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In dieser Ausgabe steht die Mitgliederversammlung im vergangenen September in Leipzig im

Vordergrund. Auch die ersten Ubersetzungen der fachlichen Vortrdge vom Endometriose-
Weltkongref3 in London kénnen wir Ihnen in dieser Ausgabe prdsentieren.

Wir haben einige der zahlreichen Leserbriefe, die uns aufgrund erschienener Beitrdge in der
letzten Ausgabe erreichten, ausgewdhlt, um die Diskussionen zu diesen Themen und die Aus-
einandersetzung mit der Erkrankung unter den Betroffenen weiter zu fordern.

Anfang Oktober diesen Jahres war es uns eine ganz besondere Freude, unser 1.000stes Mit-
glied begriifien zu konnen.

Wir wiinschen all unseren Mitgliedern besinnliche Feiertage und ein ruhiges und moglichst
beschwerdefreies Ausklingen des Jahres 2000.

Wir danken allen, die die Endo-Info mit so unterschiedlichen Beitrdgen bereichert haben und
wiinschen Ihnen viel Spaf3 beim Lesen!
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Bericht iiber die Vorstandstitigkeiten
- Auszug aus der Rede der Vorstandsvorsitzenden Anja Lampe zur Mitgliederversammlung am 23.09.2000 -

Die Endometriose-Vereinigung blickt wieder auf ein erfolgreiches Jahr zuriick. Inzwischen besteht
unsere Selbsthilfevereinigung schon das vierte Jahr, im kommenden Jahr haben wir unser funfjahriges
Jubildum. Voller Stolz kénnen wir sagen, da® wir mit unserer Arbeit den an Endometriose erkrankten
Frauen eine Stimme verleihen, die immer lauter wird. Offentlichkeitsarbeit und die individuelle Bera-
tung der betroffenen Frauen und deren Angehériger standen dabei wieder im Mittelpunkt unserer Ar-
beit. Mit unserer Unterstiitzung wurde im Bayerischen Rundfunk in der Sendung ,Sprechstunde” er-
neut ein ausfihrlicher Beitrag tiber Endometriose und deren Behandlungsméglichkeiten sowie physi-
sche, psychische und soziale Auswirkungen ausgestrahit. Der NDR brachte in der Sendung |, Visite*
einen Beitrag tiber die Fluoreszenzmethode in der Endometriose-Behandlung. Da der Beitrag inhalt-
lich viel zu positiv Uber die Behandlungsmdglichkeiten der Endometriose informierte, hat der Vorstand
eine Gegenvorstellung an die Redaktion geschickt. (Die Antwort im Anschlul3 an diesen Bericht. Anm.
der Red.) Der Berliner Sender SFB brachte in seiner Gesundheitssendung ,quivive“ einen Beitrag zum
Thema Endometriose.

Auch die Printmedien haben das Thema Endometriose wieder aufgegriffen. So erschienen Beitrage
unter Nennung unserer Selbsthilfeorganisation in der Apothekenzeitschrift und in verschiedenen Frau-
enzeitschriften. Ein von Frau Moercke verfasster Beitrag ist in der Mitgliederzeitschrift des ,Wunsch-
kind e.V.“ erschienen. Einige unserer Mitglieder, die sich auch in Selbsthilfegruppen vor Ort engagie-
ren, haben Beitréage und Artikel fir regionale Selbsthilfegruppenzeitschriften und Zeitungen geschrie-
ben oder auf die Wege gebracht. Wir haben zahlireiche Pressemitteilungen tiber unsere Jahrestagung
und den Verein verfasst. Jeder von lhnen, der in dem Bereich etwas Einblick hat, kann sich sicher
vorstellen, wie zeitraubend und oftmals leider auch erfolglos dieses Unterfangen ist. Die Berichte mis-
sen kurz und pragnant geschrieben sein und dann missen die verantwortlichen Redakteure von der
Wichtigkeit und Interessantheit der Meldung tiberzeugt werden. Hier brauchen wir zukunftig unbedingt
Unterstitzung von erfahrenen Mitgliedemn. Seit Februar sind wir auch multimedial durch unsere Inter-
nethomepage www.endometriose-vereinigung.de zu erreichen, was sich zunehmender Beliebtheit
erfreut.

Seit September vergangenen Jahres haben die beiden Mitarbeiterinnen unserer Beratungsstelle ca.
3000 Anfragen schriftlich und telefonisch beantwortet. Durch unsere Intemetprasenz haben sich die
schriftlichen Anfragen nach Infomaterial verringert, da das Infomaterial gleich heruntergeladen werden
kann. Die beantworteten Internetanfragen mogen sich derzeit mit ca. 100 beziffern lassen.

Fur unsere Arbeit sehr wichtig ist der standige Kontakt zum Paritétischen Wohlfahrtsverband, dem wir
bereits seit zwei Jahren angehoéren, sowie hier vor Ort zum Gesundheitsamt und zur Gleichstellungs-
beauftragten der Stadt Leipzig. Da wir uns als bundesweite Selbsthilfeorganisation verstehen, versu-
chen wir derzeit intensiv, Kontakt zur Bundesgesundheitsministerin zu knapfen. Wir haben uns im
Monat Mai an Frau Fischer mit einem ausfiihrlichen Brief und der Bitte um ein personliches Gesprach
gewandt. Wir wollen mit dem Kontakt zum Bundesgesundheitsministerium nicht nur in diesen Ebenen
die Existenz unserer Selbsthilfevereinigung bekannt machen, sondemn auch erreichen, dal die En-
dometriose endlich auch als Tumorerkrankung in die entsprechenden Krankheitskataloge, beispiels-
weise zum § 20 SGB V, aufgenommen wird. Damit wirde zum Einen erreicht werden, daR wir als
Selbsthilfeorganisation und auch die Selbsthilfegruppen in den GenuR weitergehender staatlicher For-
derungen kommen; zum Anderen brauchten sich die an Endometriose erkrankten Frauen nicht mehr
mit der Unkenntnis und Unwissenheit der Entscheidungstrager der Sozialversicherungen herumzu-
schlagen.

Offentlichkeitsarbeit leisteten wir unter Mithilfe vieler aktiver Mitglieder durch Informationsstande an
Gesundheitstagen vieler groRerer Stadte und auf dem Patientenforum innerhalb der Pflegemesse in
Leipzig. Durch all diese Prasentationen der Arbeit des Vereins haben wir im Berichtszeitraum wieder
344 neue Mitglieder in der Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. aufnehmen kdnnen. Lassen
Sie uns an Hand einer Graphik die Mitgliederzahl und —struktur verdeutlichen:
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Der fachliche Hohepunkt dieses Jahres war ohne Zweifel der 7. World Congress on Endometriosis im
Mai in London, an dem unser Vorstandsmitglied Barbara Vogt, stellvertretend fur die Endometriose-
Vereinigung Deutschland e.V., teilgenommen hat. lhre Eindriicke von der internationalen Endometri-
ose-Selbsthilfe-Szene hat sie bereits in der letzten Ausgabe unserer Endo-Info wiedergegeben. Nicht
unerwahnt lassen mdchte ich, da® die Teilnahme am Endometriose WeltkongreR viel Geld und Ar-
beitsaufwand gekostet hat. Bedauerlicherweise ist es uns trotz intensiver Bemuhungen nicht gelun-
gen, eine Pharmafirma zu einer entsprechenden Spende zu bewegen. Lediglich Herr Dr. Nuwayhid
von der Gynakologischen Tagesklinik am Briihl in Leipzig hat uns fir die Teilnahme am Weltkongre
Geldmittel gespendet. Die Teilnahme war uns jedoch duRerst wichtig, da wir Ihnen, als unsere Mitglie-
der, den interationalen Forschungsstand zur Kenntnis bringen méchten. AuBerdem missen wir uns
als Selbsthilfeorganisation auch international profilieren.

Mit unserer Mitgliederzeitschrift Endo-Info haben wir es fast zu einer regelmaBigen quartalsweisen
Auflage geschafft. Die Redaktion der Endo-Info hélt derzeit Frau Moercke in den Handen. Die Grin-
dung einer konstant arbeitenden, mehrképfigen Redaktionsgruppe scheiterte bisher leider an entspre-
chend engagierten Mitgliedern. Gestatten sie mir, bei dieser Gelegenheit auf die Kosten der Endo-Info
einzugehen. Fur die Produktion und den Versand der Endo-Info investieren wir pro Ausgabe ca. DM
6000. Darin sind noch keine Honorare und Layoutkosten enthalten, die bei einer professionellen Bear-
beitung anfallen wiirden.

Neben der Endo-Info ist das wichtigste Kontaktmittel zu unseren Mitgliedern die Beratungsstelle.
Glucklicherweise hat das Arbeitsamt Leipzig im vergangenen Jahr die ABM fur die beiden Mitarbeite-
rinnen um ein Jahr verldngert. Im Oktober lauft jedoch der Bewilligungszeitraum aus. Ich habe die
Verlangerung der ABM und die Zuweisung der beiden bisherigen Mitarbeiterinnen vor einigen Wochen
an das AA Leipzig geschickt. Langfristig gesehen kann die Existenz unserer Beratungsstelle nicht von
den finanziellen Mitteln des AA abhangen. Deswegen versuchen wir auch immer wieder andere Fi-
nanzierungsmaglichkeiten zu finden. Nachdem wir nun bei einigen Gerichten in die Liste der buRgeld-
empfangenen Einrichtungen aufgenommen wurden, wollen wir die bestehenden Kontakte zu den
Pharmafirmen weiter ausbauen und uns dadurch Finanzierungsquellen erschlieBen. Dabei werden wir
jedoch auf keinen Fall unsere unabhangige Beratungs- und Offentlichkeitsarbeit aus den Augen verlie-
ren oder gar aufgeben. Diese in unserer Satzung festgehaltenen Prinzipien des Vereines stehen je-
doch zuweilen den Interessen der Pharmaindustrie kontrar gegenuber. Auf dieser Gradwanderung
werden wir versuchen, das Beste herauszuholen.

Fur die beiden Mitarbeiterinnen der Beratungsstelle sind wir Arbeitgeber. Daruber hinaus mussen fast
1000 Mitglieder verwaltet werden. Jeder von ihnen, der Einblick in eine Geschaftsfuhrertatigkeit hat,
kann sich vielleicht anndhemnd vorstellen, was dies firr einen Arbeitsaufwand, verbunden mit hoher
Verantwortung, bedeutet. Da sind Arbeitsberatungen durchzufithren, Lohnmeldungen abzugeben, eine
Buchhaltung zu fiihren, Abrechnungen gegeniiber dem AA vorzunehmen, die Steuern und Sozialab-
gaben zur richtigen Zeit in der richtigen Héhe zu Uberweisen usw. Es miissen Vertrdge geschlossen
werden, z.B. fur die Jahrestagungen. Der Vorstand versucht, die knappen Vereinsmittel zu schonen
und fur diese und jene Projekte Sponsoren zu finden bzw. Férderantrage beispielsweise an Kranken-
kassen zu stellen. Dadurch ist es uns z.B. gelungen, die Endo-info Nr. 6, die im A5-Format erschienen
ist, vom Deutschen Griinen Kreuz drucken zu lassen, was einem geldwerten Vorteil von ca. DM
2.500,— entspricht. Verschiedene Krankenkassen und die Firma Takeda Pharma haben Infomaterial
und die Einladungen fir unsere Jahrestagung kopiert. Von der Firma Ferring wurde uns ein Laptop mit

3



Drucker gespendet. Der BKK Bundesverband hat uns DM 2.500,— fiir die Herstellung eines Infoblatts
zur Aufklarung von Teenagem Uber die Krankheit Endometriose bewilligt. Dieses Infoblatt werden wir
durch die Mithilfe der Hannoveraner und Leipziger Selbsthilfegruppe fertig stellen. Es miissen dann
Wege gesucht werden, um eine Verteilung an Schulen und sozialen Einrichtungen zu erméglichen.
Liebe Mitgliedsfrauen und Mitglieder, wir kénnen stolz auf das sein, was wir seit Bestehen der Endo-
metriose-Vereinigung Deutschland e.V. erreicht haben. Um jedoch weiter den anstehenden Aufgaben,
insbesondere auch der gestiegenen Erwartungshaltung der Mitglieder, gerecht werden zu kénnen,
braucht der Vorstand, neben méglichst vielen zahlenden Mitgliedern, dringend Ihre aktive und verant-
wortungsbewuBte Mitarbeit als Mitglieder der Endometriose-Vereinigung. Der funfképfige Vorstand
und die bisher aktiven Mitglieder sind in ihrer ehrenamtlichen Téatigkeit teilweise zeitlich und gesund-
heitlich Gberfordert. Ich méchte noch einmal ins Bewusstsein rufen, dal mit der Ausnahme der beiden
Mitarbeiterinnen der Beratungsstelle samtliche Arbeiten ehrenamtlich und nur gegen Ausgleich der
tatsachlich entstandenen Aufwendungen — die zum Teil manchmal noch nicht einmal abgerechnet
werden kénnen — erbracht werden. Es wird nicht nur Freizeit sondern auch Urlaubstage, die uns als an
Endometriose Erkrankter eigentlich zur Erholung zustehen sollten, fur Vereinsarbeit in Anspruch ge-
nommen. Um diese zeitliche und kérperliche Belastung, die letztendlich auf Dauer gesehen auch die
eigene Innovationsfahigkeit hemmt, abzubauen, appelliere ich an dieser Stelle an Ihre Mitarbeit. Dabei
muB} nattrlich jede Einzelne von Ihnen die eigene Leistungsfahigkeit bedenken. So nutzt es nichts,
wenn — wie sich am Beispiel Redaktionsgruppe gezeigt hat — eine grundsatzliche Bereitschaft zur
Mitarbeit besteht, fur konkrete Aufgaben dann jedoch keine Eigenverantwortung ibernommen wird.
Wir haben in der Grindungsversammiung vor vier Jahren die Maxime aufgestelit, eine Selbsthilfeor-
ganisation zu sein und bleiben zu wollen. Dies bedeutet auch, daB die Arbeit gerade von den Selbst-
betroffenen geleistet werden mu3. Wenn wir es nicht schaffen, im nachsten Jahr die Vereinsarbeit auf
mehrere Schultern zu verteilen, sehe ich die Gefahr der Stagnation des Vereines und vor allem auch
das langfristige Weiterbestehen als gefahrdet an. Wir funf Vorstandsfrauen sind alle berufstatig, teils
selbsténdig, teils im Angestelltenverhaltnis und kénnen angesichts der prekdren Arbeitsmarktlage die
beruflichen Interessen nicht zuriickstellen. So ist es oftmals nicht méglich, die angefangenen Aufga-
ben im urspriinglich geplanten Zeitrahmen abzuarbeiten. AuBerdem zwingt uns die berufliche Tatigkeit
auch einmal zu kurzen Auszeiten. Die Vorstandsarbeit soll und muB nicht notwendigerweise zu StreR3-
symptomen fiihren, sondem kann und sollte wie in der Vergangenheit mehrfach bewiesen, auch
fruchtbar — im wahrsten Sinne des Wortes — sein. So haben wir nun schon die vierte Vorstandsfrau,
die trotz akuter Endometriose Mutterfreuden entgegen sieht.

AbschlieBend mdchte ich mich bei allen aktiven Mitgliedsfrauen fir ihre Aufklarungs-, Beratungs- und
Selbsthilfearbeit bedanken. Besonders bedanken md&chte ich mich bei den Frauen, die Selbsthilfe-
gruppen vor Ort leiten. Im Sinne des Weiterbestehens und des Wachstums unseres Vereins bitte ich
nochmals nachdrucklich um Ihre Mitarbeit. Anja Lampe — Vorstandsvorsitzende

In letzter Minute...

... Sie haben vielleicht feststellen miissen, daf§ unser Biiro in letzter Zeit
nicht wie gewohnt besetzt war. Ursache dafiir war, daf3 uns das Arbeitsamt
die zum Betrieb der Beratungsstelle erforderlichen Mittel nicht ununterbro-
chen bewilligt hat und wir eine Zwischenlosung finden muften. Die Bera-
tungsstelle wird voraussichtlich bis Dezember telefonisch nur Montag und
Donnerstag von 9 - 12 Uhr zu erreichen sein. Wir hoffen, Ihnen ab dem 01.12.2000 wieder
wie gewohnt zur Verfiigung stehen zu kénnen.
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Bericht der N3 Visite zum Thema Endometriose am 25.04.00
lhr Schreiben vom 10.05.00

Sehr geehrte Frau Lampe,

vorab mdéchte ich mich dafir entschuldigen, dass ich erst jetzt auf Ihren Brief zu unserem
Bericht Uber die Endometriose reagieren kann. Da der Inhalt durch die vergangene Zeit nicht
an Aktualitat verloren hat, méchte ich lhnen hier umgehend antworten.

Sie fuhren aus, dass unser Beitrag tiber die Endometriose nicht umfassend tiber das
Krankheitsbild berichtet hatte, in seinen Aussagen missverstandlich gewesen sei und so der
Situation der betroffenen Frauen nicht gerecht wurde. Dazu méchte ich lhnen mitteilen, dass
unser Anliegen war, iber die neue und hoffnungsvolle Methode der Fluoreszenz-Diagnostik
bei Endometriose zu berichten, die nach bisherigen Erfahrungen auch die Therapie-
maoglichkeiten verbessern wird.

Um diesen aktuellen Aspekt einzubinden und auch der Bedeutung des Krankheitsbildes
gerecht zu werden, hatten wir den Filmbeitrag durch ein Studiogesprach erganzt, zu dem wir
Hermn Prof. Carstensen als renommierten Gynékologen eingeladen hatten. Entgegen lhrer
Annahme waren die Gespréchsteile ungeschnitten. Die Sendung war eine Live-Sendung.
Der Optimismus, mit dem Herr Prof. Carstensen die Therapieméglichkeiten und die
Prognose bei Endometriose darstelite, hat auch uns verwundert.

So kénnen wir nachvollziehen, dass unsere Berichterstattung iber das Krankheitsbild
Endometriose aus der Sicht betroffener Frauen méglicherweise ein verzerrtes Bild geliefert
hat. Wir bedauern, wenn so der Eindruck entstanden sein sollte, die N3 Visite wiirde sich
medizinischen Themen nicht mit der gebotenen Sorgfalt nahern.

Bei sich bietender Gelegenheit wollen wir iiber das Thema Endometriose aus einer weniger
speziellen Sicht berichten und der Situation der betroffenen Frauen mehr Raum geben.
Vielen Dank fiir lhr Angebot einer Kooperation in der Vorbereitung, auf das wir dann geme
zuriickkommen werden.

Mit freundlichen GruRen

Heron JRoos "&ZQF

Heide Schaar-Jacobi
Leiterin der Redaktion Medizin



Unser Anliegen als Verein ist auch:

wBriicke zwischen Patientin und Arzt“ zu sein.

Aufgrund mehrfacher Nachfragen nach Veréffentlichungen in verschiedenen Printmedien, insbeson-
dere aufgrund unseres erschienenen Vereinsprofils in der Leipziger Rundschau, méchten wir zum
Thema Arzte und Vereinsarbeit noch einmal ausdriicklich betonen, daR wir nicht gegen die Arzte ar-
beiten, sondemn uns als ,Briicke” zwischen Arzt und Patientinnen verstehen und den Selbsthilfege-
danken leben. Wir berichten lediglich Giber Meinungen oder Ergebnisse bzw. SchluRfolgerungen aus
unseren Zuschriften aus dem gesamten Bundesgebiet und dem deutschsprachigen Raum.

In diesem Zusammenhang bedanken wir uns fiir das Interesse an unserer Arbeit, das uns niederge-
lassene Arzte z.B. aus Leipzig entgegenbringen, in dem sie uns als Referenten zu Schulungsveran-
staltungen einladen. Sehr zu begrien ist auch die Endometriose-Sprechstunde bei Dr. Nuwayhid
in Leipzig. Das Besondere an dieser Sprechstunde ist, daB die Patientinnen dort mehr Zeit bekommen
und nach der Sprechstunde die Méglichkeit haben, Mitglieder aus der SH-Gruppe kennen zu lernen.
Dabei werden den Frauen u.a. Biicher oder Themen des Vereins vorgestellt und ihre Fragen aus der
Sicht ebenfalls Betroffener beantwortet. Diese einmal im Quartal stattfindende Zusammenkunft wird
sehr gut angenommen. '

Der personliche Kontakt der Patientinnen der Spezialsprechstunde zu der SH-Gruppe ist ein positives
Beispiel, das sich viele Betroffene auch in anderen Stadten wiinschen. (KH/AL)

Weitere Endometriose-Sprechstunden ohne Beteiligung von Frauen aus der Selbsthiffearbeit sind uns
bekannt in Berlin, Bonn, Bottrop, Cottbus, Darmstadt, Deggendorf, Dresden, Erlangen, Essen, Frank-
furt/Main, Heidelberg, Saarbriicken, Stuttgart, Torgau und A-Villach, A-Wien; Endometriose-
Ambulanzen in Kiel, Greifswald, Heidelberg, Essen, Westerstede, Wiesbaden, Nimberg und Uim.

Bericht iiber den World-Congress on Endometriosis (WCE)
Mai 2000, London

Nachfolgend eine kleine Auswahl an Vortragen, die auf dem Endometriose-Weltkongrel3 in London zu
héren waren. Wir werden diese Serie in der nachsten Ausgabe fortsetzen.

RETROSPEKTIVE ANALYSE DER ENDOMETRIOSE-THERAPIE BEI EINER
AUSGEWAHLTEN PATIENTINNENGRUPPE IN DEUTSCHLAND

U. Cirkel, Abteilung firr Gyndikologie und Geburtshilfe, Universitdtsfrauenklinik Miinster, Deutschland

Ziel: Retrospektive Einschatzung der Endometriose-Therapie bei einer ausgewahiten Patientinnen-

gruppe in Deutschland

Durchfiihrung: Auswertung von Fragebdgen, die an die Endometriose-Vereinigung Deutschland ver-

schickt wurden

Ergebnisse:

Es wurden 116 Fragebdgen ausgewertet. Bei 44 Frauen dauerte es ca. 10 Jahre, bis die Diagnose

gestellt wurde (Bereich 0-26). In 95% der Félle wurde die Diagnose durch invasive Verfahren (90%

durch Laparoskopie, 10% durch Laparotomie) gestelit. Viermal wurde entweder klinisch oder durch

andere Verfahren (z.B. Magnetresonanztomographie) diagnostiziert. Nur 25% der Frauen war der

Schweregrad der Endometriose bekannt. 11 Patientinnen (9,5%) litten bei Diagnosestellung bereits an

Schilddriisenstérungen, bei 75% waren keine anderen Erkrankungen bekannt. 22,4% wurden chirur-

gisch, 6% ausschlieBlich hormonell behandelt. 71% der Patientinnen erhielten eine Kombinationsbe-
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handlung. Bei 41% trat die Endometriose nach 2,5 Jahren (Bereich 0-19) wieder auf, bei 19% nach
einer ausgetragenen Schwangerschaft. 38 Patientinnen machten Angaben Uber die Behandlung beim
Wiederauftreten der Krankheit; 24% wurden operiert, 5% mit Hormonen behandelt, 58% erhielten eine
Kombinationsbehandiung, 13% wurden aus verschiedenen Grunden Uberhaupt nicht behandelt. Nur
23% der Patientinnen waren mit der Erstbehandlung ihres Gynakologen zufrieden, 59% waren unzu-
frieden, 50% wechselten den Gynakologen. Bei 77% war der Hauptgrund fir den Arztwechsel das
fehlende Vertrauen.

SchluBfolgerungen:

Die Patientinnen miissen von den Arzten Uber ihre Erkrankung besser informiert werden. Gy-
nakologen miissen sich besser um Patientinnen kimmern, die mit Endometriosesymptomen zu ihnen
kommen, damit die richtige Diagnose schneller gestelit werden kann. Uber ungewdhnlich haufig auf-
tretende Schilddrisenstérungen bei Endometriose-Patientinnen wurde erstmalig berichtet, was weite-
rer Untersuchungen bedarf.

ENDOMETRIOSIS CARE CENTRE OF AUSTRALIA (ECCA)
EIN MODELL FUR PATIENTENBETREUUNG, SERVICE UND OFFENTLICHE AUFKLARUNG

J. Walsh, C. Wood., P. Maher and J. Tsaltas,
Endometriosis Care Centre of Australia, Cliveden Hill Krankenhaus Melbourne, Australien

ECCA ist ein einzigartiges Dienstleistungsmodell zur Betreuung von an Endometriose erkrankten
Frauen. Jede Patientin, die in die Klinik kommt, wird zuerst von einem Gynékologen befragt, anschlie-
Rend unabhéngig davon von einem geschulten Gesundheitsberater. Diese aufeinanderfolgenden Ge-
sprache gewahrleisten, dall man vom Arzt verstandliche Informationen erhélt und eréffnet die Még-
lichkeit, Uber soziale, emotionale und physische Aspekte der Endometriose zu sprechen.

Im ECCA-Behandlungsprogramm arbeitet ein multidisziplindres Team, das besteht aus international
anerkannten auf endoskopische Chirurgie spezialisierten Gyndkologen, einem Chirurgen fur kolorekta-
le Endoskopie, einem Psychologen, einem Diétassistenten, einem Heilpraktiker, einem Krauterheil-
kundigen, einem Akupunkteur, einem Masseur, einem Chiropraktiker und einem Berater fir Gesund-
heitserziehung und Marketing.

Seit der Griindung des Zentrums im Marz 1999 wird eine umfassende Marketingkampagne durchge-
fuhrt, um das Augenmerk der Offentlichkeit auf Endometriose und ihre derzeitigen Behandlungsmég-
lichkeiten zu richten. Das Zentrum erreichten in 9 Monaten 5.500 Anrufe, 21.808 mal wurde die Inter-
netseite besucht. 350 Frauen suchten die ECCA-Kliniken auf. 40% dieser Frauen wuften vorher
nichts von ihrer Krankheit, wobei die Laparoskopie ergab, daR nur eine nicht davon betroffen war. Bei
70 % der Frauen, bei denen die Diagnose bereits vorher gestellt wurde, fand man schwere Endo-
metriose.

Die wichtigste Schlu3folgerung ist, daB die Hélfte der an Endometriose erkrankten Frauen nicht wis-
sen, daR sie an dieser Krankheit leiden. Die ECCA-Marketingstrategie erreicht auch diese Frauen.

KREBSRISIKO BEI ENDOMETRIOSE-FRAUEN UND DEREN FAMILIEN
M.L Ballweg, F. Nezhat, Endometriosis Association, Milwaukee, USA

Unter 4000 Frauen, die an Endometriose erkrankt sind, wurde eine retrospektive Befragung durchge-
fahrt, um ihr Krebsrisiko und das in ihren Familien einzuschatzen. Dabei wurde ein erhdhtes Risiko fur
Brustkrebs, Eierstockkrebs und Melanomen bei diesen Frauen und deren Familien festgestelit. Ein
groReres Risiko besteht auch hinsichtlich des Non-Hodgkin-Lymphoms. Bei 26,9% der an Endometri-
ose erkrankten Frauen gab es ein oder mehrere Familienmitglieder mit Brustkrebs, 0,6% dieser Frau-

en hatten selbst Brustkrebs (verglichen mit 0,1% der ubrigen Bevélkerung). Bei 8,5% gab es ein oder
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mehrere Familienmitglieder mit Eierstockkrebs, 0,2% der Frauen mit Endometriose hatten Eierstock-
krebs (verglichen mit 0,04% der iibrigen Bevélkerung). Da viele Frauen mit Endometriose, die in der
Studie untersucht wurden, jung sind, ist es moglich, daR sie im Laufe der Zeit den gleichen Risiken
ausgesetzt sind, die auch in ihren Familien vorkommen, was auch eine Studie von Brinton und ande-
ren ergab, da die meisten Krebserkrankungen im héheren Lebensalter haufiger vorkommen. Bei Frau-
en mit Endometriose, die diese Krebserkrankungen bereits haben, wurde diese Diagnose meist in
einem friheren Lebensalter gestellt als in der Ubrigen Bevélkerung. Daraus folgt, dal Endometriose
und bestimmte b&sartige Erkrankungen wahrscheinlich auf gemeinsame ursachliche Faktoren zuriick-
zuftihren sind.

ERSTE ERFAHRUNGEN MIT TRADITIONELLER CHINESISCHER MEDIZIN BEI DER
BEHANDLUNG VON ENDOMETRIOSE

M. Wingfield, c. Leonard, F. Langdana

Abteilung Gyniikologie und Geburtshilfe, Nationale Entbindungsklinik Dublin, Irland

12 Frauen mit typischer laparoskopisch bestéatigter Endometriose wurden mit Traditioneller Chinesi-
scher Medizin (TCM) behandelt. Alle waren davor ohne Erfolg nach westlichem Medizinstandard be-
handelt worden: sieben medikamentés und chirurgisch, eine nur chirurgisch und vier ausschlieBlich
mit Medikamenten. Die medikamentdse Therapie war in zwei Fallen nicht erfolgreich, in den anderen
Fallen wurde die Behandlung wegen der Nebenwirkungen abgebrochen. Bei den chirurgisch behan-
delten Frauen traten die Symptome nach der Operation wieder auf. Drei Frauen hatten eine leichte
Endometriose, funf hatten Endometriome und weitere funf Endometriose im rektovaginalen Septum.

Die Therapie bestand aus einer Kombination chinesischer Krauter und Akupunktur und wurde fiir jede
Frau individuell festgelegt. Dysmenorrhoe wurde mit Akupunktur und chinesischen Krauterausziigen
(Krautertees) behandelt. Bei Endometriomen wurden spezielle Ausziige angewendet. Endometriose
am rektovaginalen Septum wurde mit Krautereinlaufen behandelt. Die Behandlung wurde wéchentlich
bzw. 14-tagig durchgefuhrt und um die Menstruation herum verstéarkt. Eine Frau mit Endometriose am
rektovaginalen Septum brach die Behandlung ab. Bei allen behandelten Frauen schiug die Behand-
lung mit chinesischer Medizin gut an. Funf Frauen mit chronischer Endometriose sind immer noch in
Behandlung und bevorzugen diese gegeniber vorher angewandter Schulmedizin. Eine Frau ging nach
achtmonatiger Behandlung ins Ausland, drei Frauen bendtigten keine weitere Behandlung, Uber zwei
weitere Frauen gibt es keine Informationen. Bei einer Frau mit Endometriomen, die vier Jahre behan-
delt wurde, verschlechterten sich die Symptome, das CA-125 Level und die Ultraschallbefunde, als sie
zweimal in dem Behandlungszeitraum die TCM-Behandlung einschrankte. Die Befunde verbesserten
sich wieder, nachdem die Behandiung in vollem Umfang wieder aufgenommen wurde.

Dies ist nur eine kleine Beobachtungsstudie. Aber sie zeigt, dal® die Traditionelle Chinesische Medizin
eine wertvolle Behandlungsméglichkeit fiir Frauen mit chronischer Endometriose ist.

Die zwolf untersuchten Frauen hatten vor allem Schweregrad Il und IV und konnten mit Schulmedizin
nur schwer behandelt werden. Diese ermutigenden ersten Ergebnisse zeigen den Bedarf fur weitere
Studien zur Rolle dieses Therapieansatzes.

ENDOMETRIOSE IM INTERNET

M.-H. Moen, D. Mrenskog, M. R. Ster und A. Fransson

Universitdtsklinik Trondheim, Norwegische Endometriosis Association Trondheim, Norwegen

Einfiihrung:

1997 grindeten Endometriose-Patientinnen die Norwegische Endometriosis Association und richteten
spater eine Homepage ein mit allgemeinen Informationen tiber Endometriose, die laufende Forschung,
Newsletters, Chat Rooms, Links zur Norwegischen Endometriosis Association und internationalen
Gruppen bzw. Vereinigungen. Seit Januar 1999 kann man drei Gynakologen Fragen stellen, die sich
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besonders fir Endometriose interessieren. Ziel der Studie war es herauszufinden, welche Fragen zu
Endometriose am haufigsten gestellt werden.

Ergebnisse:

Von Januar 1999 bis Januar 2000 gab es 265 Anfragen mit insgesamt 501 Fragen, die folgende The-
men beinhalteten: Hormonbehandlung und ihre Nebenwirkungen (23%), Unfruchtbarkeit und IVF
(18%), chirurgische Behandlung (11%), Schmerzen (8%), Kann es sich bei meinen Symptomen um
Endometriose handeln? (8%), Darmprobleme (4%), mangelhafte Aufklarung durch den Arzt (4%),
Ubelkeit und Endometriose (1%), Depression und Angste (1%), verschiedene mit Endometriose zu-
sammenhéangende Faktoren (22%) wie z.B. Krebsrisiko, Immunsystem, Allergien, Menopause, Fibroi-
de (Fasergeschwiiiste), Probleme mit der Blase, Ausflul usw.

SchluBfolgerung:

Unsere einjahrige Erfahrung mit einem offenen Expertenforum zu Endometriose hat gezeigt, wie wich-
tig eine solche Dienstleistung ist. Die Patientinnen wollen unbedingt tber ihre Krankheit viel besser
Bescheid wissen. Der "durchschnittliche” Gynékologe ist oft nicht in der Lage, alle Fragen zu beant-
worten. Experten dagegen haben die neuesten Informationen und kénnen ihre Erfahrungen an die
Patientinnen weitergeben. Es besteht allerdings auch die Sorge, daR die Patientinnen erkennen, dal
sie nicht ausreichend behandelt wurden. Dies kénne zu Konflikten mit ihnrem Gynakologen fihren. Fir
die Zukunft bleibt zu hoffen, daR auch Arzte diese Informationsquelle nutzen und ihr Wissen uber En-
dometriose erweitern.

OESTRADIOL THRESHOLD-THERAPIE UNTER VERWENDUNG DES GNRH-ANTAGONISTEN
CETRORELIX BEI FRAUEN MIT ENDOMETRIOSE

W. Kipker, R.E. Felberbaum, M. Krapp, T. Schill, E. Malik und K. Dietrich
Abteilung fur Gynakologie und Geburtshilfe, Medizinische Universitat Libeck, Lubeck, Deutschland

Frauen, die sich einer Behandlung mit GnRH-Agonisten unterziehen, leiden unter erheblichen Neben-
wirkungen durch den Entzug der weiblichen Sexualhormone. Ziel der Pilotstudie war es festzustellen,
ob es méglich ist, mit der nachfolgenden Anwendung eines GnRH-Antagonisten diese Nebenwirkun-
gen durch Aufrechterhaltung einer Grundproduktion von Eierstockhormonen zu minimieren, wahrend
gleichzeitig das Fortschreiten der Krankheit unterdriickt wird. 10 Patientinnen mit symptomatischer
Endometriose verschiedener Grade, die laparoskopisch diagnostiziert und histologisch bestatigt wur-
de, wurde acht Wochen lang jeden dritten Tag 3 mg Cetrorelix (Cetrotide®, ASTA Medica, Frankfurt,
Deutschland) subcutan injiziert. Am Injektionstag wurden Blutproben entnommen, um die Steroid- und
Gonadotropin-Konzentration zu messen. Auferdem wurden alle méglichen Nebenwirkungen aufge-
zeichnet. Nach acht Wochen wurde eine Second-Look-Laparoskopie durchgefuhrt, um den Erfolg der
medizinischen Behandlung einzuschatzen.

Alle Patientinnen waren schmerzfrei. In keinem Fall traten solche Nebenwirkungen auf, wie sie bei der
Anwendung von GnRH-Agonisten beobachtet werden konnten. Lediglich drei Patientinnen litten kurz
nach der Injektion von Cetrorelix unter Kopfschmerzen.

Die Ostradiol-Konzentration im Blut schwankte um einen Mittelwert von 50 pg/ml. Die morphologische
Besserung des Krankheitsbildes konnte in 70% der Falle bei der Second-Look-Laparoskopie gesehen
werden.

Die beschriebene Cetrotide®-Threshold-Therapie (CTT) eréffnet neue Moglichkeiten bei der Behand-
lung von Endometriose, indem eine grundlegende Steroid-Sekretion unterhalb eines kritischen
Schwellen-Levels aufrechterhalten wird, um einerseits die unangenehmen Nebenwirkungen und ande-
rerseits die Ausbreitung der Endometriose zu verhindern.



Endometriose-Forschung

Auf dem Londoner Endometriose-Kongrel3 lemte Frau Vogt (Vorstandsmitglied) die deutsche Arztin
Dr. Daniela Hornung kennen, die sich dank eines Habilitationsstipendiums der Deutschen For-
schungsgemeinschaft Bonn an der Universitat in San Francisco mit méglichen neuen Therapieformen
bei Endometriose beschétftigt. Frau Dr. Hornung war so freundlich, tber lhre Arbeit zu berichten.

Frau Dr. med. Daniela Hormung wurde 1964 in Freiburg geboren, ist verheiratet und hat eine Tochter.
Sie studierte von 1985 bis 1992 Medizin in Freiburg. Im Anschlu an ihr Studium absolvierte sie ihre
Facharztausbildung an der Universitatsfrauenklinik Tibingen. 1998 legte sie Ihre Facharztpriifung ab.
Neben der allgemeinen gynéakologischen und geburtshilflichen Ausbildung lag der Interessenschwer-
punkt von Fr. Dr. Homung besonders im Bereich der Endokrinologie (Hormonlehre). Sie betreute die
Kinderwunsch-Sprechstunde (dabei viele Patientinnen mit Endometriose), die Sprechstunde fur Pati-
entinnen mit habituellen Aborten (drei oder mehr Fehlgeburten) und die Wechseljahr-Sprechstunde,
die neu von ihr initiiert wurde.

Von 1995 bis 1996 erhielt sie von der DFG (Deutsche Forschungsgemeinschaft, Bonn) ein Ausbil-
dungsstipendium, um Erfahrungen in der Grundlagenforschung fur Endometriose zu gewinnen. Dieses
Stipendium absolvierte sie an der University of California, San Francisco, USA unter der Leitung von
Prof. Robert N. Taylor. In Tibingen fihrte sie mit ihrer Arbeitsgruppe von 1997 bis 1999 weitere Un-
tersuchungen Gber Zytokine (Entziindungsstoffe) bei Endometriose durch (sogenanntes ,Fortune-
Projekt‘). Mit Hilfe eines DFG-Habilitationsstipendiums arbeitet Frau Dr. Hornung seit 1999 wieder an
der UCSF San Francisco, USA, um méglicherweise neue Therapieformen gegen die Entziindung bei
Endometriose zu finden. Im Jahr 2001 ist die Riickkehr nach Tiibingen geplant, dort soll die Forschung
fortgesetzt werden, die Habilitation und Emennung zur Privatdozentin erfolgen. Ende des Jahres wird
Frau Dr. Homung als Oberarztin an der Universitatsfrauenklinik Tubingen unter der Leitung von Chef-
arzt Prof. Dr. Diethelm Wallwiener wieder ihre klinische Tétigkeit aufnehmen.

Frau Dr. Hornung war u.a. auf den beiden Welt-Endometriose-Kongressen 1998 in Quebec (Kanada)
und 2000 in London (England) mit Diavortragen vertreten.

Warum ist Grundlagenforschung fiir Endometriose erforderlich?

Die bisher bekannten Therapieformen fir Endometriose haben alle nicht unerhebliche Nebenwirkun-
gen, der Preis fur die Medikamente oder Operationen ist hoch und der Therapieerfolg ist oft nicht von
allzu langer Dauer.

Bisher etablierte Therapiemethoden:
1. Operation

Risiken der Operation und Narkose, Klinikaufenthalt, Arbeitsunfahigkeit, Schmerzen und Nar-
ben nach der OP. Ohne weitere Hormontherapie wachst die Endometriose bald wieder, er-
neute Operation(en) werden erforderlich.

2. GnRH-Analoga-Behandlung

Die Patientin wird fur sechs Monate in die ,Wechseljahre* versetzt, alle Beschwerden der
Wechseljahre konnen auftreten (Hitzewallungen, Depressionen, Osteoporose, etc.). Be-
schwerdelinderung durch ,Add-Back-Therapie“ moglich, d.h. Hormonersatz in so geringen Do-
sen, daR die Beschwerden verschwinden, aber die Endometriose noch nicht wieder aufkeimt.
Jeden Monat ist eine Spritze erforderlich (seltener wird Nasenspray angewandt), Kostenpunkt
pro Monat ca. 500.-DM, nach AbschiuR der Behandlung kommt die Endometriose oft wieder.

3. Die gestagenbetonte Pille

Geringste Nebenwirkungen (Zwischenblutungen, Blutungsstérungen, Depressionen), wirkt oft
aber auch nicht so gut.
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Endometriose-Patientinnen, die schwanger werden wollen, kénnen natirlich keine GnRH- oder Ge-
stagentherapie durchfiihren. Haufig wird ihnen nach einer Operation empfohlen, so schnell wie még-
lich schwanger zu werden. Unter diesem Zeitdruck klappt es dann aber haufig nicht mit der Schwan-
gerschaft. IVF (In vitro Fertilisation, kiinstliche Befruchtung) hilft zwar in vielen Fallen, hat aber auch
einige Nebenwirkungen (Uberstimulation, Mehrlingsschwangerschaften, etc.), ist extrem teuer, d.h.
wird vielleicht bald nicht mehr von den Krankenkassen bezahit, und ist mit einem erheblichen Zeit-
aufwand und psychischer Belastung verbunden (Ultraschallkontrolien, Spritzen, Punktionen, Embryo-
transfer, etc.),

Das Ziel von Frau Dr. Hornung ist deshalb, immunologische Therapieformen zu etablieren, die weni-
ger Nebenwirkungen haben, langer angewendet und ggf. auch dann eingesetzt werden kénnen, wenn
die Endometriosepatientin eine Schwangerschaft anstrebt.

Was bedeutet Grundlagenforschung fiir Endometriose?

In letzter Zeit haufen sich Beweise dafir, daB das Immunsystem eine wichtige Rolle bei der Pa-
thophysiologie (Krankheitsentstehung) von Endometriose spielt. Jedenfalls scheint durch eine veran-
derte Immunantwort das Fortbestehen der Endometriose geférdert zu werden. Die aktuelle Grundla-
genforschung befalt sich deshalb mit peritonealer Inflammation (Entztindungsreaktion im Bauch-
raum), Zytokinen (Entziindungsstoffen), Wachstumsfaktoren und angiogenetischen Faktoren (Fakto-
ren, die neue Blutgefdle wachsen lassen).

Vor ca. 70 Jahren stellte Dr. Sampson die Theorie auf, daB bei der Periode Blut und Endometrium
(Gebarmutterschleimhaut) nicht nur durch die Scheide nach auBen flielt, sondern auch durch die
Eileiter in die Bauchhéhle gelangt (sogenannte retrograde Menstruation). Dort wachst dann das Ge-
webe bei Endometriose-Patientinnen an. Retrograde Menstruation wurde bei mehr als 90 % aller
Frauen beobachtet, die sich zu dem Zeitpunkt ihrer Periode laparoskopieren (eine Bauchspiegelung
machen) lieBen. Jedoch haben nur circa 10 % aller Frauen (circa 50% aller Infertilitidtspatientinnen,
Frauen, die nicht schwanger werden kénnen) tatsachlich Endometriose. Es wurde deshalb postuliert,
dal die Untergruppe der betroffenen Frauen einen verdanderten Clearance-Mechanismus (Beseiti-
gungsstrategie) fir diese Gebarmutterschieimhaut besitzt und bzw. oder wesentliche Unterschiede auf
molekularbiologischer Seite zeigt.

Die Entziindung im Bauchraum

Schon seit einiger Zeit wurde die Aktivation von Peritonealmakrophagen (Abwehrzellen aus der Grup-
pe der weilRen Blutkérperchen) als wesentlicher Faktor der Pathophysiologie von Endometriose ange-
sehen. Die Makrophagen stammen von zirkulierenden Monozyten (andere Abwehrzellen aus der
Gruppe der weiRen Blutkérperchen) ab, die aus der Blutbahn in die Peritonealhéhle wandern. Chemo-
kine (Entziindungsstoffe) locken diese Zellen an die Stelle der lokalen Inflammation an und induzieren
gleichzeitig ihre Aktivation. Die Makrophagen ihrerseits produzieren ebenfalls Chemokine und poten-
zieren somit die Entziindungsreaktion. Zuséatzlich zu Makrophagen werden auch andere Immunzellen
rekrutiert, so z.B. T-Lymphozyten. Die Immunzellen kénnen nicht nur in der Peritonealfliissigkeit in
erhéhter Konzentration und aktivierter Form nachgewiesen werden, sondem auch im Bereich von
Endometrioseimplantaten.

Zytokine und Wachstumsfaktoren

Zytokine und Wachstumsfaktoren spielen eine wichtige Rolle fir den Beginn und die Ausbreitung von
Endometriose und fir die Regulation von Immunsystem und Entziindungsreaktion. Die Immunzell-
antwort resultiert in einer explosionsartigen Kaskade von inflammatorischen Zytokinen. Diese Zytokine
kénnen zahireiche Zellarten an die Stelle der Entziindung anlocken. Sowohl Endometrioseimplantate
als auch Reproduktionsorgane (Gebarmutter, Eileiter, Eierstcke) sind von Peritonealflissigkeit um-
geben. Hiermit wird ein Mechanismus von zellularer und molekularer Kommunikation zwischen diesen
Strukturen unterhalten.
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Angiogenetische Faktoren

Ein entscheidender Faktor fiir das Wachstum der Endometrioseimplantate tiber eine GréBe von 3 mm®

hinaus sind Angiogenese und Neovaskularisation (Aufbau von neuen BlutgefaBen und Wachstum
dieser BlutgefaRe). Klinisch kann man eine zunehmende GefaRdichte um die Implantate beobachten,
haufig in einem sternférmigen Muster. Einer der wichtigsten Wachstumsfaktoren ist VEGF. VEGF ist
ein potenter, angiogenetischer Faktor, der das Wachstum und die Differentiation von GefaRendothel-
zellen (Zellen an der Innenwand von BlutgefaRen) spezifisch stimuliert.

Welche neuen Therapieformen kénnen evtl. in Zukunft erwartet werden?

Eine mogliche Therapie gegen Zytokine ist der Einsatz von Antikérpern gegen diese Zytokine oder von
Rezeptorblockern, die die Rezeptoren (Andockstelle fiir einen bestimmten Stoff) besetzten, wodurch
die Zytokine dann nicht mehr wirken kénnen. Eine andere Therapieform ist der Einsatz von speziellen
entzindungshemmenden Substanzen, so daR? die Makrophagen nicht mehr in die Bauchhéhle wan-
dern und damit ein gunstigeres Milieu fur das Entstehen einer Schwangerschaft vorherrscht.

Mit Hilfe von VEGF-Antikérpern oder léslichen VEGF-Rezeptoren (flt-1) 148t sich das Implantat-
wachstum im Tiermodell dadurch inhibieren, daB die Angiogenese unterbunden wird.

Neue Therapieformen konnten darauf ausgerichtet sein, die Aktion von Zytokinen und Wachstums-
faktoren zu inhibieren. So dirfte die immunologische Intervention eine wesentliche Komponente in der
Behandlung der Endometriosepatientin werden.

Wie schnell kbnnen Patientinnen mit Endometriose neue Therapieformen erwarten?

Bevor jede Endometriosepatientin diese oben beschriebenen Therapien beginnen kann, wird sicher-
lich noch zwischen drei und zehn Jahren vergehen. Zunéachst einmal werden neue Substanzen in vitro
getestet, d.h. im Reagenzglas. Dann folgen in vivo Versuche, d.h. Tierversuche, in denen z.B. Wirk-
samkeit, Vertraglichkeit, Applikationsformen, Nebenwirkungen etc. untersucht werden. Danach folgen
klinische Studien, d.h. Anwendung der Medikamente an freiwilligen, gesunden Personen und danach
Anwendung an freiwilligen Endometriosepatientinnen. Erst, wenn alle diese Studien erfolgreich abge-
schlossen wurden — und jeder Schritt kann einige Jahre dauern — kommt ein neues Medikament auf
den Markt und kann dann von jeder Patientin angewendet werden. '

Bericht aus der Arbeitsgruppe ,,Selbsthilfearbeit und Regionalisierung® zur
Mitgliederversammlung am 23.09.2000

Am Abend des 23.09.2000 trafen sich nach der Mitgliederveranstaltung interessierte Mitgliedsfrauen
zu dem o.g. Thema. In dem Gesprach kam verstarkt das Interesse zum Ausdruck, die SH-
Gruppenarbeit zu verbessern. Da dies mit Schwierigkeiten verbunden ist, wurden insbesondere fol-
gende Punkte angesprochen:

- Wo treffen sich die Gruppen?

- Wie groR sind die Gruppen?

- Sind alle Teilnehmer auch Mitglieder unserer Vereinigung?

- Verantwortlichkeiten und Organisation der Gruppen?

- Was sind die Themen und wie erfolgt die Gestaltung in bzw. mit der Gruppe?

Die Voraussetzungen eines SHG-Treffens (Raumlichkeiten, finanzielle Unterstiitzung etc.) sind vor Ort
sehr verschieden und es gibt regional noch viele ungenutzte Méglichkeiten. Einige SH-Gruppen verfu-
gen z.B. iiber mietfreie Rdume mit Mobiliar, andere kénnen kostenlos kopieren oder bekommen finan-
zielle Unterstiitzung fir Referenten oder Schulungen. Zum Teil wurde berichtet, da die Bereitschaft
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zum Auf- bzw. Ausbau einer Gruppe bzw. die Vorbereitung einer Gruppenarbeit meistens an den feh-
lenden Rahmenbedingungen scheitert. In anderen Gebieten wiederum sind zwar hervorragende orga-
nisatorische Voraussetzungen fir eine SH-Gruppe vorhanden, die aber leider aus mangelnden Inte-
resse der Betroffenen nicht geniigend genutzt werden kénnen.

In der Gesprachsrunde wurde Ubereinstimmend festgestellt, daR der Austausch zwischen den SH-
Gruppen unter Nutzung aller vorhandenen Mdéglichkeiten weiter angeregt und unterstiitzt und somit
weiter verbessert werden muf3.

Hier wurde die Notwendigkeit einer Regionalisierung sehr deutlich! (KH)

Soja als Alternative bei Unvertriglichkeit von Milchprodukten und
kiinstlichen Hormonen

Seit 1989 bin ich (48 Jahre alt) totaloperiert wegen Endometriose und habe seit diesem Tag die unter-
schiedlichsten Ersatzhormone ausprobiert. Da bei mir vor ca. einem Jahr eine Hepatose (chronische
Leberentziindung) festgestellt wurde, habe ich als erstes die kiinstlichen Hormone durch pflanzliche
Mittel ersetzt, um den Hormonmangel auszugleichen. Als Hormonersatz nehme ich seit ca. einem
Vierteljahr ein Sojaerzeugnis von ,ASLAN Arzneimittel GmbH & Co.“, Kuhloweg 37-39, 58638 Iser-
lohn, www.aslan.de, (vorher ein Silbertraubenkerze-Praparat). Da ich auch auf Milcherzeugnisse sehr
empfindlich im Darmbereich reagiere, bevorzuge ich als Ersatz fir Milch ein Sojagetrank und fur Jo-
ghurt einen Sojajoghurt — beide von ALPRO. Diese sind frei von Kuhmilcheiwei’, Laktose und Choles-
terin. Die Sojamilch gibt es mit Kalzium bzw. Kakao, Banane oder Vanille angereichert oder auch neu-
tral. Der Joghurt ist auch unterschiedlich im Angebot und Dessert gibt es auch. Erhdltlich sind diese
Sojaerzeugnisse ,Jofu” bei den Markten Real, Globus und Edeka-Neukauf. Ich hoffe, einigen Betrof-
fenen eine Altemnative benennen zu koénnen, da beim letzten Treffen und einigen Nebenbei-
Unterhaltungen noch nichts dariiber bekannt war. H.G.

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

15.11.2000 Endometriose-Infoabend in Kiel

15.11.2000 Endometriose-Beitrag ZDF-Magazin ,Praxis”

16.11.2000 Endometriose-Infoabend in Dresden

17.11.2000 1. Berliner Endometriose-Symposium

21.11.2000 ,Die operative Behandlung bei Endometriose*
Infoabend in Minchen

11.12.2000 SHG Wiesbaden — Selbstheilungsarbeit

24.03. -25.03.2001 FGZ Wiesbaden ,Endometriose — Behand-
lungsmaéglichkeiten und naturheilkundliche
Verfahren“ — ein Wochenende fur betroffene
Frauen

22.09. -23.09.2001  Mitgliederversammiung und Vortragsveran-
staltung anlasslich unseres 5-jahrigen Jubi-
laums in Bad Hersfeld
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Briefe und Anfragen unserer Mitglieder

Suche...

»ich suche Tips und VerhaltensmaBnahmen im Kampf mit der BfA wegen Verlangerung meiner Er-
werbsunfahigkeitsrente und vor allem Leidesgenossinnen, die diesen Kampf mit der Rente auch
bestreiten. AuBerdem suche ich betroffene Frauen, die die gleichen gesundheitlichen Probleme (chro-
nische Schmerzen, Fibromyalgie/Riickenprobleme allgemein, psychosomatische Probleme, Erschop-
fungszustande, Haarausfall) haben wie ich.

Was mich auRerdem seit Beginn der Erkrankung aber nun im Verlaufe der Jahre immer mehr belastet
ist die Erschépfung. Gibt es Erfahrungswerte, ob diese Erschépfung im Zusammenhang mit der En-
dometriose steht? Vielleicht gibt es ja ebenso Betroffene, die mir von lhren Problemen berichten kén-
nen.

Ebenso habe ich seit nunmehr einem Jahr extremen Haarausfall. Klar, dal das irgendwas mit den
Hormontherapien zu tun haben muf3. Gibt es auch hier irgend jemand, der dazu etwas wei3??7?“

Antworten bitte an die Endometriose-Vereinigung in Leipzig unter Hinweis ,0180*

Leserbriefe

Zu dem Beitrag ., Seelische Blockaden" aus der Endo-Info Nr. 7:

»lch habe den sehr interessanten Bericht in 0.g. Endo-Info gelesen, von einer Patientin, der es aus-
schlieBlich ohne Schulmedizin hervorragend geht. Jedoch ist das Endometriosewachstum dadurch
noch nicht gestoppt worden und es wuchert It. Bericht fleiBig weiter. Sie schrieb aber, daB ihr das egal
ist und erwdhnte auch, daR Endometriose ja keine lebensbedrohliche Krankheit ist. Ich wollte nur be-
tonen, dal das nicht ganz stimmt. Wenn man zu groRe Herde nie entfernt, befallen sie irgendwann
auch lebenswichtige Organe und stéren auch ihre Funktion. Zum Beispiel am Darm kann es doch
ganz schoén gefahrlich werden. Es kénnen Koliken entstehen und man kann ja auch nicht endlos den
Darm entfernen (wenn es denn zu einer OP kommt)...irgendwann ist ja mal SchiuB. Es gibt doch auch
die Méglichkeit, daR sich die Endometriose weiter ausbreitet und sogar an den Lungen etc. wéchst.
Auch dann wird es lebensbedrohlich, denke ich. Eigentlich kann ich mir nicht vorstellen, daB die Pati-
entin, die den Bericht geschrieben hat, das alles nicht weil, bin aber trotzdem der Meinung, dal’ man
sie vorsichtshalber darauf hinweisen solite — sonst hat sie zwar nie Beschwerden, aber ihre Organe
sind trotzdem irgendwann stark in Mitleidenschaft gezogen. Ansonsten wiinsche ich ihr noch sehr viel
Glick in Zusammenhang mit dem IVF-Zentrum!“. T.V.

wuBlte nicht, was von beidem schlimmer fur
mich war. Das ist Vergangenheit! Ich hatte vor
einem Jahr einen Nervenzusammenbruch. Die
Schmerzen explodierten und die Seele implo-
dierte. Ich solite emeut in kiinstliche Wechsel-
jahre versetzt werden, das war zuviel fir mich.
Ich entschied mich, psychologische Hilfe zu
suchen und anzunehmen. Das war eine rein
pragmatische Entscheidung, weil mir nichts
anderes mehr einfiel. Ich wollte wissen, ob es
einen Zusammenhang zwischen meiner De-
pressivitdt und meiner Erkrankung gab. Ich
nahm es an, weil die Stimmungsschwankun-
gen zyklisch waren. Ich wul3te nicht um Ursa-
che und Wirkung, aber einen Zusammenhang
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.Mein Beitrag zu der sogenannten Psychode-
batte: Ich bin gesund geworden! Endo habe ich
seit meinem 15. Lebensjahr, die Diagnose mit
26 bekommen, wurde seitdem fiinfmal operiert,
einmal mit Bauchschnitt, und bin jetzt 29 Jahre
alt. ich hatte Endo im Stadium IV. Mir fehit die
rechte Halfte der weiblichen Geschlechtsor-
gane. Nach Auskunft der Arzte bin ich wohl
unfruchtbar. Bei jeder OP bestand ein hohes
Risiko einer Darmverletzung (was zum kinstli-
chen Ausgang hatte fiihren kénnen) und auch
die Blase war betroffen. Ich litt enorm, phy-
sisch wie psychisch. Ich hatte extreme
Schmerzen und Stimmungsschwankungen und




sah ich deutlich. Ich suchte mir eine tiefenpsy-
chologisch  arbeitende Therapeutin  mit
Schwerpunkt Psychosomatik. Die Psychoso-
matik untersucht Krankheiten, bei denen psy-
chische Konflikte ihren Ausdruck in einer orga-
nischen Erkrankung finden. Endometriose gilt
in der Schulmedizin gemeinhin nicht als eine
psychosomatische Erkrankung, es gibt aber
Untersuchungen, die Endometriose zumindest
anteilig als psychosomatisch einstufen (z.B.
StrauR u.a.). Ich kenne in meiner Selbsthilfe-
gruppe keine Frau, die diese Anteile leugnen
wirde, warum auch? Ich bin gesund gewor-
den, weil ich meinen Weg gefunden habe. Es
bestand aus einer Kombination aus schulme-
dizinischer und psychotherapeutischer Be-
handlung. Eine Neurologin suchte ich ebenso
auf (ich hatte auch einen leichten Tinnitus), wie
einen Zahnarzt, weil gerade die Zahnbehand-
lung als sehr wichtig fir eine Heilung bei chro-
nischen Erkrankungen gilt (vgl. Prof. Keck-
stein). Ich hatte sehr gute Arzte, alle habe ich
mir mihsam ausgesucht, sie waren teilweise
untereinander in Kontakt und sehr nett zu mir
und hatten Zeit (!). So etwas gibt es! Man darf
nur nicht aufgeben. Die psychoanalytische
Bearbeitung ergab ganz knapp zusammenge-
faBt, daB es kein Wunder ist, daB ich krank
wurde. Als ungewolltes Kind konnte ich die
ganze Krankheit Uber keine tiefergehende
Bindung zu meiner Mutter aufbauen, bzw. sie
nicht zu mir. Mein Vater war mein ein und alles
in dieser Zeit, er zog sich aber urplétzlich zu-
ruck, als ich in die Pubertdt kam. Dieser Ver-
lust war extrem schmerzhaft fur mich. In der
Situation habe ich das aber verdrangt. In mei-
ner Familie war alles extrem reglementiert. Fur
alles gab es Regeln, Listen, Ordnungen; meine
Eltern sind sehr katholisch und konservativ, vor
allem in der Sexualerziechung. Meine Eltern
haben mir extrem viel verboten; sie haben
mich ,gebrochen* (wie meine Mutter vor kur-
zem eingestand). Ich habe mich von meinen
Eltern nicht abgenabelt. Das muBte ich in der

Therapie nachholen und es war extrem
schmerzhaft. Meine Krankheit, die mich als
junges Madchen bzw. junge Frau tberfiel, war
das Ergebnis und der Ausdruck meiner seeli-
schen Schmerzen. Als Kind war ich unter vier
Schwestern der ,Junge“. Der Verlust des Va-
ters, die strenge (selbst depressive) Mutter, zu
der ich keinen Draht fand, die von mir abge-
lehnte kérperliche Veranderung, die die Puber-
tat mit sich bringt, mein fehlender Bezug zu
meinem weiblichen Koérper, die als total negativ
vermittelte Sexualitat: im Zusammenspiel hief3
es bei mir dann eben irgendwann: Endometri-
ose. Ich habe das (und einiges mehr) in der
Therapie aufgedeckt und die bisher verdrang-
ten Emotionen durchlebt. Es war grausam, ich
kann es nicht anders bezeichnen, es war bru-
tal, aber es war wohl so dhnlich, wie es sich
bei den Geburtswehen verhalt: es waren ,kon-
struktive” Schmerzen. Man spirt einfach, daB
es sich lohnt, da® man an den Ursachen bohrt,
daR es nur deshalb so weh tut, weil man ganz
nah dran ist. Ich habe mich wieder! Seit Uber
einem halben Jahr keinerlei tastbaren, im Ult-
raschall sichtbaren Befund, keine Zysten, kei-
ne Knoten, usw. In solchen postoperativen
Zeitrdumen war mein Bauch immer wieder
total voller Endo. Ich wurde ja auch alle halbe
Jahr mehrstindig operiert und hatte einen
extremen Befund. ...Mir geht es kérperlich und
psychisch gut. Ich bin nicht mehr depressiv.
Das ist fur mich der schonste Satz der Welt.
Ich habe noch meine Probleme, aber das ist
etwas anderes. Vielleicht denken jetzt einige
kritische Damen, daR ein halbes Jahr Endo-
Freiheit noch nichts aussagt, aber ich empfin-
de mich nicht mehr als krank. Heute passe ich
auf mich auf, wenn mir etwas wehtut, seelisch
wie korperlich. Ich kann mir nicht vorstellen,
daB die Endometriose mich wieder einfangt.
Ich hoffe, daR jede von Euch einen Weg aus
der Krankheit herausfindet. Liebste GriRe,
B.Z.“

» Zum Thema ,Seelische Blockaden“ méchte ich nur kritisch anmerken, daB die Wissenschaft heute
Schmerzen ganz anders erklart, als friher angenommen. Wenn ein Mensch einen Schmerz langer
und stark erlebt, geschehen im Gehirn Prozesse — es entwickelt sich ein sogenanntes ,Schmerzge-
dachtnis* und der Schmerz kommt immer wieder, verselbstandigt sich sozusagen. Darum ist es auch
wichtig, den Schmerz ausreichend mit Medikamenten zu behandeln, damit dieses ,Gedéachtnis“ nicht
einsetzt. Sonst wird der Schmerz chronisch und sehr schwer zu beeinflussen. So erklart man heute

auch den sogenannten ,Phantomschmerz®...“ M.K.
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.Nach der sehr interessanten Lektire einiger
Erlebnisberichte betroffener Frauen bemerke
ich, wie ich an manchen Stellen langsam aber
sicher immer argerlicher darliber werde, wie
mit dem Begriff ,,psychosomatisch* im Zusam-
menhang mit Endometriose umgegangen wird.
.Ist doch nichts Psychisches, ich habe doch
keinen an der Klatsche®. In meiner langjahri-
gen Erfahrung als Selbstbetroffene (ich leide
auBer an Endometriose auch an Bulimie, die
sich mit verbliffend dhnlichem Krankheitsver-
lauf mit der gyndkologischen Symptomatik
abwechselt = Symptomveriagerung) sowie als
Ergo- und angehende Kunsttherapeutin habe
ich gesehen, daR sich die menschliche Psyche
die wundersamsten Wege sucht, um sich zu
schiitzen. Ein Kind, das nahezu symbiotisch
von Mutter bzw. Vater abhangig ist, wiirde es
emotional nicht Uberleben, von ihnen ver-
letzt/verlassen/schwer enttduscht zu werden —
deshalb der Mechanismus der sogenannten
Verdrangung: Die bedrohlichen Gefiihle, resul-
tierend aus Konflikten, die das Kind noch nicht
Idsen kann, werden verdrangt, es spirt sie
nicht mehr. Was aber als Kind so segensreich
funktioniert, wird uns als Erwachsene zum
Verhadngnis: Wir kénnen die Verdréangungen
nicht ohne Weiteres auflésen. Andererseits
entstehen aber durch den nicht ausgelebten
Schmerz, Arger, Wut etc. emotionale Defizite,
die wiederum Uber das vegetative Nervensys-
tem somatische (kérperliche) Reaktionen, spa-
ter Uberreaktionen, nach sich ziehen. Wer
hatte noch nicht das Gefuhl ,das Herz musste
ihr zerspringen“ oder ,sie erstickt gleich vor
nicht heraus gelassenem Arger“? — das kérper-
liche Gleichgewicht ist gestort, es entstehen
Symptome, die eigentlich als Hilferuf zu ver-

stehen sind (wie Sicherungen, die vorher raus-
fliegen, bevor der ganze Organismus zusam-
menbricht), und je nach dem, wie weit frau es
treibt, schiimme Krankheiten wie Herzinfarkt,
Suchterkrankungen oder eben auch gynakolo-
gische Erkrankungen, je nach dem, wo der
Konflikt entstand (es gibt auch Statistiken Gber
den Zusammenhang von sexuellem MiRbrauch
und Endometriose, was um Himmels Willen
nicht heien soll, dass alle betroffenen Frau-
en... es gibt ja auch noch genug andere The-
men in diesem Bereich). Die Medizinerinnen
unter Ihnen mégen mir verzeihen, falls diese
Darstellung fachlich nicht ganz perfekt sein
sollte, allerdings war es mir wichtiger, die Zu-
sammenhange ganzheitlich und allgemeinver-
standlich darzulegen und die Psychosomatik
endlich einmal aus der Strafecke herauszuho-
len. Vor allem moéchte ich diejenigen wurdigen,
die sich auf den mutigen und u.U. schmerzhaf-
ten Weg der Aufarbeitung machen und dafir
aber mit wachsender innerer Freiheit bzw.
Symptomfreiheit leben kénnen. Es ist sicher-
lich nicht jederfraus Sache, und jede von uns
muB ihren eigenen Weg finden — das ist ja das
Dilemma, aber auch die Chance, bei der En-
dometriose. Natirlich ist die medizinische Be-
handlung bzw. das Emstgenommenwerden
durch die Arztinnen sehr wichtig fur uns, aber
vielleicht sollten wir gleichzeitig darauf achten,
die Wut daruber und méglicherweise auch
Uber andere Dinge, welche uns als Frau in
unserer Gesellschaft zugemutet werden, in
unserem Bauch wahrzunehmen und dann
rauszulassen, bevor sie dort ihr Unwesen trei-
ben kann. Eine Diskussion dazu ware vielleicht
auch nicht schlecht??? A.H.

Zum Thema Reha-Kliniken aus der Endo-Info Nr. 7:

,Im August/September 1999 war ich in Bad Salzuflen in der Rehaklinik ,,Flachsheide” (Diese Kilinik hat
nichts mit den ,Kliniken am Burggraben“ in Bad Salzuflen zu tun. Anm. der Redaktion) aufgrund mei-
ner chronischen Schmerzen zu einer psychosomatischen Kur. Das einzige Gute war die Endometrio-
segruppe in den ,Kliniken Am Burggraben“, zu denen ich eingeladen wurde, obwohl ich in einer ganz
anderen Klinik untergebracht war. In dieser Gruppe habe ich endlich Hilfe erfahren. Sonst hat man
mich in der Rehaklinik ,Flachsheide“ nicht emstgenommen. Mir wurden meine Medikamente verwei-
gert (Prothil u.a.), da ich kein Schriftstiick als Beweis dabei hatte. Erst nach Intervention meiner Frau-
enarztin hier in Cloppenburg wurde ich emstgenommen, aber da hatte ich schon drei Wochen herum.
Die physikalische Therapie wurde willkurlich verordnet. Als ich wegen der Schmerzen protestiert habe,
wurde ich als ,unkooperativ* eingestuft und man wollte mich nach Hause schicken. Nach 6 Wochen
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ging es mir schlechter als vorher, aber ich habe mich bei der BfA tber die Klinik Flachsheide be-
schwert, um anderen diesen Leidenweg zu ersparen...“ M.K.

»Ich méchte den Erlebnisbericht eines Mitglieds (Endo-Info Nr. 7) iber die schlechte Behandlung in
Bad Salzuflen zum Anlal8 nehmen, um kurz meine Erfahrungen zu schildern.

Nachdem ich fast anderthalb Jahre gegen die BfA gekampft hatte, wurde mir endlich aufgrund meiner
Hartnéackigkeit und der Hilfe eines Anwalts ein sechswéchiger Kuraufenthalt in den Kliniken am Burg-
graben in Bad Salzuflen genehmigt. Mit der entsprechend groRen Erwartungshaltung und Hoffnung
auf Besserung meines Zustandes bin ich im Friihjahr dieses Jahres zur Kur gefahren. Es bereitete mir
einerseits doch einige Bauchschmerzen, dal3 ich meine Tochter zu Hause bei einer befreundeten Fa-
milie zuriicklassen muf3te, da sich mein Mann zu dieser Zeit beruflich im Ausland aufhielf. Anderer-
seits freute ich mich darauf, dal8 ich mich mal ausschlie8lich um mich kimmern konnte, was mir sehr
gut tat. Es stimmt, dal3 es sicher modernere und schénere Kurkliniken gibt. Ich habe mir das sparta-
nisch eingerichtete Zimmer mit frischen Blumen und einigen persénlichen Dingen verschénert. Fir
mich war es aber viel wichtiger, da8 es in Bad Salzufien ein spezielles Rehabilitationsprogramm fir
Endometriose gibt. Ich fihite mich zum ersten Mal in meiner ,Endometriose-Laufbahn“ von Arzten
(vielen Dank insbesondere an Frau Dr. Geib, Frau Dr. Niehues und nicht zuletzt an Frau Dr. Ehret-
Wagener) als Patientin ernst genommen. Ich habe stets ein offenes Ohr bei ihnen gefunden. Wenn mir
eine Behandlung nicht gut tat, so habe ich dies angesprochen bzw. nach Altemativen gesucht. Auch
mir ging es zeitweise eher schlechter als — wie erhofft — stetig besser, was wéhrend einer Rehabilitati-
on nach ldngerer Leidensphase wohl der ,normale Kurkoller” ist. Ich habe es gliicklicherweise ge-
schafft, durch meine Mischung aus kérperlicher Aktivitat (hilft bei regelmaBiger Anwendung wirklich
gegen Schmerzen!), Entspannung, individueller medizinischer Behandlung und den fruchtbaren Er-
fahrungsaustausch mit anderen Betroffenen (insbesondere auch wéhrend der regelmaBig stattfinden-
den Endometriose-Gruppe unter der Leitung von Frau Dr. Niehues), ein positives Gefiihl fiur meinen
inzwischen arg geschundenen Kérper wiederzufinden. Ich habe viele Anregungen mit nach Hause
genommen und versuche, sie in meinen Alltag einzubauen, was nicht immer leicht ist, da man stets
aufs neue Kraft braucht, den .inneren Schweinehund” zu berlisten.

Ich glaube, es ist sehr wichtig, da8 man eine RehabilitationsmalRnahme als Patientin aktiv mitgestaltet
und die Arzte und Therapeuten als Partner und Helfer sieht. DK

Das muB mal gesagt werden...

Genau vor einem Jahr startete der Mittel-
deutsche Rundfunk (mdr) und die Regionalzei-
tung in Mitteldeutschland eine Umfrage. Laut
der Ausschreibung sollte herausgefunden wer-
den, wer der/die wichtigste Deutsche dieses
Jahrhunderts ist. Es wurde nach Personen
gefragt, die sich durch ihr Engagement fir
etwas eingesetzt haben, was fur Deutschland
wichtig und einmalig - also etwas Besonderes -
ist.

Am 24.12.1999 las ich in der Leipziger Volks-
zeitung einen Artikel auf der Titelseite mit ei-
nem Bild von Albert Einstein. Ich konnte es
nicht glauben als ich in der Mitte des Artikels
meinen Namen in Verbindung mit der Endo-
metriose-Vereinigung Deutschland e.V. und
deren Ziele las. Auch wenn der Sprung unter
die 20 meistgenannten Persoénlichkeiten nicht
erreicht wurde, so missen doch sehr viele in

beeindruckender Weise geschrieben haben, so
daB es zumindest erwahnenswert war. Zitat:
“Bei den Einsendungen unserer Zeitung hatte
neben Einstein, Kohl und von Ardenne auch
Katrein Hoffmann eine grole Fangemeinde.
Die Leipzigerin ist Griinderin der Endometrio-
se-Vereinigung Deutschland e.V.*

Leider komme ich erst nach einem Jahr dazu,
mich bei allen daran Beteiligten ganz, ganz
herzlich zu bedanken. Ich weil3, welche Mihe
es macht, welche Bequemlichkeit es zu Uber-
winden gilt und welche Kraft wir in uns haben,
um so etwas zu erreichen! Geht es doch hier
nicht vorrangig um meinen Namen als viel
mehr um die Aufmerksamkeit unserer Ziele als
Verein. Ich denke, es ist der Dank an alle Be-
troffenen fur ihre Aktivitdten in einem solchen
Rahmen erwdhnt zu werden. Es zeigt daher
auch den Stellenwert, den wir mittlerweile ha-
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ben und den es gilt beizubehalten. Mit vielen meinsamer Arbeit unser Ziel weiter voran-
Mitglieden schaffen wir es gemeinsam. Inso- bringt.

fern freuen wir uns Uber jeden Zuwachs (auch
uber Mitglieder ohne Endo-Probleme), der
unseren Verein weiter verstarkt und mit ge-

Katrein Hoffmann

Die Endo-Info wird herausgegeben von der Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. Wir sind eine
Selbsthilfeorganisation, die Informationen und Erfahrungen von Frauen und Arzten anderen Frauen,
deren Familien und Freunden zur Verfiigung stellt. Wir empfehlen ausdriicklich keine Medikamente
und Therapien und Ubemehmen keine Verantwortung bei der Erprobung hier vorgestellter Medika-
mente oder Therapien. Bitte lassen Sie sich von lhrer Arztin oder lhrem Arzt beraten.

Mitglieder-Forum auf unserer Homepage

Unsere emsige Homepage-Installateurin Birgit Hoffmann hat bereits seit einiger Zeit auf unserer Ho-
mepage ein Mitglieder-Forum installiert, das aber bislang nicht mit Leben erfillt wurde. Dies méchten
wir jetzt endlich in Angriff nehmen und damit unseren Mitgliedern erméglichen, online miteinander in
Verbindung zu treten. Wenn dieses Forum ,lebt* haben wir noch andere Dinge vor. Wenn alles kiappt
und lauft, ist unser Ziel einen Endometriose-Spezialisten zu finden, der sich wochentlich bereiterklart,
in diesem Forum mit Ratschldgen zur Verfiigung zu stehen. Aber das ist Zukunftsmusik.

Bislang ist noch kein Icon (Schaltknopf) installiert, um schnell zu diesem Forum zu gelangen. Bis dahin
kommen Sie wie folgt ins Forum: www.endometriose-vereinigung.de/forum. Sie werden anschlieRend
nach Benutzemame und Kennwort gefragt. Beides kénnen Sie liber unsere Beratungsstelle erfragen.
Wir mochten Sie in diesem Zusammenhang bitten, die Zugangsdaten nicht an Dritte weiterzugeben
und hoffen auf einen regen Austausch.

Ein Erfahrungsbericht

Ich hatte immer wahrend meiner Regel relativ starke Schmerzen (auf einer Skala von 1 bis 12 lag ich
schatzungsweise bei 8) und blutete immer stark (trotz Pilleneinnahme). AuRerdem hatte ich die Pille 6
Jahre ununterbrochen genommen, setzte 6 Monate aus und fing dann wieder (wegen der Manner na-
turlich!) an. Ich schreibe dies, weil ich denke, Endo damit zum Ausbruch gebracht zu haben.

Ende 95 wurde bei einer Routineuntersuchung eine Zyste an meinem linken Eierstock per Ultraschall
entdeckt. Meine Arztin riet mir, erst mal abzuwarten und es mit Gelbkérperhormonen zu versuchen,
um die Zyste einzutrocknen... Mein neuer Arzt sagte, es sdhe stark nach Endo aus und machte fiir 7
Tage spéter einen Termin zur Laparoskopie aus. Dazu kam es nicht, weil ich das Wochenende zuvor
mit akuten Schmerzen in die Notaufnahme nach Braunschweig gefahren bin.
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Nach Bikini-Bauchschnitt stelite man Endometriose fest... Das war im Oktober 96. Ich bekam 6 Mona-
te Zoladex und danach wurde noch einmal eine Laparoskopie zur Kontrolle gemacht. Alles war i. O.
und ich dachte ich hatte es Gberstanden (ich war ja noch dumm und uninformiert). Mein Arzt schiug
mir eine Pille vor, doch ich lehnte ab, da ich davon immer zu hohen Blutdruck bekommen hatte und ich
meine Uberschissigen Pfunde, sonst nie los werden wirde. Er warnte mich, aber ich gab nichts drauf.
Ein halbes Jahr spater bei der Routineuntersuchung stelite er wieder mehrere Zysten und Verwach-
sungen schon beim Ertasten fest. Ich hatte auch inzwischen wieder starker Regelschmerzen als je-
mals zu zuvor... Es war nicht méglich die schweren Herde per Laparoskopie zu entferen. Ein Herd
hatte sich unter dem Uterus eingenistet - zwischen Darm und Scheidenwand (im Douglas’schen
Raum) - von 10 cm Durchmesser. Man sagte mir, ich miisse doch einen Schnitt machen lassen und
fur 5 Monate spater stand der Termin im Krankenhaus Seesen fest.

Wahrend dieser 5 Monate wurden die Schmerzen auch auerhalb meiner Zyklen unertraglich und ich
bekam immer &fter leichtes Darmbluten. Die Arzte in Seesen entschieden sich fiir den T-Schnitt (der
i.0. um einiges weniger schmerzhaft ist...jedenfalls bei mir) um besser an diese verzwickte Stelle dran
kommen zu kénnen, da ich so dick war. Bei einer vorherigen Rektoskopie fand man einen Endometrio-
se-Durchbruchherd von ca. 1,5 cm Durchmesser im Enddarm (in 13 cm Hohe)... In Seesen schlug
man vor, mich nochmals einer hormonellen Behandlung zu unterziehen und dann zu einem Speziali-
sten zu gehen, der diese problematische Stelle routinemagig operiert... Das war im Fruhjahr 1998.
Dort in Seesen erfuhr ich auch erstmalig von der Endometriose-Vereinigung, holte alsbald Unterlagen
ein und meldete mich an.

Seither lese ich viele Biicher iilber Endometriose und habe, wie ich leider immer wieder feststellen
muB, oft mehr Ahnung als manche Arzte vorgeben (oder WOLLEN die nichts erzahlen??) ! Endo wird
(It. meines Gyn) im Studium immer nur kurz behandelt und eigentlich werden die Beschwerden der
Frauen meist lediglich als normale Dysmenorrhoe abgestempelt.

Ich stellte mich in Manster bei einem von meinem Gyn empfohlenen Arzt vor. Der entschied sich fiir
ein nochmaliges Eintrocknen mit Enantone. Ich solle ein wenig abnehmen, damit die O.P. nicht so
kompliziert ware, wenn es ginge; schlug der Arzt mir vor. Das war aber eher eine beildufige Bemer-
kung - was allerdings hinterher noch zu einem Problem werden sollte.

Im November 98 schlo ich die 5-Monatige Enantone-Behandlung ab ...und ging planméaRig nach
Minster... Bei der Rektoskopie zeigte sich, daR der Endo-Herd im Darm durch die Hormonbehandiung
verschwunden war und nur noch eine Narbe zurtickgeblieben ist. Doch der Arzt sagte, man misse
trotzdem einen Teil des Darms entfernen, um sicher zu gehen, daB sich dort keine Zellen mehr ansie-
deln. Dann machte er mir klar, daB es groBe Schwierigkeiten mit sich bringen wiirde die O.P. unter
dem Umstand meiner 20 kg Ubergewicht durchzuziehen. Es wére mit Komplikationen in Form von In-
fektionen etc. verbunden und kénnte lebensgefahrlich und mit Sicherheit weit unangenehmer fiir mich
werden als erwartet. Die zweite Schwierigkeit wiirde sich darin zeigen, den evtl. kiinstl. Darmausgang
durch eine 10 cm dicke Bauchdecke ziehen zu missen. Noch dazu konnte ich eh nicht operiert wer-
den, da ich gerade unter einer Bronchitis litt, die bei der Narkose auch gefahrlich werden kénnte. ich
wurde also nach Hause geschickt mit der Option in den nachsten 3 Monaten 20 kg abzunehmen!
Wahrend dieser Zeit gab es keine Hormonbehandlung, weil ich das nicht wolite.

Mit 77 kg wurde im April 1999 in Minster operiert. Mit Erfolg. Kein kiinstl. Darmausgang und die Endo-
metriose sah inaktiv aus. Man vermutete, dies sei noch eine Folgeerscheinung der letzten Enantone-
Behandlung. Da aber meine vorletzte Enantone-Behandlung weniger erfolgreich war, ist meine Ver-
mutung eher, daR es an den veranderten ERgewohnheiten liegt. Ich aB ja z. B. kaum noch Schokola-
de, kein Fett oder so etwas. Allerdings sehen die Arzte darin keinen Zusammenhang. Naja...ich schon!

Sie multen mir ca. 8 cm Enddarm entfernen, was ich dank der 5 Tage PDA (Rickenmarksbetaubung)
sehr gut Uberstanden habe... Danach wurde ich mit stinknormalen Gelbkérperhormonen behandelt...

Davon bekam ich Kopfschmerzen, wurde depressiv und bekam Dauerbluten. AuRerdem konnte/kann
ich meinen Appetit auf Schokolade nicht mehr bremsen...und das will ich ja gerade vermeiden, weil ich
immer noch davon liberzeugt bin, dal bei mir die Endo von falschen ERgewohnheiten wachst. Na-

19



ja...mein Gyn meinte, wir kénnten es mit einer 3-Monats-Spritze versuchen (jeder Kérper reagiert ja
anders auf andere Praparate) und vielleicht wiirde ich das besser vertragen. Ich fragte, ob ich es nicht
einfach nochmals absolut ohne Behandlung und nur mit Diat ausprobieren kénne. Er meinte, ich solle
ihn dann aber nicht dafiir verantwortlich machen, wenn ich in einem halben Jahr wieder auf dem OP-
Tisch liege und UberlieR die Entscheidung mir. Ich nehme jetzt gar nichts!

Ich stelite Antrdge zur Kur und zu einem Behindertenausweis. Da ich ja in Zukunft vermutlich noch
mehrmals krank werden wiirde, war mir das sicherer, damit ich mein Arbeitsverhaltnis nicht so leicht
verlieren kann. Beide Antrage wurden genehmigt. Ich bin mit 50 % schwerbehindert und die Kur habe
ich Ende Oktober 99 hinter mich gebracht. Die Kur war erfolgreich und ich habe mich im Eisenmoor-
bad Bad Schmiedeberg sehr wohl gefiihit. Ich emahrte mich richtig, trieb Sport, pflegte meinen Kérper
und hatte keine Beschwerden.. auch nicht wahrend der Menstruation...

Seit Gber einem Jahr (seit Mai 99) nehme ich keine Medikamente. Nur Vitamin-Praparate mit Selen.
Im ersten halben Jahr habe ich noch ,bewuBt‘ gegessen.. leider ist mein Schweinehund inzwischen
wieder starker geworden. Ich habe schon wieder 12 kg zugenommen. Die Schmerzen sind seitdem
wieder etwas schlimmer geworden, aber nichts im Gegensatz zu 1996/97. Naturlich habe ich seit den
O.P.’s immer wahrend der Regel ein wenig Beschwerden mit der Blase. Auch leide ich 6fter an Pilz-
infektionen und Blasenentziindung — aber das alles ist auszuhalten und stellt fur mich persénlich nicht
so das groe Problem dar.

In den letzten 5 Monaten scheint wieder etwas gewachsen zu sein — diesmal am rechten Eierstock
(kein Wunder — denn ich stindige beim Essen ja auch wieder!) ... Mein Arzt sagt, es sei noch zu klein
(ca. 4 cm) um festzustellen, ob es wirklich Endo ist; wir miBten dann wieder eine Bauchspiegelung
machen. Aber da ich schon so verwiistet bin und die Verwachsungen mit jeder O.P. mehr werden,
empfiehlt er das noch nicht. Und bei meiner Vorgeschichte sei das biBchen dort an meinem Eierstock
lacherlich (ich muf3 dazu erklaren, da ich keine Kinder will und nie haben wollte!...), solange meine
Beschwerden nicht schlimmer werden.

Ich muB jetzt also absolut regelméRig alle 3 Monate zum Ultraschall. So habe ich die Kontrolle dar-
Uber, was da geschieht und wie schnell es wachst. Und somit kann ich friihzeitig eine Laparoskopie
machen lassen, die ja weit angenehmer ist als ein Schnitt (da ich die Bauchspiegelungen sehr gut ver-
trage sehe ich das so positiv: es sind 2 Wochen mehr Freizeit im Jahr...und jahrlich eine Bauchspie-
gelung ist vollkommen i.O. fiir diese schreckliche Krankheit!) T.V. (von der Redaktion gekiirzt)

Umgang mit Unfruchtbarkeit

Zusammenfassung des Vortrages am 24.09.2000 anldBlich der Jahrestagung der
Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. in Leipzig von Petra Thorn

Uber Unfruchtbarkeit selbstbewul3t und offen zu sprechen féllt vielen Paaren schwer, obwohl Kinderio-
sigkeit mittlerweile nicht nur in vielen Talk-Shows thematisiert wird, sondern dartber in der Presse
berichtet wird und die Zahl der Ratgeber dazu fast monatlich steigt. Dennoch bleibt der unerfillte Kin-
derwunsch fir die meisten ein Tabuthema. Um so wichtiger ist es, dal3 betroffene Paare und ihr Um-
feld aber medizinische Moglichkeiten und die emotionale Bedeutung von Unfruchtbarkeit informiert
sind

1. Der gesellschaftspolitische Kontext
Als Behandlungen bei Unfruchtbarkeit gibt es, abhangig von der Diagnose, folgende Méglichkeiten:

e Hormonelle Stimulation der Frau
e [nsemination mit dem Sperma des Ehemanns oder eines Spenders
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e In-vitro-Fertilitsation (IVF)
e Intrazytoplasmatische Spermieninjektion (ICSI)
Von den gesetzlichen Krankenkassen werden zur Zeit die folgenden Leistungen Gbernommen:

e Die Kosten der Diagnose

e 8 Inseminationen ohne Stimulation (mit dem Sperma des Ehemanns)

e 6 Inseminationen mit hormoneller Stimulation (mit dem Sperma des Ehemanns)

e 4 IVF-Zyklen

Die Leistungen privater Krankenkassen kénnen davon abweichen und sind vor allem vom jeweiligen
Vertragsinhalt abhangig. In der Regel werden jedoch die gleichen Kosten erstattet. Die Kosten der
ICSI werden seit letztem Jahr nicht mehr Gbernommen, da bislang keine deutsche Studie vorlag, die
eine Aussage Uber ein evtl. erhéhtes Fehlbildungsrisiko machen konnte. Inzwischen liegt das vorlaufi-
ge Ergebnis einer Studie von uber 2000 Kindern nach ICSI vor und It. diesem vorlaufigen Ergebnis
unterscheidet sich die Fehlbildungsrate nach ICSI nicht von der nach einer spontanen Konzeption.
Viele Betroffene und auch Wunschkind e.V. hoffen, daR dies dazu beitragt, daR die Kassen in abseh-
barer Zeit die ICSI-Leistungen (rund DM 8.000.— pro Behandlungszyklus) wieder erstatten.

In Deutschland regelt das Embryonenschutzgesetz die Méglichkeiten und Grenzen der medizinischen
Behandlung. Verboten sind hiemach u.a. die Leih- und Ersatzmutterschaft, die Eizellenspende und
das Kionen. Des weiteren sind Arzte daran gehalten, nur max. 3 befruchtete Eizellen in einem
Behandlungszykius zu Gbertragen. Zur Zeit wird Uber eine neue bzw. ergénzende gesetzliche Grund-
lage, das Fortpflanzungsmedizingesetz, diskutiert. In diesem Gesetz sollen vor allem neue Verfahren
wie die Praimplantationsdiagnostik und die Stammzellenforschung geregelt werden. Dariiber hinaus
werden jedoch auch der moralische Status des Embryos, die Samen- und Eizellenspende und die
Behandlung nicht-verheirateter Paare und alleinstehender Frauen diskutiert. Dieses Gesetz soll noch
in dieser Legislaturperiode verabschiedet werden und es bleibt abzuwarten, ob dies geschieht und
welche Regelungen erlassen werden. Wer sich darlber informieren méchte, kann sich beim Bundes-
gesundheitsministeriums unter www.dialog-gesundheit.de einloggen.

2. Psychosoziale Aspekte von Unfruchtbarkeit

Unfruchtbarkeit hat sowohl Auswirkungen auf die einzelne Person, auf die Partnerschaft und Ehe als
auch auf den Umgang mit Freunden, Kollegen und Verwandte. Diese Auswirkungen stehen in Wech-
selwirkung miteinander und bedingen sich somit gegenseitig.

Betroffene auRem nicht selten Schuldgefiihle (,Wére ich nur frither den Kinderwunsch angegangen,
dann hétte ich vielleicht keine Eileiterentziindung gehabt und meine Eileiter waren noch durchléssig’,
,Vielleicht ist die Unfruchtbarkeit Strafe fir meine Abtreibung?‘) und stehen vor der Aufgabe, ihr
Selbstbild zu verandem (,Bin ich eine richtige Frau/ein richtiger Mann, wenn ich keine Kind bekom-
men/zeugen kann?“, ,Was ist meine Aufgabe im Leben, wenn ich kinderlos bleibe?“). Dies sind groRe
Herausforderungen an die Identitat und deren Veranderung. Die dazugehdrigen Entwicklungsprozesse
gehen in der Regel nicht nur gradlinig nach vorne, sondern sind mit Riickschlagen und deshalb zeit-
weise mit depressiven Reaktionen und Gefilthien von Verzweiflung verbunden.

In der Partnerschaft werden durch die Krise geschlechtsspezifische Bewaltigungsmechanismen akti-
viert. Haufig ist es die Frau, die ein gro3es Bedirfnis nach Aussprache und dem Mitteilen ihrer Gefith-
le hat, und es ist der Mann, der eher nach pragmatischen Lésungen sucht. Ein solch unterschiedlicher
Umgang, wenn auch zunachst schwierig, hat durchaus seine positiven Seiten: In der Partnerschaft
sind dadurch sowohl die emotionalen als auch die pragmatischen Aspekte vertreten und das Paar
kann den unterschiedlichen Umgang als eine wichtige Ressource wahmehmen. Wichtig ist dabei,
dass beide lemen, sowohl emotionale als auch pragmatische Umgangsweisen zuzulassen und keine
einseitige Festschreibung (,Du willst immer reden” - ,,Du ziehst Dich immer zurtick®) vorzunehmen.

Kinderlose Paare werden mit einer gesellschaftlichen ,Normal“-Erwartung konfrontiert, namlich mit der
Vorstellung, dass es ein Ziel aller Paare ist, ein Kind zu bekommen. Insofern ist es normal, dass Au-
Benstehende nach dem Kinderwunsch fragen. Als betroffenes Paar jedoch kann man solche Nachfra-
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gen nicht wertneutral aufnehmen, denn diese Fragen gleichen dem Bohren in einer Wunde. Man fuhit
sich stigmatisiert, nicht dazugehérig und empfindet haufig Neid und Eifersucht gegeniiber schwange-
ren Frauen und Paaren, die problemlos ein Kind zeugen konnten. Dies kann dazu fiihren, dal man
sich von Freunden und Kollegen zuriickzieht. Am Arbeitsplatz kénnen vor allem fir Frauen weitere
Schwierigkeiten hinzukommen. Sie missen, wenn sie sich in Behandlung befinden, die relativ haufi-
gen Fehlzeiten rechtfertigen und genau tberlegen, ob sie Kollegen und Vorgesetzte iber ihren Kin-
derwunsch und die Behandlung informieren. Beides hat Vor- und Nachteile. Offen dariber zu spre-
chen bedeutet, dass man sich keine Notlugen Uberlegen braucht. Allerdings mu man auch damit
rechnen, daR man von Vorgesetzten als wenig belastbar oder interessiert eingeschétzt wird und dies
moglicherweise Auswirkungen auf die Karriere hat. Auch berichten viele Frauen, daR es hilfreich ist,
einen Bereich im Leben, z.B. das Berufsleben, frei vom Kinderwunsch zu halten und es ist deshalb
notwendig, die eigene Entscheidung fir oder gegen die Information von Kollegen und Vorgesetzten
gut zu bedenken.

Die folgenden Anregungen kénnen helfen, einen konstruktiven Umgang mit der Krise zu finden:

¢ Die Partnerschaft ist eine der bedeutendsten Ressourcen; es ist deshalb wichtig, sie zu pflegen.

e Ein 2. Gleis, welchem - wie dem Kinderwunsch auch - Wichtigkeit beigemessen wird und welches
ebenso verfolgt wird, ist hilfreich, um sich eine Lebensperspektive unabhdngig vom Kinderwunsch
zu erarbeiten. '

¢ Die medizinischen Behandlungschancen sollten realistisch eingeschéatzt werden, damit man ihre
Grenzen definieren kann.

e Auch wenn es schwer féllt: der unerfilite Kinderwunsch solite nicht zum Tabuthema werden.
Freunde, die einem in der Krise auffangen, haben die Funktion eines ,Sicherheitsnetzes®, in wel-
ches man sich in besonders schwierigen Situationen fallen lassen kann.

o Wenn man immer wieder an eigene Grenzen geréat, traurige Reaktionen und Gefiihle von Wut und
Ohnmacht nicht aus eigener Kraft bewaltigt, kann der Austausch in einer Selbsthilfegruppe oder
eine professionelle Beratung helfen, wieder Kraft zu schépfen und solche belastende Verhaltens-
muster zu durchbrechen.

3. Anlaufstellen

Wunschkind e.V. ist eine Uberregionale Anlaufstelle fur ungewolit Kinderlose und Selbsthilfegruppe zu
diesem Thema. Wunschkind e.V. bietet eine Telefon-Hotline (Dienstags von 19.00 bis 21.00 Uhr unter
Tel: 0180-5002166) an, verschickt auf Anfrage Informationsfaltblatter und die Mitgliederzeitschrift
~Blickpunkt.

Adresse: Waunschkind e.V., Fehrbellinerstr. 92, 10119 Berlin

Tel: 0180-5002166, Fax 030-6904 0838
Email: wunschkind@t-online.de, www.wunschkind.de

Seit Juni 2000 gibt es das ,Beratungsnetzwerk Kinderwunsch Deutschland - BKiD“. BKiD ist ein Zu-
sammenschluf® von psychosozialen Beraterinnen, die sich auf den Schwerpunkt Kinderwunsch und
Unfruchtbarkeit spezialisiert haben. BKiD ist inzwischen im Internet unter www.bkid.de vertreten und
stellt eine Adressenliste von spezialisierten Beraterinnen zur Verfiigung. Weitere Informationen hierzu
kénnen Sie z.Zt. bei Petra Thorn anfordern.

Petra Thom ist Dipl. Sozialarbeiterin, Dipl. Sozialtherapeutin und Familientherapeutin DFS. Sie hat
arbeitet in freier Praxis in der Beratung bei unerfilltem Kinderwunsch, hat die regionale Selbsthilfe-
gruppe im Rhein-Main Gebiet gegriindet und die Griindung von Wunschkind e.V. und von BKiD mitini-
tiert. Ihre Adresse: Langener Str. 37, 64546 Morfelden, Tel/Fax 06105-22629, Email:
Thorn64546@aol.com
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Selbsthilfegruppen suchen Verstirkung

Folgende Gruppen bestehen:

Aachen, Aschaffenburg, Augsburg, Bautzen,
Berlin, Bad Endorf (Chiemsee), Bielefeld,
(Bremen), Bruggen, Binde, Chemnitz, Coburg,
Cottbus, Dresden, (Dusseldorf), Erfurt, Essen,
Flensburg, Frankfurt/Main, Freiburg, Halle,
Hamburg, (Hamm), Hannover, Heidelberg,
Kassel, Kiel, Kéin, Lampertheim, Langenau
(Bayern), Leipzig, Lubeck, Mannheim, Minden,
Miinchen, Munster, Nersingen, Numberg, Ol-
denburg/Oldenburg, Oranienburg, Ravens-
burg, Regensburg, Saarbriicken, (Salzgitter),
Schweinfurt, Siegen, Stuttgart, Troisdorf, (Vel-
ten), (Villingen-Schwenningen), Waiblingen,
Westerstede, Wiesbaden, (Witten), Wirzburg,
(Wuppertal) / CH-Schaffhausen, CH-Zirich, A-
Dombemn, A-Salzburg, A-Wien, I-Milano,
B-Jette.

Die Beratungsstelle bittet um Ihre
Mithilfe

Ein Anrufbeantworter ist schon
toll, allerdings will er auch oV,
verstanden sein! Bitte teilen ~_*"
Sie uns deshalb Thre neue =
Anschrift immer schriftlich
mit (Karte geniigt), damit

wir Sie jederzeit problem-

los erreichen kénnen. Wir mochten

wiederholt daran erinnern, daB die Angabe
Threr Mitgliedsnummer bei der Uberweisung
des Beitrages enorm wichtig ist. Bei der Viel-
zahl der Mitglieder ist uns sonst eine eindeutige
Zuordnung der eingehenden Gelder nicht mehr
mdglich. Die Mitgliedsnummer finden Sie im
AdreBfeld jeder unserer Korrespondenz.

In den in Klammern gesetzten Stadten gibt es grindungswillige Mitglieder bzw. Mitglieder, die an Kon-
takten interessiert sind oder Institutionen, die regelméaRig Endometriose-Informationsabende veranstal-
ten. Genaueres erfahren Sie in unserer Beratungsstelle.

Wir sind auch weiterhin auf lhre Mithilfe angewiesen, um diese Informationen aktuell zu halten. Bitte
teilen Sie uns neue Gruppen oder Auflésungen mit. Kontaktieren Sie uns auch gem, falls Sie eine
neue Gruppe ins Leben rufen wollen und nicht wissen wie. Wir helfen Ihnen!

Die Ansprechpartnerinnen der einzelnen Gruppen bzw. der Kontaktstellen kénnen Sie tiber die Bera-
tungsstelle in Leipzig erfahren.

=
PINWAND l ?

Selbsthilfegruppe Frankfurt/Main

Auf der diesjahrigen Mitgliederversammlung haben sich einige Mitglieder aus dem Raum Frankfurt
gemeldet, die Interesse an einer neuen Selbsthilfegruppe haben. Wir sind von Frau Schéfer gebeten
worden, die betreffenden Mitglieder zu bitten, sich noch einmal in der Beratungsstelle zu melden.
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