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Dies ist die letzte Ausgabe der Endo-Info in diesem Jahr. Und wenn wir uns am Millenium-
Trubel beteiligen wollten, konnten wir auch sagen, die letzte Ausgabe in diesem Jahrhundert
oder sogar in diesem Jahrtausend. Penible Zeitgenossen beharren allerdings darauf, daf3 das
neue Jahrtausend erst am 1.1.2001 anfangt, wahrend kosmopolitische Menschen auf den
jidischen Kalender verweisen, wo das Jahr 5760 bereits am 11. September (1999 nach unserer
Zeitrechnung) angefangen hat.

Viel wichtiger erscheint uns aber, daB wir in dieser Ausgabe endlich die Ubersetzung des
interessanten Artikels aus den USA iuber die Umfrageergebnisse aus 5000 beantworteten
Fragebogen zu Endometriose bringen konnen. Solche wissenschaftlichen Studien bedeuten fur
die Zukunft der Endometrioseforschung mehr als irgendwelche Jahreszahlen.

Wir hoffen, Thnen auch mit den anderen Beitragen eine interessante Lektiire zu bieten und
freuen uns wieder auf Thre Leserbriefe.

Fir die kommende Weihnachtszeit wiinschen wir unseren Mitgliedern und ihren Familien
schone Festtage und alles erdenklich Gute fiir das Neue Jahr.
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ericht uiiber die orstandstatlgkelten 1999,

Das Jahr 1999 begann fur die Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. mit der Veroffentlichung
eines Artikels tber Endometriose in der Mitgliederzeitung der Barmer Ersatzkasse. Kurz darauf
strahlte das Bayerische Fernsehen eine Sendung aus der Reihe ,Die Sprechstunde" iiber Endometri-
ose aus, in der neben Professor Dr. Keckstein auch zwei unserer Mitglieder mitwirkten. Mit der Be-
antwortung der daraufhin eintreffenden ca. 4.500 Anfragen waren unsere beiden AMB-Kréfte in der
Beratungsstelle vollauf beschéftigt. Wahrend des gesamten Jahres wurde diese Sendung auf ver-
schiedenen Sendern wiederholt, zuletzt im August in N3, so da® uns wieder mehr Post erreichte.

Mit der Einrichtung der Beratungsstelle waren wir auch telefonisch und per Fax erreichbar. Durch die
Bewilligung der beiden ABM-Stellen durch das Arbeitsamt Leipzig ist der VVorstand erheblich entlastet
worden, was auch absolut notwendig war, da die Arbeit ehrenamtlich nicht mehr zu bewaltigen ist. Wie
Sie sicherlich wissen, sind alle Vorstandsfrauen berufstatig und haben zum Teil Familie. Erschwerend
fur die Vorstandsarbeit ist auBerdem die groRe Entfernung der jeweiligen Wohnorte. Die positive
Entscheidung iiber die Verldngerung der zwei ABM-Stellen tiber den 14.10.99 hinaus, traf Mitte Okto-
ber ein. Frau Heider und Frau Bagemihl, die vor kurzem Frau P&tz in der Beratungsstelle ersetzte,
werden uns so zum Gliick erhalten bleiben.

Unterstiitzung bei der personlichen telefonischen Beratungsarbeit erhélt die Geschéftsstelle seit kur-
zem durch die Selbsthilfegruppe Leipzig, deren Mitglieder im Wechsel einmal in der Woche am Tele-
fon sein werden. Uber dieses Engagement der noch relativ jungen Leipziger Selbsthilfegruppe freuen
wir uns besonders.

Ein wesentliches Augenmerk in unserer kiinftigen Vorstandsarbeit wird auf der dauerhaften finanziel-
len Absicherung der Existenz unserer Beratungsstelle liegen miissen. Angestrebt werden muss eine
freie Finanzierung, deren Bestandteil sehr wohl Mittel der Bundesanstalt fiir Arbeit sein kénnen — je-
doch sollten wir nicht wie bisher ausschlieBlich am Tropf des Arbeitsamtes héngen.

Der von uns entwickelte Flyer Uber die Endometriose-Vereinigung Deutschland e. V. wurde, nach
Vermittlung und Bearbeitung von unserem Griindungsmitglied Frau Dr. Niehues, von den Kliniken am
Burggraben in Bad Salzuflen gedruckt. Die anderen Infoblétter sind soweit in der Vorbereitung, daB sie
hoffentlich noch in diesem Jahr fertiggestellt werden kénnen. Ein weiterer Flyer wurde in Zusam-
menarbeit mit der International Endometriosis Assosiation bearbeitet. Es galt das mit zahlreichen or-
thographischen und stilistischen ,Bliten* versehene gelbe Infoblatt der EA zu tiberarbeiten. Die EA bot
uns an, unsere Vereinsadresse ebenfalls aufzunehmen. Nach mehreren Uberarbeitungsgéngen wurde
der Flyer von Takeda gedruckt und uns in Tausenden von Exemplaren zur Verfiigung gestellit.

Unsere Bemiihungen in Zusammenarbeit mit der Endometriosis Assosiation die Ubersetzung und
Verdoffentlichung des wichtigen Endometriosis Source Book (iibersetzt etwa Endometriose-Handbuch)
in Deutschland zu erreichen, haben im Friihjahr einen herben Riickschlag erlitten. Die beauftragte Li-
teraturagentin, die auf Frauenliteratur spezialisiert ist, gab den Auftrag zuriick, da sie das Buch in die-
ser Form in Deutschland fiir nicht veréffentlichbar hélt. Ihre fachliche Kritik entziindete sich an zahl-
reichen inhaltlichen Wiederholungen, an der Verschiedenheit der Textformen (wissenschaftliche Be-
richte und Erfahrungsberichte) und an der etwas uniibersichtlichen Gliederung. Inzwischen ist Mary
Lou Ballweg als Herausgeberin bereit, eine verschlankte und konzentrierte Form des Buches zu ak-
zeptieren, die auch Artikel aus dem vorangegangenen Werk ,Overcoming Endometriosis* enthéalt.

Mit der Veroffentlichung zweier kleiner Endometriose-Biicher in Deutschland, an denen wir in einem
Fall mehr, im anderen Fall weniger beteiligt waren, sind inzwischen auch fiir deutschsprachige Be-
troffene eingehende Informationen zur Hand. Mit unserer Mitglieder-Zeitung ,Endo-Info* versuchen wir
zusétzlich aktuelle Forschungsansétze aus dem In- und Ausland fiir Laien in verstdndliche Formen zu
bringen und verfiigbar zu machen. Wir erhalten dabei Unterstiitzung von engagierten Mitgliedern.

Wie Sie sicherlich schon gemerkt haben, unterstiitzen wir nun endlich auch Forschungsprojekte zum
Thema Endometriose. So haben wir zwei Fragebdgen der Universitdt Minster versandt. Leider soll
der Ricklauf bisher eher gering sein, so dal wir an dieser Stelle noch einmal bitten, diese Fragebdgen



auszufiillen und zuriickzusenden. Der minimale Ricklauf ist sicherlich auch auf die etwas um-
stadndlichen Formulierungen und die sehr begrenzte Zielgruppe zuriickzufiihren. Nichts desto trotz
halten wir es, insbesondere im Hinblick auf die Glaubwiirdigkeit der Endometriose-Vereinigung, fir
wichtig, dal die Uni Miinster einen addquaten Ricklauf der Fragebdgen erfahrt.

Nach ldngeren Geburtswehen haben wir endlich auch die lang ersehnte Internet-Seite ins Netz stellen
konnen (www.paritaet.org/sachsen/endo.htm). Unser Mitglied Frau Hoffmann aus Berching hatte sie
bereits letztes Jahr erstellt und unermudlich aktualisiert, bis wir sie in diesem Jahr im Rahmen des In-
ternetauftritts des Paritdtischen Wohlfahrtverbandes verfiigbar machen konnten. Wir sind also nicht
Giber einen eigenen Server erreichbar, sondern nur ber die WEB-Page des Paritatischen Wohlfahrt-
verbandes Sachsen. Perspektivisch werden wir dies sicher noch einmal andern.

Da die Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. nun besser erreichbar ist und durch die Medien-
und Presse-Veroffentlichungen erhalten wir zunehmend Anfragen von Arztinnen oder Institutionen des
Gesundheitswesens. Mitglieder wenden sich bei Problemen mit Kuren und Renten an uns. Die Bear-
beitung solcher Probleme und die Pflege der Kontakte mit Institutionen nimmt nun immer mehr Zeit
und Aufmerksamkeit des Vorstandes ein. Leider konnten wir bisher unsere Kontakte zur Pharmain-
dustrie nicht auf feste FiiBe stellen. Wir werden jedoch nicht locker lassen und weiterhin in dieser
Richtung — insbesondere in bezug auf Sponsoring — arbeiten. Dies gilt vor allem Hinblick auf den
Internationalen Endometriose-Kongress im Mai 2000 in London. Dort wollen wir selbstverstandlich
prasent sein, um uns weiter bekannt zu machen und um die neuesten Forschungsansétze an unsere
Mitglieder weitergeben zu kénnen.

Wie wir bereits erwdhnten, hat unser Bekanntheitsgrad und unsere Bedeutung zugenommen. Unser
,Gewicht* wird auch durch die Zunahme der Mitgliedzahlen deutlich: Wir sind jetzt ca. 670 Frauen und
einige Manner, die die Sache der Endometriose-Erkrankten vertreten und unterstitzen!! Die Mitglie-
derzahlen haben sich rasant entwickelt:

1996: 15 Grundungsmitglieder; 1997: 150 Mitglieder; 1998: 300 Mitglieder; 1999: 670 Mitglieder

Das bedeutet in den letzten beiden Jahren eine Verdoppelung der Mitglieder. Dies zeigt deutlich den
Bedarf an einer Interessenvertretung der Endometriose-Betroffenen und stellt zugleich eine enorme
Verantwortung dar. (AL)

litghiede

Beantragungs- und Genehmigungsverfahren bei sozialen Kostentrigern
— Welche Maoglichkeiten stehen mir als Endometriosebetroffener zur Verfiigung ? —

Vortrag von Silke Fichtler und Barbel Schade

Es gibt klare Vorgaben, auf die sich Krankenkassen und Rehabilitationstrdger geeinigt und die sie in
sogenannten ,Indikationslisten" zusammengefal3t haben. Darin sind die verschiedenen Krankheitsbil-
der mit den unterschiedlichen Funktionseinschrdnkungen aufgefiihrt.

Es ist ein Unterschied, ob die Patientin nach akuter Symptomatik und Operation noch im Krankenhaus
liegt oder ob sie sich mit ihren Beschwerden und dem Rehabilitationswunsch an ihre/n Haus- oder
Facharzt/Fachéarztin wendet.

Erstes Beispiel:
Die Patientin ist noch im Akutkrankenhaus und hat sich einer Operation unterziehen miissen. Sie ist
berufstatig und weil nicht, ob sie nach kurzer Krankschreibung wieder voll ihren Arbeitsalltag meistern

kann. AuBerdem quélen sie Fragen, wie sich die Operation auf ihren Allgemeinzustand sowie psycho-
sozialen Alltag oder auch auf ihren Kinderwunsch und auf ihre Partnerschaft auswirken kdnnte. Ant




worten auf diese berechtigten Fragen lassen sich in der kurzen Zeit im Krankenhaus kaum zufrieden-
stellend finden. Daher wére in diesem Falle eine RehabilitationsmalRnahme als sogenannte Anschlu3-
heilbehandlung (kurz: AHB) angezeigt. In einer Rehabilitationsklinik, die von den Rentenversi
cherungstragern zugelassen wurde, sind neben den Ublichen KurmaRBnahmen wie Badern und Mas-
sagen, therapeutische Gesprache mit Arztinnen und Psychotherapeutinnen Standard.

Im giinstigsten Fall weist die behandelnde Arztin oder der behandelnde Arzt die Patientin auf diese
Maglichkeit hin und ruft die in jedem groReren Krankenhaus vorhandenen Mitarbeiterlnnen des Klinik-
sozialdienstes zur Einleitung einer AnschluRheilbehandlung und zur Beantwortung weiterer psycho-
sozialer Fragen hinzu. Sollte dies nicht der Fall sein — im hektischen Klinikalltag geraten immer mal
wieder nicht-medizinische Belange ins Abseits — sollte die Patientin sich nicht scheuen, Arztinnen,
Pflegepersonal oder auch die Verwaltung nach dem Kliniksozialdienst zu fragen.

Der Kliniksozialdienst wird mit der Patientin ein Vorgespréach fiihren, um deren personliche Situation
naher kennenzulernen und zu schauen, wie ihre individuellen Wiinsche und Gegebenheiten mit den
Voraussetzungen einer AHB in Einklang gebracht werden kénnen.

Die Voraussetzung fiir eine AnschluBheilbehandlung ist der Aufenthalt in einem Akutkrankenhaus
aufgrund von

e erheblichen Beschwerden mit Funktionseinschrankungen und drohender Arbeitsunfahigkeit,
e drohender gravierender Verschlimmerung der Erkrankung,

e nach Operationen mit erheblichen Funktionseinschrankungen z.B. Schlafstérungen, Angsten,
Problemen im partnerschaftlichen Bereich, starken Schmerzzustdnden etc.

Wichtiq ist, daR die zugeschriebenen Funktionseinschrénkungen von den Arzten deutlich beschrieben
werden! Bei Unsicherheiten empfiehlt es sich, im individuellen Fall mit der Arztin der eventuell in Frage
kommenden AHB-KIinik Kontakt aufzunehmen und sich beraten zu lassen.

Der Antrag auf AnschluBheilbehandlung muss noch im Krankenhaus gestellt werden! Die AHB ist
keine Leistung, die automatisch gewahrt wird. Die AHB ist rechtlich einer Krankenhausbehandlung
gleichgestellt. Die Patientin muR3 wahrend der AHB keine tdgliche Zuzahlung leisten, wenn sie die
jahrliche Krankenhauszuzahlung von insgesamt 14 Tagen im Jahr schon erfiillt hat.

Eine weitere Bedingung ist allerdings, dal die AHB unmittelbar oder maximal 14 Tage nach dem
Krankenhausaufenthalt anschliet und daR eine vom jeweiligen Kostentrager zugelassene Kiinik, die
sich in der mittelbaren Umgebung der Patientin befindet, ausgewahit wird. Ausnahmen miissen gut
begriindet sein, sind aber in der Praxis immer wieder mdglich. Die Auswahl der Kliniken handhaben
die Kostentrager unterschiedlich. Die BfA zum Beispiel GberlaRt der Patientin, unterstiitzt vom Kilinik-
sozialdienst, in einem gewissen Rahmen die Auswahl der AHB-KIinik; die LVA und auch die Bundes-
knappschaft wahlen nach Antragstellung die geeignete Rehabilitationsklinik selbst aus. Gut begriin-
dete Wiinsche werden durchaus beriicksichtigt, wenn die ausgewéhlte Klinik allen Anforderungen ent-
spricht. Die AHB-MaRnahme dauert in der Regel drei bis vier Wochen, wobei Verldngerungen gewéahrt
werden kénnen.

Zweites Beispiel:

Ist die Patientin aus dem Krankenhaus bereits entlassen, wendet sie sich, wenn sie Probleme
aufgrund ihrer Erkrankung hat, an ihre Arztin bzw. ihren Arzt oder die Krankenkasse. Je nach
zeitlichem Abstand zu der akuten Erkrankung und der Intensitat der Einschrdnkungen durch die Er-
krankung, kann die Krankenkasse gemeinsam mit der behandelnden Arztin ein Eil-Heilverfahren, eine
AnschluBgesundheitsmalRnahme oder sonstige RehabilitationsmaRBnahme einleiten. Die Krankenkas-
sen halten hierfiir besonders geschulte Rehabilitationsmitarbeiterinnen vor. Fragen Sie danach! Soll-
ten Sie keinen Erfolg haben, bitten Sie den nachsten Kliniksozialdienst oder berufbegleitenden Dienst
um Mithilfe.

Wichtig ist stets der Zusatz, daR die Reha-MaRBnahme unter frauenérztlicher Betreuung durchgefiihrt
werden sollte; hierdurch kann vorgebeugt werden, daB ausschlieBlich eine psychosomatisch orien-
tierte Klinik ausgewahlt wird.

AbschlieRend mdchte ich an Endometriose erkrankte Frauen ermuntern, sich eine Reha-Zeit zu gén-
nen und die Chance zu nutzen, offene Fragen und Probleme wdhrend einer vom Gesetzgeber recht




lich einer Krankenhausbehandlung gleichgestellten AnschluBheilbehandlung, unter frauenarztlicher
Begleitung, mit Hilfe von geschulten Therapeutinnen und auch Reha-Beraterinnen anzugehen.

Kommen wir zum ndachsten Thema - zuriick zu unserer Patientin im Krankenhaus: Die
AnshcluBheilbehandlung wurde nun eingeleitet und die Patientin ist froh, noch einige Wochen Zeit fiir
sich, fiir die Auseinandersetzung mit ihrer Erkrankung und der Auswirkung auf ihr Leben sowie ihren
korperlichen und psychischen Aufbau zu haben.

Es bleibt ihre Sorge: Was geschieht mit meinem Arbeitsplatz? Hier wird der Kliniksozialdienst darauf
hinweisen, daR es einen besonderen Schutz fur Arbeitnehmerinnen, die aufgrund ihrer Behinderung
nicht die volle Leitung erbringen kénnen. Er wird der Patientin behilflich sein, einen Antrag auf
Feststellung einer Schwerbehinderung zu stellen.

Endometriose und Schwerbehinderung

Einen Antrag auf Anerkennung der Schwerbehinderteneigenschaft wird bei den zustdndigen Versor-
gungsamtern gestellt. Diesen Antrag kann jede von Endometriose betroffene Frau mit Hilfe und Unter-
stiitzung folgender Stellen ausfillen:

Sozialdienst im Krankenhaus, Berufsbegleitende Dienste, Gyndkologin/Gynékologe, Schwerbehin-
dertenvertreter/-vertreterin im Betrieb, Gewerkschaften. Falls bei diesen Stellen keine Antragsformu-
lare vorliegen, kdnnen dieses kostenlos bei den Versorgungsdmtern bestellt werden.

Grundlage fir alle Begutachtungen nach dem Schwerbehindertengesetz sind die ,Anhaltspunkte fir
die drztliche Gutachtertatigkeit" im solzialen Entschddigungsgesetz und nach dem Schwerbehinder-
tengesetz von 1996. In diesen Anhaltspunkten ist auch die Erkrankung Endometriose aufgefiihrt. Bei
der Begutachtung werden laut dem Schwerbehindertengesetz Behinderungen beriicksichtigt, deren
Auswirkung zu einer nicht nur voriibbergehenden Funktionsbeeintrdchtigung fiihren. Als nicht nur vor-
Uibergehend gilt ein Zeitraum von mehr als sechst Monaten. Das Ausmaf der Behinderung wird mit
dem Grad der Behinderung (GdB) bemessen.

Nach Antragstellung schreibt das Versorgungsamt die von lhnen angegebenen Arztinnen und Kliniken
an, um den medizinischen Verlauf der Gesundheitsstérungen zu erfragen.

Besonders wichtig ist es, lhre Arztin bzw. lhren Arzt im Vorfeld zu informieren, daR Sie einen Antrag
stellen wollen und sie/ihn darauf aufmerksam zu machen, da er/sie nicht nur die medizinische Dia-
gnose benennt, sondern vor allem mdéglichst genau die Auswirkungen beschreibt, die diese Krankheit
auf lhren kérperlichen und seelischen Zustand sowie lhre Alltagsstrukturierung hat. Denn von diesen
Auswirkungen hédngt ab, wie hoch das Versorgungsamt den Grad der Behinderung feststellt.

Nach AbschluR der éarztlichen Begutachtung erteilt das Versorgungsamt Ihnen als Antragstellerin
einen Feststellungsbescheid. Gegen diesen Bescheid konnen Sie innerhalb eines Monats Wider-
spruch einlegen; auch hierzu sollten Sie sich Unterstiitzung von Fachleuten einholen und mit |hrer
Arztin/ Ihrem Arzt Riicksprache nehmen.

Ab 50 GdB sind Sie laut dem Schwerbehindertengesetz schwerbehindert. Ab 30 GdB haben Sie die
Maoglichkeit, einen Gleichstellungsantrag beim Arbeitsamt zu stellen. Dies bedeutet, daR Sie einem
Schwerbehinderten gleichgestellt werden kénnen, wenn Sie aufgrund ihrer Behinderung ohne die
Gleichstellung einen geeigneten Arbeitsplatz nicht erlangen oder nicht behalten kénnen.

Wichtig in Bezug auf die Antragstellung ist auch, daB der Begriff ,Grad der Behinderung' sich auf die
Auswirkung einer Behinderung in allen Lebensbereichen und nicht nur auf Einschrankungen im all-
gemeinen Erwerbsleben bezieht. Grundsétzlich ist der GdB unabhédngig vom ausgeiibten oder ange-
strebten Beruf. Aus der H6he des GdB kann nicht auf das AusmaR der beruflichen Leistungsféhigkeit
geschlossen werden. Auch ein hoher GdB von z. B. 100 sagt noch lagen nichts iber die Berufs- oder
Erwerbsunfahigkeit im Sinne der Rentenversicherung aus.

VVon Antragstellung bis zum Bescheid haben Sie schon einen Anspruch auf den besonderen Kiindi-
gungsschutz nach dem Schwerbehindertengesetz. Diese Tatsache ist meines Erachtens fir Endome-
triose-Betroffene sehr wichtig, da sich aufgrund des langen Leidensweges Fehizeiten entwickeln, die
zu massiven Problemen am Arbeitsplatz fiihren kénnen.



Ebenso haben Schwerbehinderte und Gleichgestellte die Moglichkeit, begleitenden Hilfen (z. B. Ar-
beitsplatzgestaltung, Arbeitsplatzausstattung, Berufsbegleitende Dienste usw.), die die Hauptfiirsorge-
stellen anbieten, in Anspruch zu nehmen. Die Hauptfiirsorgestellen der Landeswohlfahrtsverbiande
sind zusténdig fiir Aufgaben nach dem Schwerbehindertengesetz und Gleichstellungsgesetz.

Schwerbehinderten stehen auch funf Tage Zusatzurlaub im Jahr zur Verfliigung, die bestimm fiir Sie
auch manchmal schon eine Erleichterung sein kénnen, um mit der Erkrankung arbeitsfahig zu bleiben.

Wichtig zu wissen ist, dal einer Schwerbehinderten bzw. Gleichgestellten nur gekiindigt werden darf,
wenn vorher der Arbeitgeber/die Arbeitgeberin einen Antrag auf Zustimmung zur Kindigung bei der
Hauptfirsorgestelle gestelit hat. Sollte er/sie dies nicht getan haben, ist die Kiindigung nicht rechts-
kraftig und muB zuriickgezogen werden. Dieses Zurlickziehen kénnen Sie durch das Arbeitsgericht
erwirken oder vielleicht reicht auch ein aufklarendes Gesprach.

Auf alle Angebote der Hauptfiirsorgestelle einzugehen, ist in diesem Rahmen nicht mdglich; Sie kon-
nen jedoch sehr gutes Informationsmaterial bei den fiir Sie zustdndigen Amtern kostenlos erhalten.

Zuletzt mochte ich noch kurz erwédhnen, dal es wichtig ist, in Einzelfédllen mit Fachstellen das Fur und
Wider einer Antragstellung zu besprechen. Ich hoffe, da durch diese Aufklarung Endometriose-Be-
troffene sich ermutigt fihlen, einen Antrag zu stellen.

Gesprachskreis Selbsthilfegruppen

In diesem Gesprachskreis ging es um die Griindung neuer und die Aktivititen bestehender Selbsthil-
fegruppen. Es fanden sich etwa 10 Frauen und ein interessierter Lebenspartner zusammen, von de-
nen einige lberlegten, eine Selbsthilfegruppe zu griinden, andere konnten von ihren Erfahrungen
berichten.

Frau Ehrmann vom Chiemsee hatte sich bereit erklart, ein kurzes Eingangsreferat liber ihre Initiative
zur Grindung der "Endometriose-Selbsthilfegruppe Frauen fir Frauen in Bad Endorf" Anfang diesen
Jahres zu halten. Bei der Griindung wurde sie sehr gut von der regionalen Selbsthilfekontaktstelle
unterstiitzt. Durch ihre Verbindungen zu einer Kurklinik konnte sie kostenfrei einen Raum mit Teppich-
boden und Medienausstattung finden, der zugleich gut mit PKW und o6ffentlichen Verkehrsmitteln er-
reichbar ist. Die neue Selbsthilfegruppe wurde von der Selbsthilfekontaktstelle in mehreren regionalen
Tageszeitungen angekiindigt. Der Zuspruch zu der Gruppe ist entsprechend groR. Sie hat in dem eher
landlich gepragten Raum einen Einzugsbereich von etwa 180 km. Jeden Monat nehmen ca. 25 endo-
metriosebetroffene Frauen an den Treffen teil, darunter jeweils viele neue Frauen. Frau Ehrmann er-
scheint die Gruppe eher zu groB, denn die Zeit langt kaum, damit jede Frau auch nur kurz tiber ihre
Befindlichkeit sprechen kann. Eine von ihr vorgeschlagene Teilung der Gruppe kam bisher nicht zu-
stande. (Anmerkung vom November: Inzwischen ist die Teilnehmerinnenzahl geringer.) Entgegen
ihren urspriinglichen Absichten sieht sich Frau Ehrmann unausgesprochen mit der Leitungsfunktion
betraut, was sie zeitweise belastet. Sie macht Presse- und Koordinierungsarbeit und organisiert Pro-
grammpunkte. Sie rat, sich bei der Griindung einer Endometriose-Selbsthilfegruppe unbedingt von
einer Selbsthilfekontaktstelle vor Ort unterstiitzen zu lassen und sich bereits vorher einige Programm-
punkte fur die ersten Treffen zu iberlegen. AuRerdem sollten potentielle Selbsthilfegruppen-Griinde-
rinnen sich dariiber klar sein, welche Ziele sie mit einer Selbsthilfegruppe verbinden und ihre Erwar-
tungen nicht zu hoch schrauben. Nach ihrer Erfahrung wird es am Anfang die Griinderin oder im giin-
stigsten Fall werden es mehrere Griinderinnen sein, die zundchst die Hauptinitiative ibernehmen
missen.

Die Bad Endorfer Gruppe hat gleich zu Anfang ein Faltblatt Gber die Erkrankung und die Tatigkeit der
Selbsthilfegruppe erstellt (zur Auslage in Arztpraxen). AuRerdem wurde gemeinsam ein Akupunktur-

zentrum besucht. Als weitere Programm- bzw. Arbeitsschwerpunkte hat sie sich zunéchst folgendes
vorgenommen:

e Gestaltung einer Webseite




o Erstellen einer Medikamentenliste aller Medikamente, die die Teilnehmerinnen wegen ihrer Endo-
metriose nehmen oder genommen haben

Im AnschluB an die Ausfiihrungen von Frau Ehrmann berichtete eine Teilnehmerin der kleinen Niirn-
berger Selbsthilfegruppe von ihren Erfahrungen. Die Selbsthilfegruppe wurde zunichst unter dem
Dach des Frauengesundheitszentrums gegriindet und traf sich relativ hdufig. Als offizielle Kontakt-
stelle fungierte das Frauengesundheitszentrum. Nach etwa einem halben Jahr war die Teilnehmerin-
nenzahl sehr gering geworden und die Gruppe kam an einen toten Punkt. Sie traf sich danach unre-
gelm&Rig in einem Café und hat zwischenzeitlich wieder regelméRigere Gruppentreffen eingerichtet.
Die Kontakte vermittelt nun die regionale Selbsthilfekontaktstelle.

Sehr interessant ist die Arbeitsweise der Wirzburger Selbsthilfegruppe. Diese Gruppe trifft sich unre-
gelmaRig etwa alle zwei bis drei Monate. Die Einladungen hierzu erfolgen schriftlich. Die Gruppe ladt
ab und zu Referentinnen ein, in der Vergangenheit z. B. eine Heilpraktikerin oder eine Cranio-Sacral-
Therapeutin. AuBerdem wurde gemeinsam ein Luna Yoga-Kurs organisiert und finanziert, der wo-
chentlich stattfand. Inzwischen kommen so viele Betroffene aus dem etwa 50 km entfernten Schwein-
furt in die Wirzburger Endometriose-Selbsthilfegruppe, daR die Griindung einer Schweinfurter Gruppe
tiberlegt wird.

Von allen Frauen im Gesprachskreis wurde {iber die Belastung durch "Einmal-Teilnehmerinnen" in den
Selbsthilfegruppen geklagt. Sie kénnen, aus dem verstandlichen Bediirfnis heraus, endlich einmal mit
ihrer Krankengeschichte ernst genommen zu werden, ein ganzes Gruppentreffen dominieren, erschei-
nen dann aber nie mehr wieder, nachdem sie Arzte- und Therapeuten-Adressen erhalten haben. Die-
sem Phanomen kann man in einer Selbsthilfegruppe wohl nie ganz entgehen. In der hannoverschen
Selbsthilfegruppe wird daher "Neuankdmmlingen" angeboten, zundchst einmal mit einer oder zwei
Frauen aus der Gruppe vor Beginn des eigentlichen Gruppentreffens etwa eine halbe bis eine drei-
viertel Stunde lang zu sprechen. Danach kénnen die "Neuen" entscheiden, ob sie an der Selbsthilfe-
gruppe teilnehmen oder nicht.

Die Beitrdge der bereits aktiven Selbsthilfegruppen-Teilnehmerinnen machten deutlich, dass Frauen
sich bei den Griindungsaktivititen in der Regel auf Unterstiitzung der Selbsthilfekontaktstellen vor Ort
und der Beratungsstelle der Endometriose-Vereinigung Deutschland e. V. in Leipzig verlassen kén-
nen, dass aber an den Initiatorinnen zundchst mehr Arbeit hdngen bleibt, als an den anderen Teilneh-
merinnen. Bei der Griindung kann man sich auch an die Gleichstellungs-Beauftragte der Gemeinde
oder des Kreises oder an das zustédndige Gesundheitsamt wenden. Die Erfahrungen aus dem Ge-
sprachskreis zeigten, dass gerade Endometriose-Selbsthilfegruppen "laue" Phasen erleben, in denen
kaum noch Teilnehmerinnen erscheinen und fast keine Impulse von der Gruppe auszugehen schei-
nen. In diesen Phasen l6sen sich manche Gruppen auf, andere schaffen es, sich mit ge&dnderten Zei-
ten und neuen Arbeitsweisen zu revitalisieren. (BV)

Termine---Termine---Termine---Termine---Termine---Termine---

14./17. Mai 2000 7. Endometriose-Weltkongress in London/GB

21./22. Sept. 2000 Mitgliederversammlung und Vortragsveranstal-
tung der Endometriose-Vereinigung voraus-
sichtlich in Leipzig

in Planung +Endometriose und Schmerzen“ in Bad
Salzuflen
26.01.2000 Sendung zum Thema Kinderwunsch-proble-

matik im Gesundheitsmagazin Praxis (Voran-
kiindigung, bitte im Programmheft tiberpriifen)

Bei der Vorbesprechung fiir die Organisation unserer ndchsten Mitgliederversammlung und Vortrags-
veranstaltung ist die Frage nach einer méglichen ,Kinderbetreuung” aufgekommen. Wtirden wir Ihnen
die Teilnahme ermé&glichen, wenn wir eine Betreuung anbieten? Bitte geben Sie schnellstmdglich eine
Antwort, damit wir wissen, ob wir uns um eine Kinderbetreuung kiimmern mtissen oder ein solches
Angebot verwerfen kénnen.




Die Vorstandsmitglieder stellen sich vor

Anja Lampe, Vorstandsvorsitzende (zweite Amtsperiode)

29 Jahre alt, verheiratet, eine Tochter

Beruf: Rechtsanwaltin

Wohnort: Leipzig

Griindungsmitglied

Aufgaben: Reprasentation des Vereins nach auRen, Organisation und Betreuung
der Beratungsstelle, Sponsoring

Mit meinem ehrenamtlichen Engagement neben meiner beruflichen Téatigkeit und
meiner familidren Verantwortung mdochte ich die Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. zu einer
bedeutenden, finanziell und ideell unabhdngigen Patientinnenorganisation fithren.

Silke Fichtler, 1. stellvertretende Vorsitzende (zweite Amtsperiode)

Ich bin 1966 in Kassel geboren, in Erstausbildung medizinisch-technische Radiologie-
assistentin und Diplom-Sozialpddagogin. In Kassel habe ich Sozialwesen studiert und
habe eine Zusatzausbildung als Mediatorin. T&tig bin ich in der Betriebssozialarbeit

und dem berufbegleitenden Dienst zur Betreuung Schwerbehinderter im Arbeitsleben.

Ich gehore zu den Griindungsfrauen der Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.
1995 diagnostizierte ,endlich” ein Arzt bei mir Endometriose. Mit ,endlich* meine ich,
daB vorher andere Arzte meine Beschwerden vollkommen bagatellisiert haben und ich an meiner
eigenen Wahrnehmung zu zweifeln begann. Da mir die medizinische Aufkldrung nicht ausreichend
genug erschien, versuchte ich andere Informationen uber die Erkrankung zu erlangen. Dies war nicht
so einfach, da es nur wenige Beratungsangebote gab. So war ich sehr froh, dass wir Betroffene im
Rahmen eines Vortrages in Kassel 1996 eine Selbsthilfegruppe griindeten. Auf Initiative einer Frau in
der Selbsthilfe erfuhr ich dann von der Griindungsveranstaltung in Leipzig und fand die Idee, eine
Vereinigung zu griinden, sehr wichtig. Bei diesem wichtigen Ereignis wollte ich nicht fehlen. Anfangs
war ich sehr enttduscht, da sich nur 15 Frauen in Leipzig zusammengefunden hatten, dadurch wurde
aber deutlich, daR es sehr wichtig ist, mehr Offentlichkeit im Bereich dieser Erkrankung herzustellen,
vor allem von Betroffenen selbst. Um diesem Ziel ndher zu kommen, lieR ich mich in den Vorstand
wahlen. Durch die vielfdltigen Erfahrungen in meiner beruflichen Arbeit finde ich es immer wieder
besonders wichtig, da Menschen sich uber die verschiedenen Mdglichkeiten im Umgang mit ihren
Erkrankungen informieren kénnen, um so einen individuellen Weg fir sich zu finden und vor allem
wissen, an wen sie sich bei Fragen wenden kénnen. Mein Wunsch fiir die Zukunft der Endometriose-
Vereinigung ist, daR das psychosoziale Beratungsangebot fir Betroffene weiterhin aufgebaut und
erweitert wird und von vielen Seiten Unterstiitzung findet. Wie heil3t es so schon: Es gibt viel zu tun —
packen wir es an!

Cordula Reich, 2. stellvertretende Vorsitzende (neu gewdihlt)

Ich bin 37 Jahre, Single und wohne in Werther bei Bielefeld, wo es mich zum Studium
hin verschlagen hat, denn ich studiere an der Universitét Bielefeld Diplompsy-
chologie. Mein Hauptinteresse gilt dort der Klinischen Psychologie und insbesondere
der Neuropsychologie, d. h. der Behandlung von Patienten, die durch Unfall, Schlag-
anfall, Hirntumor o. &. eine Hirnschadigung erlitten haben sowie der Rehabilitations-
psychologie mit Krankheits- und Schmerzbewaltigung bzw. —therapie. AuRerdem
gebe ich in geringem Umfang Unterricht in der Feldenkrais-Methode®. Vorher war ich
als Steuerinspektorin beim Finanzamt tatig. Die Endometriose wurde bei mir 1993 diagnostiziert. Seit
1997 bin ich in der zum damaligen Zeitpunkt gegriindeten Endometriose-Selbsthilfegruppe in Bielefeld
aktiv und auch Mitglied in der Endometriose-Vereinigung.




Barbara Vogt, Schriftfiihrerin (zweite Amtsperiode)

Ich bin 37 Jahre alt, arbeite in der Gartendenkmalpflege und lebe seit (iber 10 Jahren
in Hannover. Urspringlich stamme ich aus Frankfurt am Main. In meinem Beruf habe
ich sehr viel mit alten Parks und Bdumen zu tun; ich sammle historische Fakten in
Archiven, schreibe Texte lber die Geschichte und Entwicklungsmdglichkeiten von
alten Garten und zeichne Plane. Ich gehére zu den Griindungsmitgliedern der
Endometriose-Vereinigung Deutschland e. V., d. h. zu den Frauen, die die Initiative
von Katrein Hoffmann aus Leipzig zur Griindung einer Patientinnen-Vereinigung fiir Endometriose
angenommen haben. Allerdings bin ich im September 1996 mit der festen Absicht nach Leipzig
gereist, keine Position in der zu grindenden Vereinigung zu iilbernehmen, da ich bereits ziemlich mit
Arbeit belastet war. Als die Vereinsgrindung aber auf der Kippe stand, wollte ich, genauso wie die
anderen Vorstandsfrauen damals, dann doch nicht zuriickstehen. Mehrere Schritte gingen meiner
Fahrt zum Griindungstreffen voraus: Ich war beim ersten ganzheitlichen Endometriose-Kongress in
Augsburg im August 1995 gewesen und hatte damit einen Quantensprung an Information erlebt, denn
es gab damals nur ein oder zwei kleine Biicher Giber Endometriose auf deutsch. AuBerdem war auf
dem Endometriose-Kongress eine unglaublich ermutigende Stimmung des Aufbruchs entstanden und
es kam eine Ahnung davon auf, was man fiir Endometriose-Betroffene mit einer Selbsthilfe-Vereini-
gung bewirken kénnte. Auf dem Augsburger KongreR war ich jedoch nur, weil ich einige Jahre vorher
in eine Selbsthilfegruppe gegangen war. Dort erhielt ich die Information iiber den KongreR. Die Teil-
nahme an der Selbsthilfegruppe hat mich auBerdem im Laufe der Zeit zu einem klareren,
entschiedeneren Umgang mit meiner Erkrankung und mit Arzten gebracht. Wie die anderen
Vorstandsfrauen auch bringe ich natirlich vor allem meine im Studium und Beruf erworbenen
Fahigkeiten, aber auch mein eigenes Krankheitserleben in die Vorstandsarbeit ein. Durch meine
Endometriose war ich lange Jahre ganz energie- und kraftlos, ohne den wirklichen Grund dafiir zu
kennen. Ich erlebte Zeiten dauernder Schmerzen, Zeiten, in den ich meine Pflichten nur schleppend
und teilweise erledigen konnte. Zum Schluss mdchte ich noch sagen, daB ich bei meiner Arbeit fir die
Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. in vielen Féllen von Menschen aus meinem
Freundeskreis unterstitzt werde. Sie kennen sich inzwischen auch recht gut mit Endometriose aus
und fragen nicht mehr "... sag mal, du hast doch diese Krankheit? ..... Den Namen hab' ich nicht
behaiten...".

Susanne Moercke, Schatzmeisterin (neu gewdhlt)

Ich bin 34 Jahre, seit 1992 verheiratet und wenn nicht noch ein Wunder geschehen
sollte, bleiben wir kinderlos. Wir wohnen in Pinneberg, nordwestlich vom Stadtrand
Hamburgs. Nach meiner Ausbildung habe ich im Abendstudium noch den Handels-
fachwirt (der kleine Betriebswirt) angehangt. Seit 1985 arbeite ich in einem altein-
gesessenen typisch hanseatischen Handelskontor und importiere petrochemische
Produkte, die es gi'lt, in Deutschland an die Verbraucher zu bringen.

1993 wurde ich zum ersten Mal operiert — nach 16 Jahren &rgster Menstruationsprobleme und
Absetzen der Pille, was meinen Korper vollends zusammenbrechen lieB. Seitdem wurde ich drei wie-
tere Male operiert, auf eigenen Wunsch ohne jeglichen Organveriust. Ich habe sdamtliche Hormon-
therapien ertragen und auch mehrere Inseminationen und IVF-Versuche habe ich nicht gescheut. Erst
nachdem die ,anregende“ Hormonbehandlung mich in eine niemals enden wollende Tretmihle der
Schulmedizin jagen wollte, bin ich wach geworden und habe mir meinen eigenen Weg fir den
freundschaftlichen Umgang mit der Endometriose gesucht. Es war ein langer, beschwerlicher Weg,
aber der Erfolg zeigt mir, daB ich meinen Weg gefunden habe. Was bleibt ist die tiefsitzende Angst,
daB es irgendwann von vorn beginnen kdnnte. Ich tibe mich in Optimismus. Neben meiner beruflichen
Tatigkeit war und bin ich in der Hamburger Selbsthilfegruppe aktiv und habe den Verein seit der
Griindung auch als Nichtvorstandsmitglied aktiv begleitet. Mein ndchstes Ziel ist die Griindung einer
Redaktionsgruppe, um mich verstérkt um die Verwaltungstéatigkeiten und die Internetaktivitdten des
Vereins kimmern zu kénnen. Mein Traum wére eine starke Zusammenarbeit zwischen den einzelnen
Selbsthilfegruppen vor Ort und Informationsveranstaltungen in den einzelnen Stadten. Ich finde es
auBerordentlich wichtig, dal3 wir auch Eltern und die Schulen fiir unser Thema sensibilisieren, denn ich
wiirde den heutigen jungen Madchen die Erfahrungen, die ich machen mufte, gerne ersparen.



Neue Selbsthilfegruppen suchen Verstarkung

Selbsthilfegruppen haben noch immer, obwohl
sie sehr wichtige Funktionen ausiiben und in
der Arzteschaft und anderen Institutionen
zunehmend geschédtzt und anerkannt sind,
unter einem negativen Image zu leiden. Viele
Menschen haben gar keine Vorstellung davon,
was in solch einer Gruppe vonstatten geht. Sie
bringen es mit ,Kaffeekrdnzchen* oder
,Emanzen-Foren" in Verbindung oder haben
die Auffassung, daB dort nur gejammert wird.

Ich denke, eine Endometriose-Betroffene ist
die letzte, der Jammern einfallen wirde.
Immerhin haben doch die meisten der
Betroffenen jahrzehntelang die Beschwerden
einfach ertragen. Aber natirlich mu3 und darf
in einer Selbsthilfegruppe offen lber die
Beschwerden gesprochen werden, denn
andere Betroffene sind die einzigen guten
Zuhorer und koénnen nachvollziehen, welche
Qualen dort geschildert werden.

Wuppenrtal, Kdéin, Frankfurt/Main, Wiesbaden,
Heidelberg, Saarbriikken, Mannheim, Stuttgart,
Waiblingen, Villingen-Schwenningen, Freiburg,
Minchen, Bad Endorf (Chiemsee), Augsburg,
Nurnberg, Regensburg, Coburg, Wirzburg,
Schweinfurt (i. Gr.), CH-Zurich, A-Salzburg, A-
Wien, |-Milano, B-Jette

In Minden und Ddusseldorf haben sich die
Gruppen aufgeldst. Die fritheren Ansprech-
frauen stehen aber fir Neugriindungen gerne
zur Verfligung.

In Flensburg und Salzgitter gibt es Interessen-
tinnen fur Selbsthilfegruppen.

Wir sind auch weiterhin auf lhre Mithilfe
angewiesen, diese Informationen aktuell zu
halten. Bitte melden Sie uns neue Gruppen
oder Aufldsungen. Kontaktieren Sie uns auch
gern, falls Sie eine neue Gruppe ins Leben
rufen wollen und nicht wissen wie. Wir helfen

gern!

Die Ansprechfrauen der einzelnen Gruppen
kénnen Sie uber die Beratungsstelle in Leipzig
erfahren.

Hier nun die momentan aktuellen Gruppen
(nach Postleitzahlengebieten):

Dresden, Bautzen, Cottbus, Leipzig, Halle,
Chemnitz, Berlin, Oranienburg, Libeck, Kiel,
Hamburg, Westerstede, Hannover, Bielefeld,
Kassel, Salzgitter (i.Gr.), Dusseldorf, Briiggen,

Informationen und Fragen aus der Selbsthilfeqruppe Leipzig

Am 23.11.99 findet in einer Tagesklinik in Leipzig eine Spezialsprechstunde zum Thema Endometri-
ose statt. Das Besondere daran ist, daR die Patientinnen gleich im Anschluf ihrer Behandlung, sozu-
sagen parallel die Mdglichkeit haben, etwas tiber Selbsthilfe und unseren Verein zu erfahren. Von 15
bis 19 Uhr stehen den Patientinnen Mitglieder unseres Vereins und der Selbsthilfegruppe Leipzig fiir
Fragen zur Verfugung. Diese Art Sprechstunde soll ein Versuch sein, um betroffene Frauen nicht al-
leine zu lassen. Bei guter Resonanz sind weitere Sprechstunden in dieser Art einmal im Viertel- oder
halben Jahr geplant. (Nachtrag der Redaktion: sie wird regelmaRig einmal im Quartal stattfinden!)

Nach einem Gesprach mit Prof. Dr. Alexander, Universitatsklinik Leipzig, wird uns an einem noch ab-
zusprechenden Termin ermdglicht, bei Arztinnen und Schwestern der Klinik unser Anliegen vorzutra-
gen und Uber unsere Erfahrungen bzw. Wiinsche mit ihnen gemeinsam zu diskutieren. Zu einem
Fachvortrag tber Endometriose am 02.12.99 um 15 Uhr mit Prof. Dr. Leyendecker aus Darmstadt sind
wir ebenfalls herzlich eingeladen.

AuBerdem ist es unserer SHG Leipzig gelungen, mit Schwestern aus gynakologischen Arztpraxen
eine Endometriose-Veranstaltung zu planen. Eine entsprechende Gespréchsrunde wird im Februar
2000 stattfinden. Wir mdchten die Gelegenheit nutzen, die Endometriose-Vereinigung Deutschland
e.V. vorzustellen, die bereits in Kiel zusammengetragenen Wiinsche der Endometriose-Patientinnen
weiterzugeben (Endo-Info Nr. 4 berichtete) und zu besprechen. Unser Ziel soll sein, dall Patientinnen
im Akutzustand auch bei den Schwestern das erhoffte Verstédndnis finden, diese somit besser auf die
Patientinnen eingehen und damit die Situation der Patientinnen weiter verbessern kénnen. Eine glei-
che Gesprachsrunde ist auch mit allen niedergelassenen Arztinnen in und um Leipzig geplant.

Weiterhin méchten wir alle Mitglieder auf die Neuentstehung des Sozialgesetzbuch IX (hier: Verbesse-
rung der Rehabilitation und Eingliederung von kranken und behinderten Menschen) hinweisen. Zur
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Zeit wird heftig diskutiert. Betroffenen soll zukinftig schneller und besser geholfen werden. Wir finden
es besonders wichtig, daR die Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. ihren vorhandenen Erfah-
rungsschatz bei dem dafiir zustandigen Fachbeirat einbringen sollte. Schwerpunkte, die uns tangieren,
sind nachzulesen unter www.behindertenbeauftragter.de/standpunkte2.htm ,Eckpunkte zum Sozialge-
setzbuch IX* vom 02. November 1999; im Schreiben die Punkte 4,9 und 11. Die Selbsthilfegruppe
Leipzig bittet um Unterstiitzung bzw. Zuarbeit aus anderen Selbsthilfegruppen, um eine Ausarbeitung
vorbereiten zu kdnnen!!

Zum Schluf sind bei uns noch einige Fragen offen geblieben und wir hoffen gerade hier auf einen
regen Erfahrungsaustausch:

1. Wie sind die Erfahrungen mit Cranio-Sacral-Therapie (CST) oder Osteopathie?

e \Wer hat eine Behandlung iiber Rezept erhalten?
e Von welchem Facharzt ausgestelit?
e Wie lange dauerte die Behandlung mit welchen Erfolgen?

2. Wie reagiert eine Mutter, deren Tochter Teenager ist und alles auf eine Endometriose
hinweist?

e Sollten die Jugendlichen die Pille nehmen, wodurch sich die Wachstumsfugen

schlieBen?

e Sollte eine Bauchspiegelung zur Abklarung der Diagnose durchgefiihrt werden (Risiko
Verwachsungen und Versprengungen)?
e Sollte einfach mit Schmerzmitteln behandelt werden (Risiko Unfruchtbarkeit und/oder
spatere heftige Operationen, die den Korper verandern)?
3. Welche Mitglieder haben eine IVF-Behandlung mit ICSI durchfiihren lassen?

e \Wer hat in letzter Zeit eine Kostenliibernahme durch die Krankenkasse erhalten?
e Wer kdmpft gegenwartig mit einer negativen Entscheidung des Bundesausschusses der
Arzte und Krankenkassen, die besagt, dass bei Anwendung von ICSI auch die IVF-

Behandlung nicht mehr bezahlt wird?

Herzliche GriiBe von der Selbsthilfegruppe Leipzig

K. Hoffmann und M. Ziliack

Neues Infomaterial der Endometriose-Vereinigunqg Deutschland e. V.

Wie schon bei der Mitgliederversammlung berichtet,
gibt es seit Mitte diesen Jahres zwei Faltblatter
(neudeutsch: Flyer) tber Endometriose und uber die
Endometriose-Vereinigung Deutschland e. V. Eines
haben wir selbst entwickelt. Es wurde durch die
Kliniken am Burggraben, Bad Salzuflen gedruckt.
Wir bedanken uns herzlich bei Frau Dr. Niehues und
Frau Dr. Ehret-Wagener fur die Unterstutzung bei
der Vorbereitung des Drucks. Sie organisieren
auBerdem die Versendung des Flyers an
niedergelassene Gynékologen und Gynéakologinnen.
Auch diese Kosten tragen die Kliniken am
Burggraben. Zwar kann jedem Gynékologen nur ein
Flyer zugesandt werden, aber wir hoffen trotzdem,
damit bekannter zu werden und fir betroffene
Frauen leichter erreichbar zu sein.

Der zweite Flyer ist eine Neuauflage des gelben
Faltblattes der International Endometriosis Associa-
tion. Er ist nun Uberarbeitet worden und enthalt jetzt
zusatzlich die Adresse der Endometriose-Vereini-

gung Deutschland e. V. Die Neufassung wurde vom
Vorstand der Endometriose-Vereinigung und von
Lone Hummelshoj, London, betreut und von der
Pharmafirma Takeda gedruckt. Takeda hat uns Tau-
sende von Exemplaren zur Verfligung gestelit.

Wir sind sehr froh, daR in Zusammenarbeit mit den
beiden Sponsoren wichtige Informationsmaterialien
fur betroffene Frauen geschaffen werden konnten.
Wer von unseren Mitgliedern diese Faltblatter fur
Offentlichkeitsarbeit in der Selbsthilfegruppe, bei
Selbsthilfetagen und anderen Veranstaltungen im
Gesundheitsbereich, zur Auslage in Arztpraxen und
Apotheken anfordern méchte, mége sich an unsere
Beratungsstelle in Leipzig wenden. Der Flyer der
Endometriose-Vereinigung Deutschland e. V. bietet
Raum, um Informationen Uber Kontakte und
Treffpunkte der jeweiligen Selbsthilfegruppe aufzu-
drucken oder aufzukleben. (BV)
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Neuste Forschungsergebnisse belegen:

Je jiinger die Betroffene beim Auftreten der Erkrankung ist, desto
schlimmer sind die Symptome

Von Mary Lou Ballweg (Vorstandsvorsitzende der Endometriosis Assosiation)

Ubersetzt von Martina Hekking

Zahlen gelten auf dem Gebiet der Medizin und
Forschung bekanntlich mehr als alles andere.
So verdankt die amerikanische Endometriose-
Vereinigung (Endometriosis Association, kurz:
EA) ihren Ruf und ihre Glaubwiirdigkeit einer
Anfang der 80er Jahre durchgefiihrten und
ausfiihrlich verdffentlichten Studie, die als die
umfangreichste zu diesem Thema gilt. Auch
beim 4. Endometriose-Weltkongress, der die-
sen Sommer in Quebec stattfand, waren es
Zahlen, mit denen die EA beeindrucken
konnte.

Dank der groBRziigigen finanziellen Unterstit-
zung der Firma Zeneca Pharmaceuticals, der
eifrigen Teilnahme unserer Mitglieder sowie
der groRartigen Hilfe von Bob Fitchner (Stati-
stiker) und Penny Berndt (Projektkoordinato-
rin/The Dieringer Research Group, Inc., Mil-
waukee) gelang es uns wieder einmal, um-
fangreiche Daten zur Erforschung der Endo-
metriose zusammenzutragen. Spezialisten auf
der ganzen Welt mdchten wir daher bitten,
diese wertvolle Informationsquelle zu nutzen,
um Anséatze zu verfolgen, Verdachtsmomenten
nachzugehen, den familidren Hintergrund von
Patientinnen abzuklaren und, ganz allgemein
gesprochen, den Nutzen dieser Daten fiir die
Endometrioseforschung zu erkennen (Fach-
leute, die Fragen zu den Forschungsergebnis-
sen haben, kénnen mich uber die Hauptge-
schéftstelle kontaktieren). Liebe Mitglieder, bei
den nachfolgenden Ausfiihrungen handelt es
sich um ,nackte" Zahlen, d. h. daR die Lektiire
dieses Artikels keine voreiligen Schliisse er-
laubt, welche Behandlungsmethoden sich fir
welche Frau am besten eignen und andere
Fragen, die eventuell in Zusammenhang mit

der eigenen Erkrankung auftreten, schnell zu
beantworten wéren. Sobald sich hierauf Ant-
worten finden, werden wir Sie in dieser und zu-
kiinftigen Ausgaben der Mitgliederzeitung dar-
tiber informieren. Fir unser bevorstehendes
Forschungsprogramm an der Vanderbilt Uni-
versity School of Medicine sowie weitere For-
schungsprojekte, die die EA anhand der ermit-
telten Daten durchfiihren mdochte, fehlen aber
noch ausreichende finanzielle Mittel.

Insgesamt wurden uber 5.000 Fragebdgen an
uns zuriickgeschickt (diese enthielten ver-
schlusselte Daten aus tber 10 Seiten personli-
cher Krankheitsgeschichte und familidrer
Anamnese), wir konnten jedoch nur die ersten
4.000 bei uns eingegangenen Fragebdgen bei
der Entschlisselung und Analyse der Daten
sowie der Erstellung der Graphiken und Dia-
positive berucksichtigen, um noch rechtzeitig
bis zum KongreR fertig zu werden.

Daten von mehr als 700 Seiten wurden fir die
Erstellung der Dias analysiert, die auf dem 4.
WeltkongreR présentiert wurden; zusétzlich
wurden noch Daten lber Schwangerschafts-
verldufe und andere Themen ausgewertet, die
jedoch aus Zeitmangel nicht mehr vorgetragen
werden konnten. Zur Zeit sind wir dabei, die
Fragebdgen zur persdnlichen und familidren
Vorgeschichte hinsichtlich des allgemeinen
Gesundheitszustandes von Frauen mit Endo-
metriose sowie ihrer Angehdrigen auszuwer-
ten. Uber die Ergebnisse werden wir in den
nachsten Ausgaben der Mitgliedszeitung be-
richten, die u.a. Artikel zum Thema Krebs und
Endometriose sowie Immunsystem und Endo-
metriose enthalten werden. Unsere Mitarbeiter
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stellen gerade einen Katalog zusammen, der
Antworten auf Fragen geben soll, die anlaBlich
der Tagung zum 20. Jahrestag gestellt wurden.
Fiur die Analyse der restlichen Daten fehlen
momentan die finanziellen Mittel.

Wieder einmal konnen unsere Mitglieder stolz
darauf sein, zum besseren Verstdndnis der
Endometriose beigetragen zu haben — nicht
allein durch das Ausfillen der Fragebdégen,
sondern auch durch ihre finanzielle Unterstiit-
zung, die diese so wichtige Arbeit berhaupt
erst moglich macht.

Anfang der 80er Jahre haben wir festgestellt,
dal® das Hauptproblem der von Endometriose
betroffenen Frauen und Ma&adchen darin be-
stand, dal® zuviel Zeit verging, bis endlich die
richtige Diagnose gestellt wurde. Ebenso be-
legten wir den chronischen Charakter der Er-
krankung und die hohe Rezidivrate nach er-
folgter Behandlung. Wahrend heute weitge-
hend akzeptiert wird, daR es bisher keine
Therapie gibt, die die Endometriose vollstandig
heilen kann, war diese These zur damaligen
Zeit vollig neu. Ich erinnere mich noch sehr gut
daran, wie ich unsere Forschungsergebnisse
mit einem weltweit anerkannten Endometriose-
Spezialisten diskutierte, der nicht von seiner
Meinung abwich, unsere Statistiken wirden
nur deshalb Rezidive bei Frauen, die mit
Danazol behandelt wurden, aufweisen, weil
diese so grolRe Angst vor einem erneuten
Auftreten der Erkrankung hatten, daB sie sich
einbildeten, wieder an den selben Symptomen
zu leiden!! Ist diesbeziiglich nach all den Jah-
ren ein Fortschritt erkennbar?

Die Antwort hierauf lautet ganz einfach ja. Wie
schon unserem Artikel auf der ersten Seite zu
entnehmen ist, hért man Frauen, die an En-
dometriose leiden, heute eher zu und erkennt
langsam, wie wichtig es ist, der Krankheit auf
den Grund zu gehen, d.h. die Patientin und
ihre Personlichkeit in den Mittelpunkt zu stel-
len. AuBerdem gilt es heute nach jahrelanger,
harter Arbeit, die wir geleistet haben (Verof-
fentlichungen in medizinischen Lehrbiichern,
Vortrdge zu diesem Thema, z.B. meine pro-
grammatische Rede anlédBlich der Tagung des
Nationalen Gesundheitsinstituts im Jahre 1995
sowie zahlreiche andere Aktionen) als weitge-
hend selbstverstandlich, daR® die richtige Dia-
gnose so frih wie moglich gestellt werden
muB. Wie Sie sich sicherlich vorstellen kénnen,
gibt es noch viel zu tun, vor allem in Landern,
in denen die Meinung des Patienten noch nicht
viel gilt.

Schmerzen als hdufigstes Symptom

Heute gilt als weitgehend anerkannt (zumin-
dest in Landern, in denen auch die Patientin zu
Wort kommt), daB Schmerzen das vorherr-
schende Symptom bei Endometriose sind,
Anfang der 80er Jahre war dies noch nicht der
Fall. Damals wurde die Krankheit fast aus-
schlieRlich von Arzten diagnostiziert, die sich

Symptome

N=2.984

__N=4.000

wahrend der wahrend des zu anderen
Menstruation Eisprungs Zeiten

Schmerzen

auf die Behandlung von Unfruchtbarkeit spe-
zialisiert hatten; Unfruchtbarkeit wurde daher
als héaufigstes und wichtigstes Symptom bei
Endometriose angesehen. Schaut man sich
die Symptome der 4.000 amerikanischen und
kanadischen Frauen an, die jetzt befragt wur-
den, so erhalt man im wesentlichen das selbe
Muster, Schmerzen und andere Symptome
betreffend, wie Anfang der 80er Jahre. 96%
der Frauen gaben an, unter Schmerzen zu lei-
den, darunter 95% wahrend der Menstruation,
83% wahrend des Eisprungs und 75% auch zu
anderen Zeiten.

‘m Stichprobe | .

‘GSlichpvobe "

Stdrke der Schmerzen
50
40 -
56 /mStichprobe | |
% l N = 2.885 I
| 20 ;ElShChpfobe 1] f
i __ N=4.000
io10- 8 g i
| 3 5
o - - .
schwach schwach mittel mittel bis stark
bis mittel stark
Abb. 3

Vor allem Frauen, die sehr friih erkranken, lei-
den unter Schmerzen wahrend der Menstrua-
tion — 99% der Frauen, bei denen schon vor
dem 15. Lebensjahr und 98%, bei denen vor
dem 20. Lebensjahr Beschwerden auftraten.
SchluBfolgerung: Klagen junge Méadchen iiber
Menstruationsschmerzen, miissen diese offen-
sichtlich ernster genommen werden.
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Altersverteilung bei straken Schmerzen

DS1ich;;;obe Il, N = 4,000
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Abb. 4

Schmerzen wahrend des Eisprungs traten
tiberraschend héaufig auf (wurden allerdings
bisher auch wenig beachtet) und werden vor
allem von Frauen berichtet, die bereits vor dem
20. Lebensjahr erkrankten. Dasselbe gilt fur
Schmerzen, die an anderen Tagen wahrend
des Menstruationszyklus auftreten. Nach der
Starke der Schmerzen befragt, gaben sieben
von zehn Frauen die Schmerzen mit mittel bis
stark an, finf Frauen bezeichneten die
Schmerzen als schwach bis stark. Starke
Schmerzen wurden vor allem von Frauen be-
richtet, die vor dem 15. Lebensjahr erkrankten.

Endometriose zeichnet sich durch eine
Vielfalt an Symptomen aus

Wahrend Schmerzen heute als haufigstes
Symptom bei Endometriose gelten, werden
andere Symptome, insbesondere Midigkeit,
Magen-Darm-Probleme, Bldhungen sowie eine
Reihe allergischer Erkrankungen, die wir be-
reits bei unserer ersten Umfrage ermittelten,
oft noch nicht der Endometriose zugeordnet.

Symptomatologie Stichprobe I Stichprobe II
(N =3020) (N =4.000)

Menstruationsschmerz (Dysmenorhoe) 96 % 95 %
Miidigkeit, Erschépfung 82 % 87%
Durchfall, andere i inale Probl 79 % 85%
Blahungen - 84 %
starke oder unregelmaBige Blutung 65% 65%
Schmerzen wihrend oder nach dem
Geschlect kehr (Dysp ie) 60 % 64 %
Ubelkeit, Magenverstimmung
wihrend der Periode 58% 64%
Schwindel, Kopfschmerzen
wihrend der Periode 59 % 63%
UnregelmiBige Blutung - 4%
Infektionsanfalligkeit 39% 43%
Kinderlosigkeit 4% 41 %
Schmierblutungen - 36 %
erhéhte Temperatur 29% 2%
Schmerzen beim Wasserlassen - 31%
Candidiasis (Allergie gegen +
Infektion mit C. albicans) - 31%
Zwischenblutung - 26 %
Mitralklappenprolapssyndrom - 15%
Abb. 5 und 6

Auch in unserer zweiten Umfrage gaben 87%
der Befragten nach Menstruationsschmerzen
,Midigkeit, Erschdpfung, Antriebsarmut® als
zweithaufigstes Symptom an, in unserer ersten
Umfrage nannten 82% diese Beschwerden.

Als dritthdufigste Symptome nannten 85% der
Frauen ,Durchfall, schmerzhafte Darmentlee-

rung oder anderweitige Magen-Darm-Pro-
bleme wéahrend der Periode“; 84% leiden unter
Blahungen, ein Symptom, das auf schwere
Allergien, besonders gegen bestimmte Nah-
rungsmittel und Hormone, hinweisen kann.
Fast zwei Drittel der befragten Frauen gaben
als weitere Symptome starke oder unregelma-
Rige Blutungen, Schmerzen wahrend oder
nach dem Geschlechtsverkehr sowie Ubelkeit,
Magenverstimmung, Schwindel und Kopf-
schmerzen wéhrend der Periode an.

Wie wir bei unserer ersten Studie feststellten,
neigen Frauen mit Endometriose zu Allergien.
57% der Befragten berichten iber Allergien
insbesondere gegen Pollen, Staub, Gréaser, Zi-
garettenrauch, Parfum- und Duftstoffe, Baume,
Nahrungsmittel und Reinigungsmittel.

Wir haben die Haufigkeit bestimmter allergi-

o [ e e e e e e e e
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Allergische Erkrankungen

|
|

Alergien algemein eSS T 57
i Polen FEES=ermsw e s 41
! Staub == ==

Griiser 29
Zigarettenrauch e 28

| Parfums / D 7
‘ Biume s
{ Nah T}

i

| Reinigungsmitel ===
Ekzeme B 7
| Asthma -Eu
Farbe E==m==10

! andere Chemikaken -EQ
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scher Erkrankungen bei Frauen mit Endome-
triose und der von dieser Erkrankung nicht be-
troffenen Gesamtbevdlkerung verglichen, wo-
bei wir uns auf Zahlen der American Academy
of Allergy und die bei unserer 1998 durchge-
fuhrten Studie erfassten Daten stitzten. Da-
nach leiden 41% der an Endometriose er-
krankten Frauen an einer Pollenallergie, aber
nur 13% der Gesamtbevélkerung. 14% der
Frauen mit Endometriose leiden zusétzlich
unter Asthma, wahrend nur 6% der Gesamt-
bevdlkerung darunter leiden. Ekzeme traten
bei 17% der an Endometriose erkrankten
Frauen, aber nur bei 6% der Gesamtbevolke-
rung auf. Andere Allergien spielen bei Frauen
mit Endometriose eine &hnlich signifikante
Rolle, es war jedoch schwierig, Zahlen iber
deren Haufigkeit bei der Gesamtbevdlkerung
zu bekommen. Interessant ist, da3 diese All-
ergien haufig zwischen dem 15. und 20. Le-
bensjahr auftreten (bis auf Allergien gegen be-
stimmte chemisch erzeugte Stoffe, die meist
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etwas spater auftreten, siehe Abbildung 9).

Allergische Erkrankungen

® Gesamberdikerung
N = 270 Milionen

03 Stichprobe 1l

L=

Wir vertreten schon lange die Auffassung, dal
Wissenschaftler auch einmal den Zu-
sammenhang zwischen Endometriose und
dem Auftreten von Allergien untersuchen soll-
ten. AuBerdem spricht die Tatsache, daR En-
dometriose-Symptome oftmals zuriickgehen,
wenn die Allergien behandelt werden dafir,
Allergien bei jungen Frauen und Ma&dchen
ernst zu nehmen und frithzeitig zu behandeln.

Allergische Erkrankungen
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Staub ]

Geaser P 3 = 120

Zigarettenrauch . 1R 122

Parfums / Duftstoffe 2y

16
Baume P
= 20

Fiak

=24

gung

2 " Sp— e
— 2 B Miteres Alter beim ersten Aufteten

O Mittleres Alter bei Diagnosesteung

Ekzeme [f i 1]

Farbe o cme 1 T M—24
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Abb. 9

Schmerzen wahrend oder nach dem Ge-
schlechtsverkehr traten wesentlich ofter bei
Frauen auf, die bereits vor dem 25. Lebensjahr
an ersten Beschwerden litten. Frauen, die
beim Auftreten erster Symptome élter als 24
Jahre waren klagten deutlich weniger {ber
Schmerzen wahrend des Geschlechtsver-
kehrs. SchluRfolgerung: Werden erste Symp-
tome bei heranwachsenden Méadchen und jun-
gen Frauen nicht frithzeitig erkannt und be-
handelt, leiden diese wahrscheinlich spéter
unter Schmerzen wahrend des Geschlechts-
verkehrs.

Andere Symptome, die geh&uft bei Frauen
auftreten, die vor dem 25. Lebensjahr er-
krankten, sind u.a. Schmerzen beim Wasser-
lassen und starke Blutungen (Hier sind vor

allem Frauen betroffen, die vor dem 15. Le-
bensjahr schon unter ersten Beschwerden lit-
ten. Aber auch Frauen, die zwischen dem 15.
und 20. Lebensjahr erkrankten, kénnen unter
diesen Symptomen leiden; Frauen, die spéter
erkrankten, leiden seltener darunter).

Ein dhnliches Muster ergibt sich fiir Zwischen-
blutungen: vor allem Frauen, die vor dem 15.
Lebensjahr erkrankten, leiden unter diesem
Symptom, hé&ufig aber auch Frauen, die vor
dem 20. Lebensjahr erkrankten. Dasselbe gilt
fir Ubelkeit und Magenverstimmung wéhrend
der Periode: je junger die Betroffene beim Auf-
treten der Erkrankung war, desto hoher die
Wabhrscheinlichkeit, daR sie unter diesen
Symptomen leidet. Umgekehrt ist die Wahr-
scheinlichkeit nicht unter diesen Symptomen
zu leiden umso hdéher, je éalter die Frau zum
Zeitpunkt der Erkrankung war.

Exakt dasselbe Muster gilt auch fiir Symptome
wie Durchfall, schmerzhafte Darmentleerung,
andere Magen-Darm-Probleme, Schwindel und
Kopfschmerzen wahrend der Periode. Das-
selbe Bild ergibt sich fur Symptome wie Mu-
digkeit, Erschépfung und Antriebsarmut mit
einer geringfiigigen Abweichung in der Gruppe
der 35 bis 39-jahrigen. Fir die Gruppe der
Frauen, die vor dem 20. Lebensjahr bereits an
ersten Symptomen litten, stellen im Vergleich
zu anderen Gruppen Schmerzen bei der
Darmentleerung ein signifikantes Problem dar.
Ein wichtiger Aspekt ist, daRR die meisten die-
ser Symptome in allen Altersgruppen auftraten
(gemeint ist das Alter der Erkrankung, nicht
das derzeitige Alter), jedoch am héaufigsten in
der Gruppe zu finden war, die in jungen Jahren
erkrankte. Ahnlich wie schon bei den anderen
Symptomen verhélt es sich mit Symptomen
wie Infektionsanfélligkeit und erhéhter Tempe-
ratur (obwohl diese Symptome in allen Alters-
gruppen nicht besonders haufig vertreten wa-
ren, wurde doch deutlich, daB sie am h&ufig-
sten in der Gruppe, die friih an Endometriose
erkrankte, auftraten).

Was die Lokalisation der Schmerzen angeht,
berichten Frauen, die vor dem 25. Lebensjahr
erkrankten, eher Uber Schmerzen in beiden
Eierstocken als Frauen, die erst spater er-
krankten. Dasselbe gilt fir Schmerzen in der
Gebarmutter und im kleinen Becken (typisches
Symptom von Frauen, die vor dem 20. Le-
bensjahr erkrankten). Ebenso sind Ricken-
schmerzen im Lendenwirbelsdulenbereich und
Schmerzen im Mastdarm charakteristisch fur
die Gruppe, die vor dem 25. Lebensjahr er-
krankte (anhand dieser Schemata wird deut-
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lich, wie wichtig die frilhzeitige Diagnose im
Teenager-Alter und davor ist).

Frauen, die sehr jung an Endometriose erkran-
ken, werden zu bestimmten Zeiten auch am
meisten durch Beschwerden beeintrachtigt;
dies muss jedoch nicht schon bei Beginn der
Erkrankung der Fall sein. Es ist wahrscheinli-
cher, dass Frauen die vor dem 25. Lebensjahr
erkranken, zeitweise arbeitsunfdhig sind, als
Frauen, die spater erkranken. Die Anzahl an
jungen Frauen, die aufgrund ihrer Erkrankung
die Hochschule verlassen missen, wird, wie
unsere Mitarbeiter aus persdnlichen Gespré-

Alter beim Auftreten erster Symptome

Im Vergleich zu unserer ersten Umfrage An-
fang der 80er Jahre, in welcher der Prozent-
satz an Frauen, die bereits vor dem 15. Le-
bensjahr unter ersten Symptomen litten, nur
15% betrug, stieg dieser in unserer 1998
durchgefuihrten Studie auf 38% an. Zwei Drittel
der in unserer letzten Studie Befragten er-
krankten bereits vor dem 20. Lebensjahr! Die-
ser sprunghafte Anstieg bestatigte unsere Er-

Alter beim Auftreten erster Unterleibssymptome

chen wissen, tragischerweise immer groer.
Je jlinger ein Madchen oder eine Frau zum

'm Stichprobe |
N=3020
& Stichprobe (I

Zeitpunkt ihrer Erkrankung ist (unter 20), desto
geringer ist die Wahrscheinlichkeit, jemals
schwanger zu werden.

Rothaarigkeit und Endometriose

Das Gen fiir Rothaarigkeit (wobei hier die Pa-
lette von rot Uiber kastanienbraun bis hin zu
rotblond reicht) wird immer wieder in Verbin-
dung mit Endometriose gebracht; wir befragten
die Frauen deshalb nach ihrer natirlichen
Haarfarbe (einige zweifelten wohl an der
Ernsthaftigkeit dieser Frage und beantworteten
sie erst gar nicht!). Interessanterweise waren
die Ergebnisse statistisch gesehen von groRer

Haarfarbe

"B Gesambevokerung
N = 270 Millionen

3 Stichprobe 11
N=4000

rot, kastanienbraun, rotblond

Bedeutung. 7,3% der Befragten haben rotes,
kastanienbraunes oder rotblondes Haar, von
der Gesamtbevolkerung haben nur 5% diese
Haarfarbe (laut Aveda Institute und Redheads
International). In den USA findet sich ein h6éhe-
rer Prozentsatz an Rothaarigen als in vielen
anderen Landern, wo nur 2% der Bevdlkerung
rothaarig sind (laut National Library of Me-
dicine Resource leben in Schottland mit einem
Prozentsatz von 11% die meisten rothaarigen
Menschen). Redheads International zufolge
verfugt jedoch nur einer von 20 Menschen
tiber das Gen fiir rotes Haar. Laut Dr. Frisch
spricht Rothaarigkeit auch fiir eine langer an-
dauernde Monatsblutung.

<15 1519 20-24 25-29 30-34 3539 40-44 45+ k.

Jahre

fahrungen, die wir seit Jahren in unseren Be-
ratungsstellen machen: Die Betroffenen wer-
den immer junger und leider scheint es auch
so, daR die Symptome bei den jungen Frauen
und Madchen heutzutage stérker ausgepragt
sind, als bei Frauen der Baby-Boom-Genera-
tion, die ebenfalls friih erkrankten.

Neueste amerikanische Studien belegen, daB
das Alter bei Eintreten der ersten Periode
heute niedriger liegt als in der Vergangenheit;
dieser Trend |&8Rt sich besonders bei afro-
amerikanischen Madchen erkennen, bei denen
die Pubertat oftmals im Alter von 8 Jahren be-
ginnt! Die an der Studie beteiligten Wissen-
schaftler vermuten, dal hormonell aktive
Chemikalien, die weibliche Hormone imitieren,
eventuell fur das frilhzeitige Eintreten der Pu-
bertat verantwortlich sind; dies gilt vor allem fiir
die afro-amerikanische Bevdlkerungsschicht,
die eher in Gegenden mit hoher Umweltbela-
stung lebt. Sollte diese Vermutung zutreffen,
dann betriigen wir unsere Kinder durch unsere
Lebensweise um ein Stiick ihrer Kindheit! Setzt
die Menarche (erste Regelblutung) noch frither
ein, ist es gut moglich, dass auch noch jiingere
Madchen an Endometriose erkranken.

Arbeitsunfahigkeit durch Endometriose

79 % der Befragten gaben an, dass sie auf-
grund der Endometriose zeitweise nicht in der
Lage waren, ihre tagliche Arbeit, einschlieBlich
Hausarbeit, fortzufihren (Ausfallzeiten auf-
grund von Operationen nicht beriicksichtigt).
Ein Viertel der Frauen war 2-6 Tage arbeits-
unfahig, 35% 1-2 Tage.
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Unfahlgkelt die normale Arbeit fortzufiihren -
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Abb. 13

Diagnose

Wie wir festgestellt haben, bestand das gréRte
Problem von Frauen und Mé&dchen, die Anfang
der 80er Jahre an Endometriose erkrankten
darin, daB die Diagnose zu spét gestellt wurde.
Bei 96% der 4.000 im Jahre 1998 befragten
Frauen wurde eine Endometriose dia-
gnostiziert, meist durch Laparoskopie (Bauch-
spiegelung) oder Laparotomie (Bauchschnitt).
Bei 64% wurde die Diagnose in den 90er Jah-
ren gestellt.

65% der Frauen suchten wegen ihrer Be-
schwerden gezielt einen Arzt auf, 19% er-
wahnten diese nebenbei, als sie ihren Arzt
wegen einer anderen Sache aufsuchten. Die
meisten Frauen (70%) gingen wegen ihrer
Probleme zuerst zu einen Gynakologen, 19%
zu ihrem Hausarzt oder einem praktischen
Arzt. (Da bei vielen betroffenen Frauen die
Diagnose erst sehr spéat gestellt wurde, hatten
wir eigentlich damit gerechnet, dal3 die Frauen
keinen Gynékologen aufgesucht hatten. Wir
waren Uberrascht, daR tatsachlich beinahe drei
Viertel der Frauen beim Gyné&kologen waren).

58% der Frauen dachten, ihre Beschwerden
waren normal, als sie das erste Mal auftraten.
40% hielten die Beschwerden nicht fiir normal,
aber nur 23 % vermuteten dahinter eine En-
dometriose. Diejenigen, die an eine Endome-
triose dachten, hatten meist iiber die Medien
(35%), eine Freundin oder Verwandte (52%),
die Biicherei bzw. durch eigene Recherche
(17%) oder uber eine Broschiire (12%) davon
erfahren. Liebe Mitglieder, diese Zahlen zeigen

Haben Sie gedacht, lhre Beschwerden seien normal,
als Sie sie das erste Mal hatten?
(N = 4.000)
2%

G
M Nein
| Mkeine Antwort

ganz deutlich, wie erfolgreich unsere Be-
mihungen sind! Sollte uns das nicht motivie-
ren, mit unserer Familie und mit Freunden tiber
Endometriose zu sprechen und gleichzeitig
Broschiiren, Biicher und Infomaterial in Bi-
bliotheken und Arztpraxen auszulegen, dann
weild ich nicht, was uns sonst motivieren sollte
(einige Frauen erfuhren von der Krankheit aber
auch durch verschiedene Quellen).

Wenn Frauen, die den Verdacht hatten, even-

i =
Warum vermuteten Sie, daR Sie Endometriose haben kénnten?
1 Zeitungs- / Zeitschriftenartikel }z

Kannte eine Freundin oder
i andte, die es hat

< Gespréch mit einer Freundin  pr—er———————r— —r——
odery e e

eigene Nachforschungen oo o7

i Broschire [=<

| Femseh-/Radiosendung [EEn

Abb. 15

tuell an Endometriose zu leiden, dies ihrem
Arzt mitteilten, nahmen 22% der Arzte diesen
Verdacht ernst und schlugen eine Laparos-
kopie oder die Konsultation eines Spezialisten
vor; 21% der Arzte teilten den Frauen mit, es
handle sich nicht um eine Endometriose, 13%
ignorierten den Verdacht und hé&ndigten den
Frauen ein Rezept aus. Von denjenigen, die
den Frauen vor der richtigen Diagnose ein Re-
zept ausstellten, verschrieben 26% die Anti-
Baby-Pille, 20% verschrieben nicht-steroidale,
entziindungshemmende Medikamente.

47 % der Frauen berichteten, da sie minde-
stens fiinf Arzte aufsuchen muRten, bevor ih-
nen geglaubt oder die richtige Diagnose ge-
stellt wurde. Je junger die Frauen waren, als
die Beschwerden einsetzten, desto mehr Arzte
muBten sie konsultieren. Setzten die Be-

Anzahl der Arztbesuche bis zur
Diagnosestellung oder Uberweisung
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schwerden vor dem 15. Lebensjahr ein, wur-
den durchschnittlich 4,2 Arzte konsultiert, wa-
ren die Betroffenen zwischen 15 und 19 Jahre
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alt, konsultierten sie 3,85 Arzte. Waren die
Frauen 30-34 Jahre alt, also in einem laut drzt-
licher Meinung fir die Endometriose ,typi-
schen" Alter, muf3ten sie durchschnittlich ,nur*
2,64 Mal einen Arzt aufsuchen.

“Durchschnittliche Anzahl der besuchten Arzte

pro Altersgruppe

O Stichprobe 11
L.N=4000 |

4,00 5.00

Insgesamt betrug die durchschnittliche Zeit-
spanne zwischen dem ersten Auftreten von
Beschwerden und der richtigen Diagnosestel-
lung 9,28 Jahre, eine unglaublich lange Zeit!
Teilweise ist dies auf den Umstand zuriickzu-
fiuhren, daR die Madchen/Frauen durch-
schnittlich 4,67 Jahre brauchten, bis sie ihre
Beschwerden einem Arzt mitteilten, zum Teil
aber auch auf die Tatsache, daR die Arzte
durchschnittlich 4,61 Jahre brauchten, um die
Krankheit festzustellen.

s
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In Australien, wo die Krankheit durchschnittlich
erst mit 23 Jahren auftritt, vergehen bis zur
richtigen Diagnosestellung im Durchschnitt 6,1
Jahre, in GroRbritannien sogar 6,8 Jahre.
Warum diese unterschiedlichen Zahlen?

Die australische Studie belegte, daB bei
Frauen, die zwischen dem 15. und 19. Le-
bensjahr erkrankten, erst nach 8,3 Jahren die
richtige Diagnose gestellt wurde. In der briti-
schen Studie litten 62% der Befragten ab dem
25. Lebensjahr unter ersten Symptomen, in
unserer Studie dagegen gaben 66% der
Frauen an, ab dem 20. Lebensjahr unter Be-
schwerden gelitten zu haben. Da es speziell

fur junge Madchen sehr schwierig scheint, sich
Hilfe zu suchen, haben wir unser Teen Support
Program (Informationsprogramm fiir Madchen
und junge Frauen)ins Leben gerufen. Wie sich
bei unserer Umfrage herausstellte, waren 38%
der Befragten unter 15 Jahre alt — es ist nicht
schwer sich vorzustellen, daR 11 bis 14-jahrige
Madchen Schwierigkeiten damit haben, ihre
Beschwerden einem Arzt anzuvertrauen. Of-
fensichtlich missen wir aber auch der Frage
nachgehen, warum die Krankheit in den USA
und in Kanada so friihzeitig auftritt !

Ein weiterer zwingender Grund fir eine recht-
zeitige Diagnose der Endometriose ergibt sich
aus der Tatsache, daB sich Frauen, bei denen
die richtige Diagnose erst sehr spat gestellt
wurde, eher einer Hysterektomie unterziehen
muften. Bei hysterektomierten Frauen vergin-

Verzégerung der Diagnose
Durc! i Zeit bis zur Diagi in Jahren

i G;oﬁbmaﬁnien i
| N=2463

0O Stichprobe 11
LN=a000

Ohne Hysterektomie

gen bis zur richtigen Diagnosestellung 11,3
Jahre, bei nicht hysterektomierten Frauen 8,7
Jahre. Ahnliche Zahlen ergab auch schon eine
frihere Umfrage der britischen Endometriose-
Vereinigung.

56% der Frauen hatten das Gefiihl, da® der
Arzt ihre Symptome entweder uberhaupt nicht
oder nicht sonderlich ernst nimmt. Die Beur-
teilung der Kompetenz der jeweiligen Arzte fiel
jedoch ganz unterschiedlich aus.

e =
i Wie ernst haben die Arzte lhre Symptome genommen?
(N = 4.000)

Osehr

O ziemiich

‘B nicht sehr

B gar nicht

| B keine Antwort
| W weiB nicht N

Abb.20

97% der Frauen suchten wegen ihrer Be-
schwerden einen Gyné&kologen auf. Ich fand
diese Zahl schockierend — der Umstand einer
zu spaten Diagnosestellung kann also nicht
damit begriindet werden, dal die Frauen kei-
nen Facharzt aufsuchten. Gleichzeitig wurde
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die Krankheit aber, wenn tberhaupt, bei den
meisten Frauen durch einen Gynékologen
festgestellt. Es scheint, als wollten uns diese
Zahlen sagen, dalR manche Frauendarzte in der
Lage sind, eine Endometriose zu diagnostizie-
ren, andere jedoch absolut unfahig dazu sind.
Wie kdnnen wir unser Wissen an die zuletzt
genannten weitergeben oder sie zumindest
dazu bringen, die Patientin zu tiberweisen?

Von den 4.000 befragten Frauen bekamen
61% von ihrem Arzt zu horen, ,es sei alles in
Ordnung”. Eigentlich ist es nicht besonders er-
staunlich, daB Frauen diesen Satz zu héren

Waurde lhnen irgendwann gesagt, alles sei in Ordnung?
(N = 4.000)

P
| Nein
{M keine Antwort.

Abb. 21

bekamen, die typischen Symptome der Endo-
metriose werden immer noch verharmlost. Am
allerschockierendsten fand ich jedoch, daB es
am haufigsten Frauenarzte waren (69%), die
diese Symptome als normal bezeichneten!

Wer hat Ihnen das gesagt?

e s e e

(N = 2.448) i

Gynikologe

Hausarzt / icht-gy i Fami gl
Aligemeinmediziner Facharzt

Wird nordamerikanischen Gyné&kologen in ihrer
Ausbildung beigebracht, die von ihren Pati-
entinnen geschilderten Beschwerden zu igno-
rieren und die Frauen nicht ernst zu nehmen;
lernen sie, daB es normal ist, Schmerzen zu
haben? In welcher anderen Branche kann je-
mand seinen Kunden so einfach vor den Kopf
stoBen ? Um die richtige Diagnose zu stellen,
benotigten Gynédkologen im Durchschnitt 4,1
Jahre, Endokrinologen 1,4 Jahre, Notérzte 1,7
Jahre und Haus- bzw. Allgemeindrzte 5,3
Jahre.

Die folgenden Abbildungen verdeutlichen, daR
die medizinische Behandlung 56-57% der
Frauen half. Am schlechtesten schnitt dabei

das Medikament Provera (Wirkstoff Medroxy-
progesteronacetat; in Deutschland erhéltliche,
verwandte Produkte: Clinofem, Clinovir u.a.)
ab (791 Frauen wurden mit Provera behan-
delt). Eine Laparoskopie zur Entfernung der
Endometrioseherde war bei 66% der Betroffe-
nen zumindest teilweise erfolgreich. Fiir einige
Frauen &anderte sich jedoch auch nach der
Operation nichts, eine Laparotomie war fir
14% der Frauen Grund zuséatzlicher Probleme.
Die Hysterektomie fiihrte in 41% der Falle zum
Erfolg.
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Abb. 25 und 26

Viele Frauen haben versucht, durch alternative
Heilmethoden eine Besserung/Heilung zu er-
zielen und einige von ihnen waren damit auch
erfolgreich. So fiuhrte die Candida- Behandlung
bei 65% der Betroffenen zum Erfolg. Als ich
hiertiber auf dem 6. Endometriose-Weltkon-
gress berichtete, warf mir ein franzdsischer
Arzt (in dessen Land es Ubrigens keine aktive
Endometriose-Selbsthilfegruppe gibt und in
dem dieser Therapieansatz auch nur duB3erst
selten verfolgt wird) in der anschlieBenden
Diskussionsrunde vor, ich wére diesbeziiglich
natirlich nicht unvoreingenommen!

Auch andere Therapieansdtze waren wir-
kungsvoll; so bezeichneten 63% der Frauen
korperliche Bewegung und 62% eine spezielle
Diat als hilfreich. 59% der betroffenen Frauen
konnte durch eine Beratung (wobei die Art der
Beratung nicht spezifiziert wurde) geholfen
werden, 56% durch Akupunktur und ebenfalls
56% durch spezielle Vitamine und Mineralien.
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Da die Candida-Behandlung oft auch als ,Im-
munotherapie” bezeichnet wird, dieser Begriff
aber gleichzeitig fiir eine Vielzahl anderer Be-
handlungsmethoden steht, wissen wir leider
nicht genau, was damit gemeint war, wenn
Frauen berichteten, sie hatten die ,Immunothe-
rapie“ ausprobiert.

Alles in allem lieferte die umfangreichste Stu-
die, die je uber Frauen mit Endometriose
durchgefuhrt wurde, hochinteressante Ergeb-
nisse. Mein besonderer Dank gilt daher den
Mitgliedern der EA, durch deren Hilfe es ge-
lang, die Forschung auf diesem Gebiet ein
Stuck voranzutreiben.

Bericht von einer Endometriose-Informationsveranstaltungen in Deutschland
Referent: Prof. Dr. med. G. Leyendecker, Darmstadt
Veranstaltung vom 11.11.99 in Darmstadt
- berichtet von Sigrid Kiippers -

Am 11.November 1999 fand im Hérsaal des Klinikums Darmstadt ein Vortrag von Prof. Dr. med. G.
Leyendecker fur Laien Uber das Thema Endometriose statt. Prof. Leyendecker hatte regionale
Selbsthilfegruppen und interessierte Betroffene eingeladen. Als Betroffene war ich froh, daf mich die
Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V., bei der ich Mitglied bin, schriftich Gber das Event
informiert hatte. Da der Vortrag sehr interessant war, moéchte ich versuchen, den Inhalt kurz
wiederzugeben, um auch andere Betroffene liber die neueste Studie des Professors zu informieren.

Prof. Leyendecker sprach zu Anfang von der ,Volkskrankheit* Endometriose, da diese sehr verbreitet
sei und oftmals nur erkannt wird, wenn Schmerzen oder ein unerfiliter Kinderwunsch vorhanden sind.
Bei vielen Frauen bleibt die Krankheit unerkannt. Ein Anzeichen fiir die hohe Anzahl der Betroffenen
ist auch die starke Zunahme an entstandenen Selbsthilfegruppen.

Prof. Leyendecker beschrieb sodann die Endometriose und ihre Symptome und erklarte die seither
gangigen Entstehungstheorien. Das ganze wurde mit Zeichnungen, Ultraschallaufnahmen und
Photographien von Operationen per Overhead-Projektor dokumentiert.

Die gangigste Theorie ist die sogenannte ,retrograde Menstruation®, die besagt, daR ein Teil der Mo-
natsblutung zuriick in den Bauchraum gelangt und dabei Schleimhautzellen dorthin beférdert werden,
die sich dort einnisten und Endometrioseherde bilden. Laut Prof. Leyendecker ist dies jedoch keine
befriedigende Erkldarung, da mittlerweile nachgewiesen sei, daR alle Frauen diese retrograde
Menstruation haben und sich trotzdem nicht bei allen eine Endometriose bildet. Wegen der
unbefriedigenden géngigen Theorien wurde im Klinikum Darmstadt vor 10 Jahren begonnen, die
Endometriose zu erforschen.

Erstaunlich fand man vor allem, da bei einer sogenannten ,Minimal-Endometriose” die Frau h&ufig
steril sei, obwohl keine fiir eine Schwangerschaft wichtigen Organe betroffen sind. Hat man diese
Frauen behandelt (operativ oder hormonell), so hat sich die Schwangerschaftsrate nicht erhoht.
Daraus folgerte man, dal3 hinter der Endometriose mehr stecken mu3! Und man kam zu folgenden
Ergebnissen, die eine ganz neue Theorie zulassen:

Die Gebarmutter hat unter anderem die Funktion, Samen zu transportieren. Dies geschieht durch
wurmartige Bewegungen der Gebdrmuttermuskulatur. Am Anfang des Zyklus findet die Kontraktion
(Zusammenziehen der Muskulatur) ca. einmal in der Minute statt. Zum Eisprung hin steigert sich dies
auf 2-3 Mal pro Minute. Nachgewiesen wurde dieses, indem man radioaktiv gekennzeichnete
EiweiBkiigelchen in der Form von Samenfdden zur Forschung eingesetzt hat. Die Gebarmutter
transportiert diese zur Eisprungszeit sehr schnell in die Gebdmmutterhéhle und von da in den Eileiter.
Dies findet interessanterweise zielgerichtet durch den richten Eileiter statt, auf dessen Seite der
Eisprung stattfinden wird. Der Eierstock, der Follikel gebildet hat, produziert in dieser Zeit so viel
Hormone, daR die eine Seite der Gebdrmutter starker durchblutet wird und die Gebdrmutter selektiv
aktiv wird. Bei Endometriose-Patientinnen finden diese zielgerichteten Kontraktionen nicht statt. Die
Kontraktionen sind auBerdem viel starker und durcheinander (um 100% gesteigert unabhéngig vom
Schweregrad der Erkrankung). Nach dieser Erkenntnis fand man heraus, daR der primére
Krankheitsprozess in der Gebadrmutter selbst begann. Man fand Wucherungen in der Geb&armutter
selbst, die im Ultraschall erkennbar sind. Die innere Muskelschicht ist diffus gewuchert. Man nennt
dieses ,Adenomyose“. Bislang hat man diese bereits seit langem bekannte Verédnderung der
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Gebéarmutter nicht mit der Endometriose in Verbindung gebracht. Die Muskulatur der Gebarmutter wird
zerstort durch Hineinwuchern von Schleimhaut. Da die Gebarmutter wahrend des Zyklus standig aktiv
ist, kann es durch die standigen Muskelbewegungen zu ,ZerreiBungen” fithren. An diesen Stellen kann
die Schleimhaut in die Muskulatur hineinwachsen und kann von dort spiter an andere Stellen
versprengt werden. Die zuvor beschriebene Hyperaktivitdt der von einer Adenomyose betroffenen
Gebammutter besonders in der Zyklusmitte, macht es praktisch unméglich, den Samen an die richtige
Stelle im richten Eileiter zu transportieren.

Prof. Leyendecker hélt es aufgrund dieser Erkenntnisse fur notwendig, die Behandlung von Endo-
metriose-Patientinnen je nach deren aktuellem Lebensziel sehr unterschiedlich zu gestalten:

Bei jungen Frauen ohne Kinderwunsch sollte man die Beschwerden lindern, indem man
beispielsweise die Pille auch ohne Unterbrechung nehmen 1aRt, um die Schmerzen bei der Periode zu
vermeiden. Gegebenenfalls kann auch eine operative Entfernung von schmerzhaften Herden sinnvoll
sein.

Bei éalteren Frauen, die keinen Kinderwunsch mehr haben, kann auRer Hormmongaben auch
gegebenenfalls eine Entfernung der Gebarmutter sinnvoll sein und damit die Schmerzen beenden.

Bei Frauen mit unerfiilltem Kinderwunsch ist eine operative oder hormonelle Behandlung als Therapie
der Endometriose nicht sinnvoll, da diese nachweislich die Wahrscheinlichkeit einer Schwangerschaft
nicht steigert. Es empfiehlt sich deshalb, je nach Lebensalter, nach 2 Jahren erfolglosem Versuch auf
natiirliche Weise schwanger zu werden, eine kinstliche Befruchtung vorzunehmen. Bei der kinstli-
chen Befruchtung sind die Schwangerschaftsraten von Endometriose-Patientinnen identisch mit
Frauen ohne diese Erkrankung.

Prof. Leyendecker hat seine Studie in der Zeitschrift ,Reproduktionsmedizin“ veréffentlicht. Ich hoffe,
daR ich alles soweit richtig wiedergegeben habe. Es ist zwar nur eine Theorie, diese scheint allerdings
sehr gut mit Studien hinterlegt zu sein.

Osteopathie — was ist das?

Der amerikanische Arzt Dr. Andrew Tailer

STILL (1828-1917) entwickelte diese ganzheit-
liche Heilmethode. Er ging davon aus: Alles
bewegt sich in einem gesunden Organismus —
auch haufig das, was in der Schulmedizin als
unbeweglich gilt. Als Grundlage fir die Selbst-
heilungskréfte des Kérpers versucht die Osteo-
pathie die Beweglichkeit der harmonisch funk-
tionierenden Korpersysteme zu erhalten, bzw.
wiederherzustellen.

Die Basis ist ein exaktes Wissen des Behand-
lers um die anatomischen, physiologischen
und funktionellen Gegebenheiten des Kdrpers.
AuRerdem muR er stindig seine Fahigkeiten
schulen, diese Gegebenheiten zu ertasten.

Der menschliche Kérper ist im téglichen Leben
verschiedensten Aggressionen ausgesetzt. Ist
die Lebenskraft des Betroffenen stark genug,
wird er sich anpassen. Ist die Vitalitat nicht
stark genug, um auf die Aggression zu reagie-
ren, wird der Organismus krank. Er braucht
Hilfe von auRen. Den Therapeuten interessiert
hierbei nicht so sehr der aktuelle Ausléser (z.B.
welches Bakterium), sondern welche Faktoren
die Reaktionsfahigkeit des Kérpers behindern.

Der Verlust von Beweglichkeit wird als (osteo-
pathische) Lasion bezeichnet. Durch eine Sto-
rung von aullen (z. B. eine Infektion oder eine
Verstauchung), die stark genug ist, um zu ei-
ner Verdnderung des Koérpermilieus zu fiihren,
wird eine primédre L&sion verursacht. Hierauf
folgen, manchmal in sehr entfernten Organen
(oft der Wirbelsdule), sogenannte sekundére
Lasionen. Meist sind es dann eben diese Fol-
gestoérungen, die Schmerzen verursachen und
den Betroffenen zum Arzt fuhren. Die eigent-
lich auslésende, primére L&sion wird dagegen
nicht bewu3t. So kénnen ganze Léasionsketten
im Korper entstehen. Das heit viele, auch
ganz unterschiedliche Beschwerden kd&nnen
auf eine oder wenige Priméaridsionen zuriick-
gefiihrt werden. (Beispiel: manche Kopf-
schmerzen kdénnen durch einen vor Jahrzehn-
ten verstauchten Knéchel verursacht werden,
ebenso wie der Bandscheibenvorfall des glei-
chen Patienten.)

Es gibt drei Untergebiete in der Osteopathie:
Die parietale Osteopathie beschéftigt sich mit
Problemen im Muskel-/Skelettsystem, die vis-
zerale Osteopathie mit den inneren Organen
und die craniosacrale Osteopathie mit Stérun-
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gen der Schadelndhte und -membranen.
Diese Einteilung ist jedoch nicht starr. Die La-
sionsketten wie auch die Behandlung wandern
standig zwischen den Systemen hin und her.

Das Ziel der osteopathischen Behandlung ist,
wie gesagt, die Wiederherstellung der Beweg-
lichkeit. Die Techniken werden fast aus-
schlieBlich mit den Handen (manualtherapeu-
tisch) ausgefiihrt. Gewebe kénnen durch ener-
getische Techniken entspannt werden; Ge-
lenke werden mobilisiert. Gelegentlich kom-
men auch Manipulationen zum Einsatz. Das
sind Gelenktechniken mit sehr hoher Ge-
schwindigkeit aber minimalem Bewegungs-
ausschlag. So sind Verletzungen bei sorgfalti-
ger Anwendung praktisch ausgeschlossen.
Ausgehend von der Primaridsion werden die
Lasionsketten aufgesucht und in der Reihen-
folge der Entstehung behandelt.

Durch die Wiederherstellung der Beweglichkeit
wird der Kérper des Patienten angeregt, seine
Gesundheit selbst wieder herzustellen (z.B.
eine Verbesserung der Hormonproduktion).
Der Vorgang lauft also auch nach AbschiuR
der Behandlungssitzung noch selbsténdig
weiter. Deshalb kann es noch nach Tagen zu
Verdnderungen kommen. Manchmal reagiert
der Kérper zundchst fir einige Tage mit einer
Verschlechterung. MaRige Beschwerden, auch
wenn sie in bisher problemfreien Kdrperteilen

auftreten, sind meist Teil einer positiven Reak-
tion des Korpers. Bei massiven und zuneh-
menden Schmerzen sollten Sie sich jedoch mit
Ihrem Behandler in Verbindung setzen. Er muR
dann entscheiden, ob diese Antwort des Kor-
pers richtig ist, oder ob der nachste Behand-
lungstermin vorgezogen werden muR.

Fur den Therapeuten ist es auBerordentlich
wichtig, die genaue Vorgeschichte des Pati-
enten zu erfahren. Neben durchgemachten
Operationen kdnnen auch sehr lang zuriicklie-
gende Krankheiten oder sogar Probleme in der
Schwangerschaft oder bei einer Geburt ein
wichtiger Hinweis auf eine Stérung sein. Bitte
geben Sie auch an, wenn bei lhnen eine
Kieferregulierung (Zahnspange) durchgefiihrt
worden ist.

Die Osteopathie ist in den USA sehr verbreitet
und in samtlichen Staaten anerkannt. In Eng-
land und Belgien ist sie seit 1994 bzw. 1995
staatlich anerkannt. In Frankreich und den
Niederlanden sind Osteopathen schon recht
haufig vertreten. In Deutschland gibt es bisher
noch sehr wenige Arzte und Krankengymnas-
ten, die diese Methode ausiiben. Da die von
auslandischen Osteopathen veranstalteten
Kurse sehr stark besucht werden, wird sich
diese Ganzheitsmedizin wohl auch hier bald
durchsetzen.

7. Endometriose-Weltkongress im Mai 2000 in LLondon

Dieser Kongress ist ausschlieBlich fachlich ausgerichtet, wie Lone Hummelshoj, die die européischen
Endometriose-Selbsthilfeaktivitdten koordiniert, betonte. Der Kongress selbst beinhaltet keine Pro-
grammpunkte im Zusammenhang mit Endometriose-Selbsthilfe. Die Betroffenen werden durch Mary
Lou Ballweg (USA) und Lone Hummelshoj (Danemark) reprasentiert.

Am Tag vor Beginn des eigentlichen Kongresses wird es jedoch ein Arzte-Patientinnen-Symposium
geben, dessen Details jedoch noch nicht festgelegt wurden. Nur die Teilnahme am Symposium ist fir
Betroffene frei. Die Endometriose-Vereinigung Deutschland e. V. wird als zweitgréRte Endopatientin-
nen-Organisation Europas mindestens ein Mitglied des Vorstandes nach England senden, um beim
Symposium prasent zu sein. (BV)

MITTEILUNGEN — MITTEILUNGEN — MITTEILUNGEN — MITTEILUNGEN

Protokoll der Mitgliederversammlung 1999

Das Protokoll wird ab diesem Jahr nicht mehr automatisch an alle Mitglieder versandt. Gerne schickt
die Beratungsstelle nach telefonischer oder schrifticher Anfrage das Protokoll an interessierte
Mitglieder.

SchlieBung der Beratungsstelle zwischen Weihnachten und Neujahr
Die Beratungsstelle bleibt zwischen dem 23.12.1999 und dem 03.01.2000 geschlossen. Wir wiinschen
unseren beiden einsatzfreudigen ABM-Kréften in dieser Zeit geruhsame Feiertage mit ihren Familien.
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Richtig essen vor den Tagen

Durch gezielte Erndhrung das Pramenstruelle Syndrom {iberwinden

Von Silvia Rinke mit einer medizinischen Einleitung von Dr. med. Leo Steib
Erschienen im Ehrenwirth Verlag, Miinchen 1997 (Ratgeber Ehrenwirth)
167 Seiten, 28,00 DM

ISBN 3-431-03524-8

Das Buch gliedert sich in eine kurze medizinische Einleitung, einen erndhrungswissenschaftlichen und
einen Rezeptteil sowie weitere Tips. In der Einleitung wird kurz auf den weiblichen Zyklus, mdgliche
Ursachen des Pramenstruellen Syndroms (PMS), medikamentdse Therapie und eine Umstellung des
Lebensstils sowie der Erndhrung eingegangen. Es werden je nach Beschwerdebild vier verschiedene
PMS-Typen unterschieden und spezifische Erndhrungsempfehlungen gegeben. Im weiteren Verlauf
des Buches beziehen sich die Tipps dagegen wieder einheitlich auf das PMS.

Zur Ursache der Beschwerden findet die aufmerksame Leserin innerhalb weniger Seite gleich drei
verschiedene, sich teilweise widersprechende Aussagen beziiglich des Hormonhaushalts von Frauen
mit PMS: zum ersten, daR sich keinerlei Unterschiede zu Frauen ohne PMS zeigen, zum zweiten, daB
sich jeder PMS-Typ durch einen spezifischen Hormonstatus auszeichnet und zum dritten, da der
Hormonspiegel bei Frauen mit PMS nicht, wie normal ublich, nach dem Eisprung wieder rasch abfalit.

Bei den Erlduterungen zu einer sinnvollen Erndhrung finden sich immer wieder Hinweise auf die Wich-
tigkeit einer funktionsfahigen Leber (u.a. auch fir die Aufspaltung nicht mehr benétigter Hormone in
der zweiten Zyklushalfte) und wie man diese fordern kann. So schlieRen sich an den allgemeinen Teil
Listen von empfehlenswerten Lebensmitteln wie Bienenprodukten, Tees, Kiichenkrdutern und Gewiir-
zen sowie leberwirksamen Nahrungsmitteln an, wobei deren therapeutische Wirkungen beschrieben
werden. So werden z. B. Angaben zu krampflosenden, schmerzstillenden, blutungsregulierenden,
kreislaufanregenden oder dhnlichen Eigenschaften gemacht, die auch bei Endometriose hilfreich sein
durften.

Der umfangreiche Rezeptteil aus der Vollwertkiiche umfasst ca. die Hélfte des Buches. Frauen, die mit
Candida-Infektionen Probleme haben, sollten allerdings beachten, daR bei vielen Gerichten Honig als
Zutat angegeben ist und diese vielleicht abwandeln

Insgesamt liefert das Buch interessante Tips zur Erndhrung und zu Heiltees, auch wenn der theore-
tische Abschnitt teilweise etwas widerspriichlich ist und zu angefiihrten Untersuchungen keine
Quellennachweise existieren. (CR)

Briefe unserer Mitglieder

Liebes Team der Endometriose-Vereinigung!

Ich war am Wochenende bei der Mitglieder-
versammiung in Leipzig und wollte mich auf
diesem Weg ganz herzlich bei lhnen bedan-
ken. Es war beeindruckend, was Sie alles auf
die Beine gestellt haben! Ich bin ganz
begeistert und die Vortrdge waren wirklich
super. Auch die Gesprdache mit den ebenfalls
Betroffenen taten sehr gut. Ich bin dankbar,
daR es die Vereinigung gibt und ich werde
nachstes Jahr ganz sicher wieder zur
Mitgliederversammlung kommen. Als ich 1994
im Krankenhaus mit der Diagnose ,Endo-
metriose* konfrontiert wurde und mich dann

tber die Krankheit informierte, war ich sehr
verzweifelt. Ich wurde damit auch ziemlich
allein gelassen und von lhrer Vereinigung (die
es ja damals auch noch gar nicht gab) horte
ich auch erst Jahre spéater. Nun, inzwischen
weiB ich, daB ich nicht alleine bin und dass es
viele Frauen gibt, denen es ahnlich ergeht wie
mir. Und Ihre Arbeit ist wirklich Gold wert!
Machen Sie weiter so! Vielen Dank fir alles!
Herzliche GriiRe Ihre S.P.1

# # *
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Liebe Endo-Frauen,

ich denke, es ist wichtig, dal wir von Endo betroffenen Frauen, die Medien mobilisieren, und trotz
negativer Erfahrungen mochte ich euch alle motivieren, massenhaft Leserbriefe an Frauenzeitschriften
zu schreiben. Schlimm genug, dal3 wir oft so schwach und von Schmerzen gebeutelt sind — in guten
Phasen sollten wir mehr kdmpfen fur unsere Interessen, sonst tut es ja keiner. Hier ein Briefwechsel,
der euch vielleicht interessiert. Ich hatte der Frauenzeitschrift ,Brigitte“, die ich seit vielen Jahren
abonniert habe und seit ca. 35 Jahren lese, vorgeschlagen, einmal ein Dossier iiber Endometriose zu
machen und dafir auch betroffene Frauen zu interviewen. Endo und die Folgen, etc. ich denke, |hr
alle wiBt, was ich meine. Die Antwort der ,Brigitte* war enttduschend:

,,Liebe Frau Dr. M.,

vielen Dank fiir IThre e-Mail. Wir haben uns die von Ihnen genannten Internetseiten angesehen und
iiber IThre Anregungen nachgedacht, in der , Brigitte” auch einmal einen ausfiihrlicheren Bericht
speziell iiber die Endometriose zu bringen. Aber wir sind nach wie vor der Auffassung, daf3 es immer
noch nichts wesentlich Neues gibt, was die Ursachenforschung und die Behandlungsmaoglichkeiten
angeht. Eventuell ergibt sich demndchst aber trotzdem eine Moglichkeit, das Thema in unsere
langfristige Planung einzugliedern. Es tut uns leid, daf$ wir Sie mit unserer Antwort enttiuschen
miissen. Aber Sie konnen sicher sein: Wir vergessen Ihre Anregung nicht und werden neue Ent-
wicklungen sorgfiltig verfolgen.

Mit freundlichen GriifSen sind wir Ihr ,, Brigitte “-Leserdienst.”

Antwort an BRIGITTE (Auszug)

Herzlichen Dank fiir Ihren Brief. Ihre Begriindung, warum Sie es vorerst ablehnen, zum Thema Endo-
metriose etwas zu bringen, ist exakt der Grund, warum ich lhnen vorschlug, etwas zu bringen: Denn
es ist zum Verzweifeln, daR es ,immer noch nichts wesentlich Neues gibt, was die Ursachenforschung
und die Behandlungsmdglichkeiten angeht, wie Sie schreiben. Betroffene haben den Eindruck, es
wird nicht mit Hochdruck geforscht wie bei anderen Krankheiten, und diese Krankheit, die bisher
unheilbar ist, wird immer noch verharmlost. Frauen, die durch Endometriose iber viele Jahre hinweg
immer wieder arbeitsunfahig sind, werden immer noch so angeschaut, als spielten sie empfindsames
Weibchen. Chancen auf Anerkennung als Schwerbehinderte und damit verbundener Schutz sind —
anders als bei Krebs — gering. Das soll fiir eine FRAUENzeitschrift kein Thema sein? Das Thema, daR
Endometriose evtl. eine Autoimmunkrankheit ist, oft einhergeht mit anderen Autoimmunkrankheiten,
und daR der Verdacht geduBert wird, es kdénne sich um eine umweltbedingte Krankheit handeln — alles
kein Thema? Miissen immer erst ,wissenschaftlich gesicherte" Erkenntnisse" da sein, ehe man etwas
zum Thema macht? Vor kurzem fand in Kiel ein zweitdgiges Fachsymposium zum Thema
Endometriose statt. Gab es denn da fiir eine Frauenzeitschrift wie Brigitte, die fast vor Kiels Toren
angesiedelt ist, GAR NICHTS zu berichten? Gerade eine einfluRreiche Zeitschrift wie Brigitte kdnnte
dazu beitragen, eine solche Krankheit, die immer mehr — auch sehr junge - Frauen betrifft, endlich
ernst zu nehmen. Kénnte durch mehr Aufklarung dazu beitragen, daR Diagnosen friiher gestellt
werden. Kénnte auch dazu beitragen, daB Endometriose-Kranke sich nicht so entsetzlich allein fiihlen
mit diesem riesigen Komplex von Operationsfolgen, Symptomen an Darm und Blase, Migréne,
Depressionen, Schmerzen, unendlicher Mudigkeit. BRIGITTE kdnnte viel dazu beitragen, daB diese
Frauen nicht mehr als hypochondrische Weibchen betrachtet werden.

Ich habe Ihnen aus dem ,Endometriosis Source Book" einige Infos herauskopiert. Ich bin jetzt fast 50
und habe die Total- OP nach langer Endo-Karriere hinter mir. Wenn ich mir vorstelle, da nach mir
noch Millionen junger Frauen das gleiche Unverstédndnis, die gleichen Schmerzen, die gleichen
hilflosen Behandlungen erdulden sollen, kénnte ich vor Wut schreien. Und daB Sie als Frauen-
zeitschrift mit den gleichen herzlosen medizinischen Argumenten kommen, empd&rt mich.

Ich habe nur eine Bitte: lesen Sie die beiliegenden Kopien, lesen Sie den Cartoon ,Joe with Endo*, der
diese scheuBliche Krankheit so darstellt, wie es wére, wenn ein Mann sie hétte.

Die jungen Frauen, die sich jeden Tag in ihren Jobs rechtfertigen miissen, warum sie schon wieder
fehlen, die Karrierefrauen, die jede zweite berufliche Reise absagen missen, weil sie sich wieder mal
vor Schmerzen auf dem Boden winden, die jungen Frauen, die durch Hormonbehandlung in frithen
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Wechseljahren sind und von ihren frustrierten Partnern verlassen werden, werden lhnen fiir lhren
unbestechlichen mannlich-medizinischen Blick dankbar sein.

Frauen, denen eine Brust abgenommen wird, werden endlich ernst genommen, Gott sei Dank. Der
,Stern“ widmet ihnen dankenswerterweise sogar eine Titelgeschichte. Wann geschieht das Gleiche mit
Frauen, die wegen Endometriose kastriert werden? Wenn man so krank ist, verkriecht man sich und
ist nicht sehr kdmpferisch. Da braucht man die Hilfe von Journalisten.

Ich bin sehr betroffen, daR eine Zeitschrift wie BRIGITTE dieses Millionen Frauen betreffende Thema
so medizinisch-engstirnig sieht.

Heute kam die neue BRIGITTE. Doch, doch, ich bin begeistert, daR Sie sich so wichtigen
wissenschaftlich erforschten Themen widmen wie ,Die passenden Schuhe fiir die neuen Rocklangen*.
Frauen, die die Halfte ihrer Zeit krank im Nachthemd mit locker die Knie umspielender Lange
verbringen, sind lhnen fir solche Tips sehr dankbar!

Mit traurigen GruRen (Dr. E.M)
3 3

Hallo an alle Damen mit Endo!

Ich mochte einen Beitrag zur Diskussion um
Endometriose und der psychischen Seite
dieser Krankheit liefern. Fir mich ist diese
Frage im Umgang mit der Krankheit zur Zeit
zentral. Auf schulmedizinischem Weg habe ich
alles versucht und auch die Homdopathie hat
mir nicht geholfen. Ich muB mich also
psychologisch mit der Krankheit auseinan-
dersetzen, um nicht durchzudrehen. Ich kenne
die Vorbehalte gegen den psychosomatischen
Ansatz bestens aus eigener Erfahrung: es geht
mir schlecht, weil ich krank bin und nicht um-
gekehrt. Ware es andersherum, wére ich ja in
gewisser Weise selbst dran schuld und das
ware ja wohl das héchste! Wer will sich diesen
Schuh schon anziehen. Ich habe diese Haltung
in der Selbsthilfegruppe, in Diskussionsforen
im Internet und auch bei anderen chronisch
Kranken angetroffen. Und ich lese diese Ab-
wehrhaltung auch in Antworten auf Susanne
Moercke heraus. Alle wehren sich dagegen, in
die "Psycho- Kiste" geworfen zu werden und
das mit recht, solange man darunter versteht,
daB wir uns hineinsteigern wirden, hypo-
chondrisch veranlagt wéren oder die Krankheit
als Druckmittel o.a. hatten — die Krankheit also
als ein bewusstes oder unbewusstes
personliches Fehlverhalten betrachten. Solche
Erklarungsmuster zielen tatsachlich darauf ab,
der betroffenen Frau Verantwortung zuzu-
schreiben, und zwar im Sinne von "selbst
Schuld an der Krankheit". Das ist natirlich
Blodsinn. Als Abwehrreaktion psychische Vor-
gange auszublenden jedoch auch. Wir haben
eine Krankheit, unter der wir sehr leiden und
wir wollen diese Krankheit loshaben. Es ist ein

* #*

Fehler, den Korper von der Psyche
abzutrennen. Ist ein Mensch koérperlich krank,
betrifft in das den ganzen Menschen: das
Handeln (man kann nicht mehr so, wie vorher)
ist aber nur ein kleiner Teil. Es betrifft weiterhin
die Psyche, es geht dann fast jedem schlecht.
Es betrifft nahezu alle Lebensbereiche: die
Liebe, die Freundschaften, die Familie, den
Job, die Freizeit — einfach alles. Die Arzte
interessiert das alles nicht, die sehen nur den
Korper, der nicht mehr richtig funktioniert. Und
das ist das Problem. Der Korper ist nicht
unsere Funktionshiille, sondern er ist genauso
ein Teil von einer Person wie die Psyche. Ich
bin krank. Die Sichtweise, daR Kranksein
bedeute, dall der Korper nicht richtig funk-
tioniert, ist bereits Teil des Problems: der
Korper interessiert einen erst dann, wenn er
nicht mehr richtig arbeitet. Das ganze macht
nur Sinn in einer Leistungsgeselischaft. Ich bin
krank, das merke ich, weil mein Kérper
rebelliet. Wenn ich Durst habe, trinke ich,
wenn ich saumude bin, schlafe ich und wenn
mein Korper weh tut, was dann? So was ist
immer ein Signal. Leichte Schmerzen signa-
lisieren vielleicht, daB man langsamer machen
sollte. Starke Schmerzen sollen jetzt aber
tberhaupt nichts mit mir als Person zu tun
haben? Warum dieser starke Abwehrreflex?
Ich bin nicht schuld an meiner Krankheit. Ich
habe jetzt aber kein Problem mehr damit,
zuzugeben, daR ich psychische Probleme
habe, genauso wie korperliche. Es gibt da eine
Wechselwirkung. Ich will herausfinden, welche.
Und zwar mit professioneller Hilfe. Liebe
GriiRe, Bettina (BM)
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Und auch das noch...
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. Kaffee, Cola, schwarzer Tee, Wein

Wir horen ja immer wieder, daR gerade wir Endometriose-Betroffene diese Getranke (nebst Zucker)
ﬁmeiden sollten. Wer's aber nicht lassen kann, nach dem Motto 'man génnt sich ja sonst nichts', der
ésollte wenigstens die gleiche Menge Wasser oder Krautertee nachtrinken. Denn: Alkohol und Koffein
) trocknen den Korper aus und fihren zu Midigkeit (davon haben wir ja eh schon genug), trockener
Haut (ist auch nicht schdn) und Verdauungsstérungen (auch das gibt’s bei Endometriose reichlich).
2 (Quelle: Brigitte 4/99)

SANNANNANNANNANANNNNANNANNANNANNNANANNANNANNANNNNANNNNNNNANANNANNANNANNANNANNNANNANNNANNNANNNNNNI NN AN

Ostrogen fiirs Hirn
Wenn ein ungeborenes Kind schon im Mutterleib von viel Ostrogen umspiilt ist, wird intelligent. Jetzt
haben Forscher aus Montreal gezeigt, daB das weibliche Geschlechtshormon auch nach den Wech-
seljahren dem Gedé&chtnis hilft. Sie untersuchten 100 Frauen, deren Eierstécke und Uterus entfernt
¢ werden mussten und die deshalb kein eigenes Ostrogen mehr produzierten. Diejenigen Frauen, die
Hormonpillen bekamen, schnitten in Intelligenztests genauso gut ab wie vor der OP. Die
Kontrollgruppe, die das Stimulans nicht bekam, punktete deutlich schiechter als vor dem Eingriff und
klagte auRerdem Uber Vergesslichkeit. Das gleiche Phdnomen zeigte eine Gruppe von Anfang 30-
Jahrigen, die wegen Tumoren Anti-Ostrogene nehmen mussten. Frauen, die keine zusatzlichen
» Hormone bekamen, litten unter Ged&chtnisproblemen. (HJ, aus Stern 40/99)

AUNAAAL AN
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Diese dringende Anfrage erreichte uns kurz vor Redaktionsschluf3:
Unser Mitglied Anette Hilmer ist in der 12. Woche schwanger und leidet unter starken Riicken- und
Bauchschmerzen. Gibt es Mitglieder, die Ahnliches erlebt haben? Gibt es Mitglieder, die dagegen ei-
nen Rat wissen? Bitte melden Sie sich so bald wie mdglich telefonisch bei Frau Hilmer (05822/2990).

IMPRESSUM
V.i.S.d.P. Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.

Bernhard-Goring-Str. 152

04277 Leipzig

Tel./Fax: 0341 / 306 53 04
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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
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Neuauflage bisher erschienener Ausgaben der
"Endo-Info"

Aufgrund zahireicher Nachfragen, halten wir ab sofort vorherige Ausgaben der Mitgliederzeitung
,Endo-Info* bereit. Die Kosten hierfiir betragen DM 5,-- pro Ausgabe inklusive der Versandkosten.
Bitte Uiberweisen Sie uns entsprechende Betrdge auf unser Konto Bank fiir Sozialwirtschaft, BLZ 860
205 00, Konto 388 55 00 und vermerken Sie lhren Namen, lhre Mitgliedsnummer und die jeweilig ge-
wiinschte Ausgabe auf dem Uberweisungstridger. Sie erhalten dann automatisch die gewiinschten
Ausgabe/n zugesandt.

Eine kurze Ubersicht der wichtigsten Themen der jeweiligen Ausgaben:

Endo-Info Nr. 1

Bericht Giber die erste Mitgliederversammlung
Endometriose im Internet

Was ist mit den Endometriose-Buchprojekten los?
Die sanfte Heilung — ein Erfahrungsbericht

Der Trugschluss Schwangerschaft

Manner und Endometriose

Endo-Info Nr. 2

Entstehung der Selbsthilfegruppe Wiesbaden und Cottbus
Informationen zur Kinderlosigkeit

Aus Medizin und Forschung

Naturheilverfahren auf Krankenschein

Ist Endometriose erblich?

Patientenrecht — Ihr Einsichtsrecht

Chronik des Vereins

Endo-Info Nr. 3

Endometriose-Schweregrade

Psychologie vom Laien

Die Blase — ein Spiegel der Seele

Folgen hormonéhnlicher Schadstoffe

Aus Medizin und Forschung

Der wissenschaftliche Beirat des Vereins — Teil 1
Bericht vom 6. Endometriose-Weltkongress

Endo-Info Nr. 4

Bericht vom lll. Deutschen Endometriose-Kongress
Erfahrungsbericht

Der wissenschaftliche Beirat des Vereins — Teil 2
Tipps zur Operationsvorbereitung

Fremdworter im OP-Bericht

Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. - Bernhard-Géring-Str. 152 - 04277 Leipzig - Tel./Fax. 0341 /306 53 04
Bankverbindung: Bank fiir Sozialwirtschaft BLZ 860 205 00 Konto 388 55 00



