreich gibt, bietet ein wirksames
Konzept fiir eine gelassene ,,Kinderwunschzeit*,
so dass Empfangen moglich wird.

Birgit Zart zeigt, wie Frauen auf sanfte und liebe-
volle Weise wieder Gelassenheit und Zuversicht
erlernen. Durch die intensive Auseinandersetzung
mit den eigenen Gefiihlen werden Blockaden ge-
16st und damit der Weg gedftnet fiir eine natiirliche
oder auch reproduktionsmedizinische Empfing-
nis.

160 Seiten; Broschur; erschienen bei Ariston im
Heinrich Hugendubel Verlag; ISBN-10: 3-7205-
2737-9; zum Preis von 14,95 Euro erhiltlich.
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Rezepte

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

Mohren - Spaghetti - Nester fiir 4 Personen

Zutaten:
200 g
100 g
300 g
2 EL

Zubereitung:

SN v o 0 1D =

8.

Spaghetti, eifrei

Zwiebeln

Mohren

Sonnenblumendol

Saft einer Orange (70 ml)

Petersilie, Salz, Knoblauch, Pfeffer, Kriduter der Provence

Spaghetti in Salzwasser bissfest garen.

Zwiebeln fein wiirfeln.

Mohren putzen und in feine lange Streifen schneiden.
Zwiebelwiirfel in Sonnenblumendl glasig diinsten.
Mohrenstreifen dazugeben und mitgaren bis sie weich sind.
Nudeln abgieflen und gut abtropfen lassen.

Mit den Mohrenstreifen vermengen und mit Orangensatft,
gehackter Petersilie und Gewiirzen abschmecken.
Spaghetti mit einer Gabel aufrollen und Nester setzen.

Kostlich sind sie als Beilage zu kurzgebratenem Fischfilet!

Gratinierte Lachs - Zucchini Nudeln fiir 2 Personen

Zutaten:
125 g
300 g
150 g

50 ml

40 g

1/8 1

Zubereitung:
L
2.
8,

Vollkornnudeln
Zucchini, frisch
Lachs .

Creme fraiche 24 %
Schnittkdse 30 % Fett
Fischfond

Nudeln al dente kochen.

Zucchini waschen und in feine Streifen schneiden.

Bevor die Teigwaren fertig sind, in letzter Minute die
Zucchinistreifen dazugeben und alles abtropfen lassen.

Gut wiirzen und alles in eine Auflaufform geben.

Lachs in breite Streifen schneiden und ebenfalls

in den Auflauf geben.

Fischfond mit Creme fraiche verquirlen und tiber die Masse geben.
Als Letztes den Kése dartiber streuen.

Im Backofen bei 200°C ca. 12 min. gratinieren

Guten Appetit
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Jahrestagung zum 10-jidhrigen Griindungsjubilium
der Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.

Tagungsort: Leipzig

Vorliufige Programmiibersicht

Freitag, 22.9.2006

11.00 — 16.00 Uhr ~ Workshop fiir Selbsthilfegruppen
Moderation: Klaus Vogelsdnger und Doreen Jackisch
16.30 - 17.30 Uhr  Gelegenheit zum Besuch der Beratungsstelle
18.00 - 21.00 Uhr  Erfahrungsaustausch und geselliges Beisammensein in verschiedenen Gruppen
mit Moderation
- betroffene Frauen
- Ansprechfrauen der Selbsthilfegruppen
peer-to-peer — Beraterinnen
ehemalige und aktive Vorstandsfrauen
Partner von betroffenen Frauen

Samstag, 23.9.2006

09.00 — 10.30 Uhr  Mitgliederversammlung
11.00 Uhr Festakt zum 10-jahrigen Bestehen der
Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. mit Musikalischer Matinee
14.00 Uhr Festvortrige
Riickblick und Standortbestimmung:
,-Wo stehen wir Patientinnen 10 Jahre nach Griindung der Endometriose-Ver-
einigung Deutschland e.V.?*
Festrednerinnen fiir die Patientinnenperspektive:
Griindungsfrauen, Vorstandsfrauen und aktive Mitstreiterinnen
Festredner fiir die drztlich-wissenschaftliche Perspektive:
namhafte Endometriosespezialisten und -spezialistinnen
17.00 Uhr Ernennung von Ehrenmitgliedern der Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.
19.30 bis ca. 23 Uhr Fest fiir Frauen und Partnerlnnen

Sonntag, 24.9.2006

09.30 Uhr Podiumsdiskussion mit allen Referenten
11.00 — 12.00 Uhr  Ausblick auf die ndchsten 10 Jahre
Referenten: Katharina Jurk; Prof. Dr. Ebert
12.00 — 13.00 Uhr  Leipziger Allerlei (Brunch mit Referenten)
13.00 — 14.30 Uhr ~ Workshops:
Wie finde ich einen guten Arzt?
Kommunikation zwischen Arzt und Patientin.
Wie finde ich richtige Informationen und Orientierung im Medizinsystem?
14.30 Uhr Abschlussrunde/Verabschiedung
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Termine

23./24.09.2006 10. Jahrestagung der Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. in Leipzig
Unser 10-jdhriges Jubildum wollen wir ganz besonders feiern und laden Sie dazu
bereits jetzt herzlich ein.

29.09.2006 3. bundesweiter Tag der Endometriose

Aufruf fiir kiinstlerische Beitrige

Liebe Mitgliedsfrauen, liebe Mitglieder,

unsere 10. Jahrestagung wollen wir sehr festlich gestalten und suchen dazu kiinstlerische Bei-
trage aus unseren eigenen Reihen. Wer von Thnen hat Lust, am Festakt oder am Festabend
mitzuwirken?
Gesucht werden professionelle kiinstlerische Beitrdge aller Art, vorrangig musikalische und
schauspielerische/comedy Darbietungen.
Wir wiirden uns sehr freuen, wenn wir zeigen konnten, welches Potential wir auch im kiinstle-
rischen Bereich in unserer Mitgliedschaft haben.
Wenn Sie sich angesprochen fiihlen, senden sie uns Ihre Demo-CD oder eine Mail unter
info@endometriose-vereinigung.de mit Ihrem Angebot.

Vielen Dank!




www.endometriose-vereinigung.de




