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Die Situation von Endometriose-Betroffenen verbessern — Aufklarung, Ver-
sorgung und Forschung starken

Antrag
der Fraktion der FDP
Drucksache 18/1361

— Anhorung von Sachverstandigen (s. Anlage)

Vorsitzende Britta Oellers: Meine sehr verehrten Damen und Herren! Ich begrif3e
die Mitglieder des Ausschusses fur Arbeit, Gesundheit und Soziales sowie des Aus-
schusses fur Gleichstellung und Frauen.

Ganz herzlich darf ich heute unsere Sachverstandigen begrif3en: Frau Anja Moritz,
Frau Maria Bambeck, Herrn Dr. Harald Krentel, Herrn Dr. Sebastian Schéafer und Frau
Anna Adamyan. Entschuldigt ist Frau Dr. Tanja Fehm, die krankheitsbedingt heute
leider nicht teilnehmen kann. Im Namen der Ausschussmitglieder danke ich den teil-
nehmenden Sachverstandigen fur ihre Bereitschaft, zur Klarung von Fragen im Zu-
sammenhang mit dem Antrag der FDP-Fraktion beizutragen, sowie fur die vorab Uber-
sandten Stellungnahmen.

Ich darf auch ganz herzlich alle Medienvertreter und die Offentlichkeit begriiRen.

Die Sitzung wird heute live gestreamt, deshalb ebenso ein herzliches Willkommen an
die Teilnehmerinnen und Teilnehmer an den Bildschirmen.

Ich schlage vor, dass wir ohne Eingangsstatements unmittelbar in die erste Frage-
runde einsteigen. Die Abgeordneten werden gebeten, die Sachverstandigen zu be-
nennen, an die sie ihre Fragen richten. Sie werden aul3erdem gebeten, pro Fragerunde
nicht mehr als drei Fragen pro Fraktion zu stellen.

Gibt es zu dem Vorgehen Anmerkungen oder Wortmeldungen? — Das sehe ich nicht.
Dann kdnnen wir so verfahren und steigen in die erste Fragerunde ein.

Franziska Muller-Rech (FDP): Im Namen der FDP-Fraktion danke ich allen Sachver-
standigen, den Expertinnen und Experten, dass Sie heute zu diesem wichtigen Thema
in den Landtag gekommen sind.

Ich mdchte als Erstes den Betroffenen das Wort geben. Frau Adamyan und Frau Bam-
beck, konnen Sie uns schildern, was Sie erlebt haben, welche Verbesserungen in der
Versorgung Sie sich wiinschen, um jungen Frauen die Situation und auch die Diagno-
sestellung zu erleichtern, damit diese Frauen nicht durchmachen mussen, was Sie
durchgemacht haben?.

Was wirden Sie sich aus der Betroffenensicht auch im Hinblick auf arztliche Fortbil-
dungen winschen?
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Anja Butschkau (SPD): Auch unser Dank gilt den Expertinnen fir die eingereichten
Stellungnahmen und dafiir, dass Sie sich auf den Weg nach Disseldorf gemacht ha-
ben.

Wir stellen fest, dass Sie auch in lhren Stellungnahmen eine grol3e Kooperation bei
diesem Thema an den Tag legen. Das zeigt uns, wie dringlich das Thema ist. Deshalb
begrif3en wir es ausdriicklich, dass wir es heute auch in Form einer Anhdrung behan-
deln kénnen.

Frau Moritz, Sie schlagen vor, die Weiterbildung von Lehrkréften in den Antrag mit
aufzunehmen. Uns wirde interessieren, was eine solche Fortbildung flr Lehrkrafte
beinhalten sollte.

Darlber hinaus finde ich Ihren Vorschlag sehr spannend, ein Endometriose-Register
anzulegen. Haben Sie bereits Vorstellungen davon, was ein solches Register umfas-
sen sollte, wie die Daten ihren Weg dorthin finden und wo das organisatorisch ange-
bunden sein sollte? Sie nennen das Beispiel des Kolner Infarkt-Registers. Vielleicht
gibt es da ja Parallelen.

Allen wirde ich gerne die Frage stellen, welche Fortbildungsangebote es aktuell fur
Facharztinnen und -arzte im Bereich der Endometriose gibt.

Heike Troles (CDU): Liebe Sachverstandige, auch wir bedanken uns recht herzlich,
dass Sie heute hier hingekommen sind, um mit uns tUber dieses Thema ,Endometri-
ose” zu diskutieren und uns Anregungen auf den Weg zu geben. Ich danke auch den-
jenigen, die uns vorab eine schriftliche Stellungnahme haben zukommen lassen.

Meine erste Frage in dieser Runde geht an die drei Sachverstandigen, die eine ge-
meinsame Stellungnahme abgegeben haben; wobei ja nur zwei anwesend sind. In
Ihrer Stellungnahme haben Sie beschrieben, dass Sie sich zertifizierte Endometriose-
Zentren winschen, dass Sie eine spezielle Ausbildung von Gynékologen im Bereich
»-Endometriose” fir wichtig halten und dass das Thema auch in der Weiterbildungsver-
ordnung verankert werden soll.

Hinzu kommt eine Vielzahl von zusatzlichen Vergutungswinschen. Sie wissen natur-
lich genauso wie wir, dass entweder der Bund oder die Selbstverwaltung der Arzte bei
der Vergitung zustandig sind.

Was kann die Landespolitik ganz konkret tun, um die Erkrankung und auch deren Fol-
gen zu bekampfen?

Enxhi Seli-Zacharias (AfD): Ich bedanke mich ganz herzlich fir die pragnanten Stel-
lungnahmen und auch dafir, dass Sie sehr eindricklich beschrieben haben, welche
umfassenden Auswirkungen die Endometriose auf die einzelne Frau hat.

Ich wirde gerne ein Thema aufgreifen wollen, das in den Stellungnahmen nicht so
fundiert Platz gefunden hat, aber hier woméglich im Detail besprochen werden kann:
der Aspekt der Unfruchtbarkeit bzw. die Thematik ,Schwangerschaft®.
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Folgende Fragen richte ich an alle Sachverstandigen: Welche Erfahrungen haben Sie
mit Ihren Patientinnen respektive Klientinnen in Bezug auf dieses Thema? Wie sieht
die statistische Betroffenheit und allgemein auch der Komplex der Unfruchtbarkeit
aus?

ilayda Bostancieri (GRUNE): Ich kann mich meinen Kolleginnen nur anschlieRen:
Vielen Dank an alle Sachverstandigen, dass Sie den Weg nach Disseldorf gefunden
haben. Auch vielen Dank fir die eingereichten Stellungnahmen! Es ist ein starkes Zei-
chen, dass die Mediziner*innen eine gemeinsame Stellungnahme eingereicht haben.
Das freut mich sehr und zeigt, wie wichtig dieses Thema ist.

Ich habe zwei Fragen an Herrn Krentel, aber auch an alle anderen Mediziner*innen.
Ich wirde gerne wissen, wo Sie den gréf3ten Handlungsbedarf sehen, was die Erkran-
kung Endometriose im Allgemeinen angeht. Wie kann die Verzahnung von verschie-
denen betroffenen medizinischen und psychologischen Fachgebieten aussehen, da-
mit Betroffene ganzheitlich geschutzt werden kdnnen?

Eine Frage an die Betroffenen: Mogen Sie uns einmal erzahlen, wie die Selbsthilfest-
ruktur derzeit aussieht und wie relevant die Vernetzung von Betroffenen untereinander
ist, um sich tiber Behandlungsmethoden, gute Arzt*innen, Endometriose-Zentren und
eventuell auch alternative Heilmethoden zu informieren?

Ich weil3 nicht, ob es auch Vernetzungen usw. in die Social Media gibt. Diesen Aspekt
finde ich ganz spannend.

Vorsitzende Britta Oellers: Herzlichen Dank, somit schlieRe ich die erste Frage-
runde.

Anja Moritz (Endometriose-Vereinigung Deutschland): Es ist uns eine grof3e Ehre,
dass wir heute hier sein durfen. Das Land NRW hat mit dieser Anhdrung die Chance,
bundesweit eine Vorreiterrolle im Bereich ,Endometriose” einzunehmen; herzlichen
Dank an Sie als Vertreterinnen des Landes NRW.

Die erste Frage, die von Frau Butschkau an mich gerichtet war, bezieht sich auf die
Weiterbildung von Lehrkraften. Damit stof3en Sie bei mir an ein Herzensthema. Die
Aufklarung iber Endometriose muss so frith wie moglich passieren, das heif3t in einem
ersten Schritt schon in den weiterfiihrenden Schulen, um generell fir eine Entstigma-
tisierung von Menstruationsbeschwerden zu sorgen. In einem zweiten Schritt gilt es,
uber die Tatsache aufzuklaren, dass Menstruationsbeschwerden nicht normal sind,
und auch darum, aufzuzeigen, dass es sich um eine Krankheit handeln kann, die En-
dometriose heif3t.

Eine Weiterbildung fir Lehrkréafte misste verschiedene Inhalte haben. Es geht nicht
nur um Inhalte, die Lehrkréfte im Sexualkundeunterricht vermitteln sollten. Vielmehr
missen generell alle Lehrkréafte, die mit Schilerinnen ab der Klasse flnf, aber auch im
Grundschulbereich zu tun haben, wissen, dass Menstruation mit massiven Beschwer-
den einhergehen kann.
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Viele kennen es, dass Schulerinnen aufgrund der Beschwerden regelmaf3ig nicht am
Unterricht teilnehmen konnen, dass sie nach Hause gebracht werden missen bzw.
gar nicht beschulbar sind, wenn sie ihre Menstruation haben. Viele kennen auch das
Méadchen, das jeden Monat im Sportunterricht auf der Bank sitzen muss.

Schilerinnen erfahren ganz haufig eine Stigmatisierung: Hast du schon wieder deine
Tage? Hab’ dich doch nicht so. — Das passiert in der Schule. Und es ist Aufgabe der
Lehrerinnen und Lehrer, daftr zu sorgen, dass diese Madchen sich nicht erklaren und
sich nicht schamen muissen, damit sie nicht die ersten psychischen Beeintrachtigun-
gen durch ihre Erkrankung erfahren.

Es muss bei Lehrkraften bekannt sein, wie die Ablaufe im Menstruationszyklus sind
und dass es auch ein pramenstruelles Syndrom gibt, das zwar keine Endometriose ist,
sich aber —auch im Schulunterricht — auf die Psyche von Madchen und jungen Frauen
auswirkt. Lehrkréfte missen wissen, dass starke Menstruationsbeschwerden, die zu
einer Schulunfahigkeit fihren, auf eine Endometriose hindeuten kénnen. Dann mus-
sen sie den Schilerinnen als Ansprechpartner mit Verstandnis, aber auch mit Hinwei-
sen beiseite stehen: Geh’ doch mal zu einer Frauené&rztin oder einem Frauenarzt, um
das abklaren zu lassen.

Die Schulen haben neben dem pédagogischen Auftrag auch einen Firsorgeauftrag.
All das musste Inhalt von verpflichtenden Fortbildungen sein.

In Ihrer zweiten Frage, Frau Butschkau, sprechen Sie das Endometriose-Register an.
Dessen Ursprung liegt in der desastrosen Datenlage: Endometriose ist eine unterer-
forschte Krankheit. Deshalb haben wir uns angeschaut, welche Méglichkeiten Uber-
haupt bestehen, um verwertbare Daten aufzugreifen, die uns zum einen in der gene-
rellen Forschung helfen, die uns zum anderen aber auch helfen, die Versorgung von
Endometriose-Betroffenen zu verbessern.

Wir haben einen sehr gro3en Nachholbedarf. Das Infarkt-Register haben wir als Bei-
spiel dafir herangezogen, wie so etwas aufgebaut werden konnte. Allerdings sind wir
noch nicht so weit, sagen zu kdnnen, wie die Datenflisse genau beschaffen sein muss-
ten. Wir sind zudem auf dem Weg in Richtung ePA. Im Bereich der Digitalisierung gibt
es grol3e Anstrengungen des Bundes, diese Daten systematisch zu erfassen und aus-
zuwerten. So etwas mitzudenken, wére ein wichtiger Schritt.

Eine Frage von Frau Bostancieri zielte auf das Thema ,Selbsthilfestruktur®. Als Endo-
metriose-Vereinigung sind wir eine bundesweite Gemeinschaft von Endometriose-Be-
troffenen. Mittlerweile begleiten und unterstitzen wir 80 Selbsthilfegruppen in Deutsch-
land. Es gibt also eine gro3e Anzahl von Selbsthilfegruppen; in NRW besteht die
grof3te Dichte, was sehr schon ist.

Diese Gruppen arbeiten zwar mit unterschiedlichen Schwerpunkten, aber letztendlich
treffen sich dort immer betroffene Frauen und tauschen sich aus. Dieser Austausch
hat einen sehr groRen Wert. Fur uns ist die Selbsthilfe eine der tragenden Saulen im
deutschen Gesundheitswesen. Bei einer lebensbegleitenden, lebenseinschrankenden
und chronischen Erkrankung ist es wichtig, neben der medizinischen Versorgung, die
punktuell und temporér stattfindet, eine verlassliche langfristige Struktur zu haben, um
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sich auszutauschen. In den Gruppen finden auch Fortbildungen und gemeinsame Ak-
tionen statt, um die Krankheit bekannter zu machen.

Der wichtigste Mehrwert ist, sich gegenseitig in den zum Teil sehr schlimmen und dras-
tischen Zeiten — die Betroffenen werden es selbst berichten — zu stérken. Die Mdglich-
keiten und Wirkungen, die die Selbsthilfe bietet, sind nicht zu unterschatzen.

Maria Bambeck (Endometriose-Vereinigung Deutschland): Ich danke Ihnen, dass
wir heute hier sein durfen.

Die erste Frage, die Frau Muller-Rech an Frau Adamyan und mich gerichtet hat, betrifft
unsere Sicht als Betroffene.

Ich habe meine Diagnose 2015 erhalten. Fur mich war es normal, dass ich in der
Schule zwei bis drei Tage pro Monat gefehlt habe. Ich habe nicht am Sportunterricht
teilgenommen, ich bin in der Schule ohnmachtig geworden, mehrmals ist fir mich ein
RTW gerufen worden. Ein Zusammenhang mit meiner Periode wurde nicht hergestellt,
weder von meinen Lehrern noch von meiner Frauenéarztin.

Irgendwann hat man herausgefunden, dass die Beschwerden zum Zeitpunkt des Ei-
sprungs und der Periode gekommen sind. Aber es hat ewig gedauert, bis man einen
Zusammenhang hergestellt hat.

2014 hatte ich eine OP in einem stadtischen Krankenhaus, nicht in einem Endometri-
ose-Zentrum. Dort hiel3 es, ich hatte keine Endometriose. Die Diagnose kam erst ein-
einhalb Jahre spater. Ich war damals 18 Jahre alt. Es hat mir den Boden unter den
FuRen weggerissen, weil ich akzeptieren musste: Ich bin chronisch krank.

Mittlerweile habe ich gelernt, das Ganze zu akzeptieren, aber es war ein schwerer
Weg bis hierhin. Ich bin wegen der Endometriose funf Mal operiert worden. Ich kann
den Beruf, den ich erlernt habe, nicht mehr ausiiben, da es fir mich einfach nicht mehr
maoglich war, vor Kunden im Einzelhandel zu funktionieren. Aktuell mache ich eine
neue Ausbildung als Verwaltungsfachangestellte, denn ich brauche mehr Sicherheit in
meinem Leben. So viel zu meiner Person.

Was fehlt? Das Thema ,Aufklarung in Schulen* — auch in jingerem Alter — ist ganz
wichtig. Als ich meinen Mitschilern wahrend meiner ersten Ausbildung von meiner
Erkrankung erzahlt habe, war es fiur viele schwierig, das Wort ,Endometriose” tber-
haupt auszusprechen.

Ein wichtiger Punkt ist, dariber aufzuklaren, dass starke Regelschmerzen nicht normal
sind, sondern dass eine Erkrankung dahintersteckt, die entstigmatisiert werden muss.
Der nachste wichtige Punkt sind all die Ansatze, die man begleitend zum Beispiel zu
einer Hormontherapie verfolgen kann: Physiotherapie, Osteopathie, Heilpraktiker. Ich
kann es mir nicht so einfach leisten, diese Dinge in Anspruch zu nehmen, obwohl sie
mir sehr gut helfen und mich in meinem Alltag sehr gut unterstiitzen. Doch man schei-
tert immer wieder an der Umsetzung, da sie leider von Krankenkassen nicht bernom-
men werden.
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Zum Thema ,Selbsthilfe”. Ich habe 2018 eine Selbsthilfegruppe in Hennef, Rhein-Sieg-
Kreis, gegrindet. Wir waren am Anfang finf Frauen bzw. Betroffene, mittlerweile sind
wir 30. Es kommen jeden Monat neue Betroffene hinzu, die fur diesen Austausch vor
Ort dankbar sind. Sie stellen fest: Wow, dir geht’s genauso; ich bin nicht alleine damit. —
Man wird einfach verstanden.

Auch Social Media sind ein zunehmend wichtiger Punkt geworden. Zum Thema ,En-
dometriose” gibt es eine riesige Community. Dort ist sozusagen eine riesengrof3e
Selbsthilfegruppe entstanden.

Zu meiner Selbsthilfegruppe. Wir organisieren immer wieder Vortrdge zu ver-
schiedensten Themen. Ein ganz grol3es Herzensthema ist fir mich, einen Austausch
fur die Angehdrigen zu organisieren. Endometriose betrifft nicht nur mich selbst, son-
dern es betrifft meinen Vater, meine Mutter, meinen Partner, meine Grol3eltern. Die
gesamte Familie leidet darunter, manchmal sogar mehr als ich, denn meine Angeh6-
rigen kbnnen mir nicht helfen. Sie versuchen es zwar, aber sie kbnnen mir diesen
Schmerz und das Leid nicht abnehmen.

Wenn mein Partner sich mit jemandem austauschen kann, dessen Frau auch von En-
dometriose betroffen ist, merkt er ebenfalls: Ach so, es geht dir auch so. — Das halte
ich fur ganz wichtig: Endometriose betrifft nicht nur die Betroffene selbst, sondern dar-
Uber hinaus die Angehdrigen.

Dr. Harald Krentel (Bethesda Krankenhaus Duisburg): Sehr geehrte Damen und
Herren, vielen Dank fur die Einladung. Allein die Tatsache, dass wir heute gemeinsam
einige Stunden verbringen, zeigt, dass die Bemuhungen der vergangenen Jahre sinn-
voll waren. Das Thema ,Endometriose” hat deutlich an Relevanz gewonnen, auch in
der 6ffentlichen Wahrnehmung. Das ist ein guter Schritt in die richtige Richtung.

Zwei weitere wichtige Aspekte sind aus meiner Sicht zum einen der Schulterschluss
zwischen Patientinnen und uns Medizinern sowie zum anderen die gemeinsame Sicht-
weise der Mediziner, was nicht immer Ublich ist. Wir sind uns recht einig, und dies
zeigt, dass wir alle in dieselbe Richtung denken, arbeiten und auch versuchen méch-
ten, die Dinge gemeinsam auf den richtigen Weg zu bringen.

Es wurden verschiedene Aspekte angesprochen. Es handelt sich um ein ausgespro-
chen komplexes Thema; das werden wir heute sicherlich auch merken. Es ist nicht
ganz einfach, einzusteigen, ohne irgendetwas zu vernachlassigen.

Herr Schafer wird gleich noch auf die Themen ,Ausbildung” und ,Unfruchtbarkeit” ein-
gehen.

Frau Bostancieri, Sie haben gefragt, wo ich Handlungsbedarf sehe. Frau Troles, Sie
mochten wissen, was das Land NRW tun kann, vielleicht sogar im Sinne eines Modell-
projektes.

Der Zeitfaktor spielt in vielen Bereichen eine wesentliche Rolle. Das betrifft Sprech-
stunden in den Arztpraxen und den Kliniken, das betrifft auch die stationaren Aufent-
halte von Patientinnen. Wir missen das alles unter dem Aspekt des roten Fadens
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sehen: Wo lauft dieser eigentlich zusammen, wer halt ihn in der Hand und wo kénnen
die Patientinnen und die Betroffenen die Unterstitzung bekommen, die sie brauchen?

Im Moment verfuigen wir Gber ein exzellentes und flachendeckend gut funktionierendes
Gesundheitssystem. Wir haben eine grol3e Anzahl von niedergelassenen Gynakolo-
ginnen und Gynakologen in Nordrhein-Westfalen und auch in der gesamten Bundes-
republik. Wir haben zudem ausreichend viele Kliniken. Die Frage lautet: Warum gibt
es dennoch ein Versorgungsproblem, was die Erkrankungen Endometriose und Ade-
nomyose angeht?

Die Adenomyose ist die Form der Endometriose, die die Muskulatur der Gebarmutter
betrifft. Dieser Teil der Erkrankung lauft so ein bisschen unter ferner liefen, hat aber
eine entscheidende Bedeutung. Deshalb erwahne ich es an dieser Stelle ganz be-
WUSSt.

Die Patientinnen suchen also Praxen auf. Die Praxen haben — und da sage ich nichts
Falsches, obwonhl ich Kliniker bin — pro Patientin nur eine gewisse Zeit. Diese Zeit reicht
oft nicht aus, um die komplexen Vorgeschichten und Beschwerden einer Patientin mit
Endometriose zu erfassen. Es stellt sich zudem die Frage nach der Vergitung einer
solchen Leistung. Sie haben vorhin schon angesprochen, dass diese Frage méglich-
erweise an einem anderen Ort thematisiert werden muss, aber dennoch muss sie Er-
wahnung finden.

Das Gleiche gilt fur die Kliniken. Selbst diejenigen, die auf die Behandlung von Endo-
metriose-Patientinnen spezialisiert sind, fihren tagesfiullende Sprechstunden durch,
die 6konomisch nicht abgebildet sind. Das muss man so klar sagen. Und wenn man
es noch etwas scharfer formulieren wollte, dann kdnnte man sagen: Das Einzige, was
adaquat vergutet wird, ist eine operative Intervention bei einer Patientin mit Endometri-
ose. Wirde man dies nun weiterdenken, kdnnte man auf die Idee kommen, dass hier
vielleicht ein Fehlanreiz besteht. Das will ich so nicht in den Raum stellen, aber zumin-
dest einmal zu bedenken geben.

Ein anderer Aspekt, der uns aktuell beschaftigt, ist die Ambulantisierung der Chirurgie
in Kliniken. Ich bin absolut der Meinung, dass es viel Potenzial gibt. Das will ich auch
auf keinen Fall abstreiten. Operationen, die wir bei Patienten mit Endometriose durch-
fuhren, sind oftmals ausgesprochen komplex. Die Prozeduren, die uns das System
anbietet, befinden sich allerdings zum grof3ten Teil — insbesondere nach der Novellie-
rung zu Beginn dieses Jahres — im Katalog fur ambulantes Operieren. Es droht dem-
nach eine gewisse Gefahr, dass die Endometriose-Chirurgie ambulantisiert wird.

Wenn wir nun auf das Thema ,Zeit* als Faktor im Sinne der Beratungen, des Kim-
merns und des ganzheitlichen Konzeptes der Behandlung zuriickkommen, dann wer-
den wir feststellen: Eine Ambulantisierung gerade von komplexeren Operationen wére
zum Nachteil der Betroffenen und auch der behandelnden Personen. Das ist meiner
Meinung nach ein ganz wichtiger Punkt, weil hier — mdglicherweise schon in diesem
Jahr — ein gewisses Ungleichgewicht droht.

Der Handlungsbedarf besteht meiner Ansicht nach darin, dass wir eine gewisse Ver-
zahnung erreichen mussen. Wir brauchen Akteure im Gesundheitssystem, die sich
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sowohl im ambulanten als auch stationaren Bereich ausdrticklich mit der Betreuung
von Patientinnen mit Endometriose, Adenomyose oder auch endometriosebedingter
Unfruchtbarkeit beschéaftigen. Dies konnte ein Modellprojekt in Nordrhein-Westfalen
sein.

Es gibt ein Zertifizierungsmodell, das diese Punkte zum Teil schon erfasst, aber weiter
ausgebaut werden musste. Herr Schéafer wird darauf sicherlich gleich noch eingehen.
Es ware sinnvoll, Akteure zu benennen und dies mdglicherweise mit einer Studie zu
verbinden, die misst, ob zum Beispiel die Zeit bis zur Diagnose kurzer wird — wir also
von diesen sieben bis zehn Jahren wegkommen — und ob wir besser behandeln.

Man konnte in den gré3eren Stadten in NRW mit ausgewiesenen Zentren und spezi-
alisierten Kliniken sicherlich Akteure finden, die bereit waren, solch ein Modellprojekt
zu begleiten. Ich bin mir sicher, dass es in den verschiedenen Stadten auch Praxen
gibt, die das gerne machen wirden. Das kdnnte eine Mdglichkeit fir das Land NRW
darstellen.

Ziel ware es, eine Verzahnung zu schaffen und den Patienten einen roten Faden mit
klaren Ansprechpartnern im Sinne einer transparenten Vorgehensweise zu bieten. Die
Frauen missen wissen, wo sie eine adaquate Behandlungsmdoglichkeit finden. Dabei
geht es um zwei Dinge: erstens um die Diagnostik und zweitens um die Therapie.

Die Therapie ist ein ganz entscheidendes Thema, aber mdglicherweise ist — im Sinne
der Verkirzung der Zeit bis zur Erstdiagnose — die Diagnostik und die damit verbun-
dene Ausbildung ein noch wichtigeres Thema. Es geht vornehmlich um das Erkennen
der Erkrankung und um das frihe Stellen der Diagnose ,Endometriose” oder ,Adeno-
myose“.

Dr. Sebastian Schéafer (Universitatsklinikum Munster): Auch von meiner Seite ein
ganz herzliches Dankeschon, dass wir hier vor Ort sein und Uber das wichtige Thema
sprechen konnen.

Ich werde versuchen, die Ausfiihrungen von Herrn Krentel zu erganzen.

Frau Butschkau hat die Frage gestellt, welche speziellen Weiterbildungsangebote fur
Facharztinnen und Facharzte es auf dem Gebiet der Endometriose mdglicherweise
schon gibt. Aus meiner Sicht kann man bei der Beantwortung zwei Schlagworte auf-
fuhren. Zum einen: Ja, es gibt Angebote. Zum anderen: Diese reichen noch nicht aus.

Aktuell gibt es auf nationaler und regionaler Ebene eine Fachgesellschaft, namlich die
Arbeitsgemeinschaft Endometriose. Ich bin der zweite Vorsitzende dieser Fachgesell-
schaft. Wir sind ein Teil der Deutschen Gesellschaft fir Gynakologie und Geburtshilfe.
Wir bieten fur Facharztinnen und Fachéarzte eintdgige Kurse, die versuchen, die As-
pekte der Erkrankung Endometriose auf den Punkt zu bringen, darzustellen und ge-
sondert zu vermitteln. Das ist der erste Baustein.

Der zweite Baustein, den wir fur Kolleginnen und Kollegen mit einem besonderen In-
teresse anbieten, ist die sogenannte Masterclass ,Endometriose®, ein mehrtagiges
Fortbildungsangebot mit OP-Teilnahme und praktischen Ubungen insbesondere zum
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Ultraschall, der einen sehr hohen Stellenwert in der Diagnostik hat. Sie richtet sich im
Wesentlichen an diejenigen, die in spezialisierten Einrichtungen tétig sein wollen oder
schon tatig sind. Wer die Masterclass absolviert, hat aus meiner Sicht deutlich mehr
Hintergrund als der allgemeine Facharzt fir Gynakologie und Geburtshilfe.

Wir haben die Zeichen der Zeit erkannt. Deshalb gibt es dariiber hinaus auch erste Be-
strebungen, fir die Kolleginnen und Kollegen spezialisierte Kurse zum Thema ,Ultra-
schall“ anzubieten. Das ist von entscheidender Bedeutung.

Wir haben bereits tber die lange Zeit bis zur Diagnosestellung — die Latenzzeit — ge-
sprochen, fur die es zwei wesentliche Faktoren gibt. Ein Faktor ist die gesellschaftliche
Wahrnehmung; Frau Moritz und Frau Bambeck haben dies schon erwéhnt. Es geht also
um den Stellenwert von Menstruationsbeschwerden und zweitens auch um das Erken-
nen von pathologischen, also — in Anflihrungszeichen — nicht normalen Menstruations-
beschwerden.

Zum Stichwort ,Bildung“. Da ist viel zu tun. Frau Moritz, Sie hatten von der funften
Klasse gesprochen. Ich personlich denke, dass man die Grundschule mit hineinneh-
men musste, um dort Aufbauarbeit zu leisten. Denn die Schilerinnen zumindest in der
vierten Klasse sind regelhaft von einer Menstruationsblutung betroffen oder kénnen es
sein.

Ein wichtiger Punkt, der angegangen werden muss, ist: ES muss zunéchst bei den
Betroffenen, aber auch in deren Umfeld ein Bewusstsein vorhanden sein, dass es
maoglicherweise ein Problem gibt und es nicht einfach ein normaler Zustand ist. Sobald
diese Erkenntnis vorhanden ist, besteht der nachste Schritt darin, dass wir als Arztin-
nen und Arzte die Bedingungen schaffen, schnell zu einer adaquaten Diagnosestel-
lung zu kommen.

Um das tun zu kénnen, brauchen wir Zeit, wie von Herrn Krentel skizziert, und wir
brauchen eine spezialisierte Ausbildung. Wir sind bereits auf dem Weg, das zu ver-
bessern. Wir brauchen die Ausbildung aber nicht nur in den Zentren, sondern wir mis-
sen dieses Wissen in die Breite bringen. Jede gynakologische, jede padiatrische, jede
hausarztliche Praxis sollte in der Lage sein, Endometriose zumindest zu vermuten, um
die betroffene Person anschlie3end an jemanden weiterzuleiten, der dies spezialisiert
diagnostizieren kann.

Diese beiden Punkte — das Bewusstsein fur die Erkrankung und die Expertise — sind
ganz entscheidend. Die Expertise muss in der Breite, aber auch — das will ich offen
sagen — in den Zentren verbessert werden.

Wir haben Zentren, die zertifiziert sind. Die Zertifizierungskriterien erlauben es auch,
eine zumindest vermutete Qualitdt abzubilden. Die Messung dieser Qualitat ist aber
noch nicht so, dass wir sagen kénnen: Was wir in den Zentren machen, ist — in Anfih-
rungszeichen — besser als das, was wir in nicht zertifizierten Einrichtungen machen.
Es ist zumindest nicht eindeutig. Es fehlt manchmal etwas Transparenz.

Die Zertifizierung basiert aktuell vor allem auf der Definition von Strukturen, die vor-
handen sein missen. Wir brauchen zum Beispiel Sterilitatstherapie in einem Zentrum,
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wir brauchen spezialisierte Operateure, wir brauchen einen Sozialdienst, wir brauchen
eine Schmerztherapie, wir brauchen spezialisierte Radiologen usw.

Aus meiner Sicht wird die personliche Qualifizierung der handelnden Personen noch
unzureichend zertifiziert. Da wird zum Beispiel fur einen benannten Operateur aktuell
gefordert, dass er mindestens 30 Operationen pro Jahr machen muss. Das ist erst mal
ganz okay, obgleich auch zu wenig, wie ich finde. Aber es wird nicht definiert, was fur
Operationen er oder sie machen muss. Es wiirde zum Beispiel ausreichen, eine ein-
fache Bauchspiegelung, bei der ein minimaler Endometriose-Herd entfernt wird, 30-
mal durchzufuhren, um laut der Zertifizierung ein Experte zu sein.

Das sagt natirlich wenig Uber die Befahigung aus, einen komplexen Fall mit Darm-
und Blasenbeteiligung zu versorgen oder auch eine chronische Schmerzpatientin zu
betreuen. Dort besteht Nachholbedarf.

Wir brauchen eine Verscharfung der Kriterien. Wir missen aber auch die Diagnostik
zertifizieren; das machen wir bisher gar nicht. Wir missen klare Voraussetzungen da-
fur schaffen, dass in den Zentren eine Ultraschall-Qualifizierung und perspektivisch
auch eine radiologische Spezialqualifizierung vorhanden ist. Letztere erlaubt, dass
man MRT-Untersuchungen adaquat durchfiihrt und auch befundet, um die Diagnose
sicherstellen zu kénnen. Es hilft uns gar nicht, wenn jemand einen Ultraschall macht
und sagt, es sei alles unauffallig, obwohl es nicht unauffallig ist, weil einfach die Ex-
pertise fehlt.

Aus meiner Sicht ware ganz klar zu Uberlegen, ob das Land mdglicherweise vorange-
hen will, um gezielt Strukturen zu identifizieren, die man in den Regionen benennt und
auf denen man aufbaut. Man kdnnte sagen: In diesen Kliniken und Praxen méchten
wir unter bestimmten Voraussetzungen eine spezialisierte Endometriose-Versorgung
verankern.

Man sollte dies nicht nur als Aufruf formulieren: Wir hatten es gerne so. — Vielmehr
sollte die Organisation so ahnlich wie bei den Brustzentren sein: Wenn man Brustkrebs
behandeln und dies auch abrechnen mochte, dann muss man ein zertifiziertes Brust-
zentrum sein. So etwas brauchen wir aus meiner Sicht auch fir das Thema ,Endomet-
riose”.

Das wirde ganz automatisch zu einer gewissen Lenkung fuhren. Man muss ja nicht
festlegen, dass bestimmte Leute etwas nicht machen dirfen. Sie mussen sich nur qua-
lifizieren. Die Politik kdnnte dies ganz konkret beeinflussen.

Ich empfehle, den Rat der Fachgesellschaften einzuholen. Das ist die Arbeitsgemein-
schaft Endometriose der Deutschen Gesellschaft fir Gyndkologie und Geburtshilfe.
Ich wirde durchaus auch die Kolleginnen und Kollegen der gynakologischen Endo-
skopie, die auf dem Gebiet der Operationen Spezialqualifizierungen allgemeiner Natur
aufweisen, mit hinzunehmen. Es gibt sicherlich die Notwendigkeit, Experten aus ver-
schiedenen Bereichen hinzuzuziehen, um die Kriterien festzulegen, die auf der aktuell
zu Uberarbeitenden Leitlinie basieren sollten.
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Die Zertifizierung bzw. eine Veranderung in diesem Bereich kénnte auch dazu genutzt
werden, um ein Register aufzubauen, in dem ein Kriterium lautet, dass Daten erhoben
und ausgewertet werden mussen. In der bestehenden zertifizierten Struktur machen
wir es aktuell so, dass wir unsere Patientinnen nach Ablauf eines Jahres per E-Mail
oder Brief dazu befragen, wie es ihnen geht. Es gibt einen Ricklauf, der ganz okay ist.
Aber man konnte auch dort sicherlich noch nachbessern und eine Verpflichtung zur
Datenerhebung formulieren, um den Ricklauf zu erhéhen. Momentan erfillt man die
Kriterien schon dann, wenn man es tberhaupt macht.

Das heif3t: Hat man von seinen 700, 800 oder 900 Patientinnen hinterher drei Rick-
meldungen, dann hat man die Kriterien formal erftillt, obwohl die Riickmeldungen nicht
ausreichend sind. In den funktionierenden Zentren lauft es auch besser, das will ich
ganz klar sagen. Aber man sollte auch dartuber nachdenken: Bildet alles, was aktuell
zertifiziert ist, auch die Qualitat ab?

Das Thema ,spezialisierte Ausbildungen® ist auch innerhalb der Arzteschaft zu disku-
tieren. Es gibt Spezial-Weiterbildungen zu unterschiedlichen Themen unseres Fach-
gebietes ,Frauenheilkunde und Geburtshilfe“. Es ware dariber nachzudenken, ob man
dieses wichtige Thema ,Endometriose” anders verankert, ob es eine Spezial-Weiter-
bildung sein muss oder ob es eine Zusatzbezeichnung sein kann. Das muss man dis-
kutieren, aber in diese Richtung sollte es gehen.

Frau Seli-Zacharias, Sie haben das Thema ,Unfruchtbarkeit” angesprochen. In der Tat
ist es sehr wichtig, dies anzusprechen. Denn manchmal — und das mag auch uns Arz-
tinnen und Arzten manchmal so gehen — besteht der Reflex, Endometriose mit
Schmerzen gleichzusetzen. Wir missen etwas tun, damit die Betroffenen nicht so
starke Beschwerden haben oder diese zum Stillstand kommen. Aber das Thema ,,Un-
fruchtbarkeit” — entweder ausschlie3lich als Beschwerdebild oder in Erganzung zu den
vorhandenen Schmerzen — ist ein genauso wichtiges Problem von Endometriose-Be-
troffenen.

Wir haben sowohl Schmerzpatienten als auch Sterilitats- und Kinderwunsch-Patienten
sowie Patienten, die unter beidem leiden. Dieses Thema sollte man bei unseren Be-
muhungen nie vergessen und muss von vorneherein auch mitbehandelt werden. Wenn
wir Strukturen schaffen, mit denen wir die Betreuung und Behandlung von Endometri-
ose-Betroffenen verbessern wollen, dann missen wir uns auch dem Thema ,Kinder-
wunsch” widmen und zwar nicht allein dadurch, dass man grundséatzlich mal mit einem
Reproduktionsmediziner spricht.

Ein wesentlicher Punkt in der Versorgungsqualitat ware, dass wir diejenigen, die sich
regelhaft mit dem Krankheitsbild oder dem Verdacht auf Endometriose vorstellen, in-
terdisziplinar behandeln. Dies ist auch in den Zentren gewlnscht, aber noch keine
zwingende Voraussetzung. Die heute anwesenden Vertreter der Zentren machen das
so in ihren Einrichtungen, aber das ist nicht unbedingt die Regel. Es kann durchaus
auch sein, dass man in einem Krankenhaus operiert wird, doch das Thema ,Kinder-
wunsch” auf3en vor gelassen wird und durch die OP vielleicht sogar das Problem der
Unfruchtbarkeit verscharft wird.
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Wir miussen also von vorneherein an alles denken. Daflir brauchen wir eine interdis-
ziplindre Beratung. Diese ist in funktionierenden Zentren am besten aufgehoben.

Frau Seli-Zacharias, Sie haben gefragt, wie viel Prozent der Frauen betroffen sind.
Von den Kinderwunsch-Patienten sind etwa 30 bis 40 % von der Ursache Endometri-
ose betroffen, vielleicht sogar mehr. So ist auch die Erfahrung in meinem Zentrum in
Munster.

Anna Adamyan (Bloggerin): Vielen Dank, dass wir alle hier sein diirfen und Sie sich
der wichtigen Thematik ,Endometriose” widmen.

Wenn man sich vorstellt, dass betroffene Frauen ihre Schmerzen mit den Schmerzen
von Geburtswehen vergleichen, dann wird deutlich: Diese Thematik ist in der Vergan-
genheit viel zu wenig besprochen worden.

Die Schmerzen werden oft ignoriert, sei es in der Gesellschaft, sei es aufseiten der
Arzt*innen, nicht nur im Fachbereich der Gyné&kologie. Ich habe auch die Erfahrung
machen mussen, dass gerade Allgemeinmediziner*sinnen schnell auf die psychosoma-
tische Schiene gehen a la: Sie bilden sich das doch nur ein. — Bei mir war es immer
die Leier, ich sei ein Scheidungskind, das Aufmerksamkeit sucht.

Gerade im jugendlichen Alter kann man sich noch nicht so richtig wehren und hat das
Selbstbewusstsein Uberhaupt noch gar nicht. In der Schule wird man nicht ernst ge-
nommen. Deshalb vertrete ich die Ansicht, dass dort mehr Awareness und mehr Be-
wusstsein fur Periodenschmerzen, aber auch fur Unfruchtbarkeit geschaffen werden
muss. All die Jahre wird einem immer nur beigebracht, wie man verhitet, aber es wird
nicht vermittelt, dass man aufgrund einer méglichen Endometriose oder aufgrund von
Infektionskrankheiten — sowohl Frauen als auch Manner — unfruchtbar werden kann.

Das Bewusstsein fehlt grundsatzlich. Es sind nicht nur die Lehrer*innen, die einen nicht
ernstnehmen. Bei mir war es damals so, dass ich irgendwann in der Oberstufe einen
Attest meiner Arztin benétigt habe, um so oft auf die Toilette gehen zu diirfen, wie ich
wollte. Durch die Endometriose hatte ich Blasenprobleme, aber die Diagnose noch
nicht. Mir wurde auch vor der Klasse vorgeworfen, dass ich Unterricht schwanzen will.

Ich hatte extreme Schmerzen in der Blase, durfte nicht auf die Toilette gehen und
musste mich vor einer ganzen Schulklasse rechtfertigen. Kinder kbnnen grausam sein,
Kinder sind manchmal ehrlich, gerade auch altere. Dadurch werden immer wieder
Zweifel bestarkt: Vielleicht bilde ich mir das alles nur ein, vielleicht haben die recht und
es sind einfach nur Regelschmerzen, vielleicht ist es auch nur eine Blasenentziindung.

Symptome kdnnen organubergreifend sein. Es sind ja nicht nur Schmerzen im Unter-
leib, die Symptome sind sehr individuell und unterschiedlich. Da muss sich einiges tun.
Sowohl bei Lehrer*innen als auch bei Mitschiler*innen muss schon sehr friih ein Be-
wusstsein geschaffen werden, damit es nicht heif3t: Ach, das ist doch die, die immer
irgendetwas hat; die fehlt schon wieder beim Sportunterricht, war ja klar, die hat be-
stimmt ihre Periode. — Das belastet auch psychisch.
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Im Schnitt sechs bis teilweise mehr als zehn Jahre wird man von Arzt zu Arzt geschickt
und muss sich immer wieder etwas Neues anhoren. Bei mir wurde auch oft das Ge-
wicht genannt: Ich sei einfach essgestort und misse mehr essen, dann wirden meine
Bauchschmerzen weggehen. — Nur waren es keine Bauchschmerzen.

Noch schwieriger wird es, wenn man kein Umfeld hat, das einen untersttitzt, nicht in
einer Grof3stadt wohnt, kein Endometriose-Zentrum in unmittelbarer Nahe ist und auch
Gynéakolog*innen nicht vor Ort sind. Ohne Arzt*innen kritisieren zu wollen: Gynako-
log*innen haben oft nicht genug Wissen. Hinzu kommt, dass in den Sprechstunden
einfach die Zeit fehlt, um tber alle Symptome und Probleme zu reden. Zehn Minuten
reichen nicht aus. Da muss sich wirklich viel tun.

Vor allem den gesellschaftlichen Aspekt finde ich unglaublich wichtig. Die Thematik
wird immer wieder abgetan. Es ist sehr wichtig, in den Bundeslandern, vielleicht auch
bundesweit Kampagnen zu starten und gezielt an Schulen zu gehen. Es ware auch
wichtig, sich neben Lehrer*innen auch mit Krankenkassen, Arzt*innen und der Endo-
metriose-Vereinigung zusammenzutun.

Das Wort ,Endometriose* sollte mehr ins Bewusstsein der Menschen gelangen. Viele
kdnnen es nicht aussprechen, ,Adenomyose“ schon mal gar nicht. Viele haben noch
nie davon gehort und nehmen es auch nicht ernst, wenn man sagt: Ich habe eine chro-
nische Erkrankung. — Dann sagt jemand anderes: Ich habe auch eine chronische Er-
krankung. — Wenn man aber sagt, dass man vor Schmerzen ohnméchtig wird, dann
merkt man schon, dass das Gegeniber anders reagiert. Und wenn man dann noch
sagt, man konne keine Kinder kriegen, dann sind die meisten Leute geschockt und
horen zu.

Es ist traurig, dass sie das erst tun, nachdem man sich immer wieder gerechtfertigt
hat, vor allem wenn die Diagnose noch nicht gestellt wurde.

2017 habe ich angefangen, in den Social Media aufzuklaren. Ich bekomme viele herz-
zerreiRende Nachrichten von Betroffenen, die hart kAmpfen, um eine Diagnose zu er-
halten, und die teilweise mit Worten von Arzt*innen entlassen werden, iiber die man
denkt: Das darf doch nicht sein. — Das zerreil3t einem das Herz.

Zunachst ist man froh, wenn die Diagnose ,Endometriose schwarz auf weifd gestellt
wird. Aber dann muss man — und das hat Frau Bambeck auch schon angesprochen —
mit dieser Diagnose zurechtkommen. Man hat eine chronische Erkrankung, fur die
man — Stand jetzt — Uberhaupt keine Unterstitzung erhalt. Man bekommt die Mdglich-
keiten erdffnet, dass Osteopathie, TCM, Akupunktur gut tun wirden. Wenn man nicht
die finanziellen Mittel dazu hat, dann kann man das nicht ausprobieren. Es wird einem
immer wieder nahegelegt, aber man kann es nicht machen, weil nicht jeder so privile-
giert ist.

Es bringt bei einer chronischen Erkrankung auch nichts, wenn die Krankenkasse drei-
mal im Jahr Osteopathie bezahlt. Betroffene erleiden standig schlimme Schmerzen,
werden ohnmachtig, kdnnen ihren Job nicht austiben oder missen ihn wechseln wie
Frau Bambeck. Es ist so einschneidend im Leben.
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Auf dieser Ebene miusste sich sehr viel tun. Das Versorgungsmodell fir Endometriose-
Betroffene musste besser werden. Es ist nicht leicht, mit einer chronischen Erkrankung
zurecht zu kommen; vor allem dann nicht, wenn man sich fur diese chronische Erkran-
kung immer wieder rechtfertigen und das Wort ,Endometriose” immer wieder buchsta-
bieren muss.

Das macht etwas mit einem, gerade auch, wenn man jahrelang um eine Diagnose
bettelt und immer wieder zurtickgeworfen wird. Irgendwann hat man keine Kraft mehr.
Deshalb mochte ich, dass sich auf allen Ebenen, aber vor allem auf der gesellschatftli-
chen Ebene und bei der Aufklarung mehr tut.

Immer mehr tut sich bereits bei den Selbsthilfegruppen. Betroffene machen dort mit,
weil sie sich nicht anders zu helfen wissen, weil sie woanders keine Unterstitzung
bekommen.

Ich habe vor zwei Jahren eine Selbsthilfegruppe bei Facebook gegriindet. Man sieht,
dass es gerade auch online immer mehr funktioniert und das Internet ein wichtiger Ort
ist. Betroffene tauschen sich dort aus und stellen Fragen. Man merkt, wie wichtig es
manchmal ist, Zuhérer*innen und das Gefihl zu haben: Ich hore dich, ich bin fur dich
da und ich versuche, deine Erkrankung ernst zu nehmen.

Die Sozialen Medien und generell auch die Presse gehen immer mehr auf Endometri-
ose ein, wobei auch grof3e Aufklarungskampagnen wichtig waéren, in welcher Form
auch immer. Vielleicht sollte es auch in gynékologischen Praxen die Verpflichtung ge-
ben, dass dort Flyer ausliegen. Wenn man dort langer sitzt, ist es gut, diese zu lesen.

Zum Thema ,Unfruchtbarkeit®. Ich hatte elf kiinstliche Befruchtungen und bin gerade
in der 20. Woche schwanger. Unterstitzung und Aufklarung ist in diesem Bereich ein
ganz grol3es Problem. Die Betroffenen erhalten die Diagnose ,Endometriose”, werden
aber im Hinblick auf Unfruchtbarkeit oder einen mdglichen Kinderwunsch nicht richtig
aufgeklart. Was resultiert daraus? Angst, Panik! Betroffene wissen nicht, wohin mit
sich, wo sie anfangen kénnen und ob sie Uberhaupt die Mdglichkeit haben, in eine
Wunschklinik zu gehen. Diese Moglichkeit hat man. Beim ersten Termin kann man sich
beraten lassen, aber das muss erst mal wissen.

Dieses mdgliche Wissen erlangen viele oft gar nicht. Das kann ich mit Blick auf Social
Media so sagen, weil ich dort unglaublich viele Nachrichten zu unerfillten Kinderwtin-
schen bekomme. Wie gerade eben auch schon gesagt worden ist, lese auch ich nicht
selten, dass die Operation fur den Kinderwunsch doch nicht so gut gewesen sei. Dartber
wird zu wenig gesprochen. Es gibt viele Menschen, die einen unerfullten Kinderwunsch
haben. Der Leidensdruck ist sehr hoch, da diese Menschen mit chronischen Schmer-
zen zurechtkommen und nebenbei auch noch kunstliche Befruchtungen — auch finan-
ziell — stemmen mussen.

Das Bundesland NRW beteiligt sich zwar an Kosten fur kunstlichen Befruchtungen,
aber dies ist insgesamt ein Witz. Die Kosten fur eine kinstliche Befruchtung lagen bei
uns bei mehr als 55.000 Euro. Ich komme aus einer sehr privilegierten Situation, wes-
halb wir uns das all die Jahre leisten konnten.
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Das konnen viele allerdings nicht. Hinzu kommt, dass die Endometriose-Betroffenen
auch noch die Erkrankung haben, mit der sie andauernd umgehen missen, und neben
den kunstlichen Befruchtungen und Hormonbehandlungen vielleicht auch noch Oste-
opathie oder komplementare Medizin benotigen, je nachdem, was dieser Person ge-
rade gut tut. Diese Kosten missen diese Menschen auch noch auf sich nehmen. Bei
diesem Thema wird nicht genligend getan.

Ich wirde mich sehr freuen, wenn gerade im Hinblick auf die Unfruchtbarkeit mehr
passieren wirde, da der Leidensdruck noch einmal intensiviert wird. Fehlgeburten kon-
nen erschwerend hinzukommen, Betroffene erleiden immer wieder ein Verlust.

Vorsitzende Britta Oellers: Herzlichen Dank, Frau Adamyan und auch allen Vorred-
nerinnen und Vorrednern.

Wir starten jetzt die zweite Fragerunde.

Franziska Muller-Rech (FDP): Sie haben es ja gemerkt: Der Raum war sehr still, wir
sind alle sehr beeindruckt. Wir danken lhnen, dass Sie uns diesen Einblick in Ihr Leben
und lhre personlichen Erfahrungen geben.

Frau Adamyan, Sie haben eben beschrieben, welche Riickmeldungen Sie von ande-
ren Betroffenen bekommen haben. Sie schaffen eine grof3e Awareness fur die Erkran-
kung. Vielleicht kbnnen Sie uns neben den positiven auch einmal die negativen Ruck-
meldungen schildern, damit wir erfahren, wo wir gesellschaftliche Verbesserungen an-
stolRen konnen.

Hat die Schaffung von Awareness auch einen Einfluss darauf, wie junge Betroffene
mit der Erkrankung umgehen? Haben sich zum Beispiel Diagnosezeitraume verkurzt?
Welche Erfahrungen haben Sie ansonsten gemacht?

Zum Thema ,Grad der Behinderung®. Frau Moritz und Frau Bambeck, haben Sie bei
der Beantragung personliche Erfahrungen gemacht? Wie lief das in der Praxis, wie
konnte man Verbesserungen erzielen und wie wichtig ist dieses Thema fiir die Be-
troffenen?

Anke Fuchs-Dreisbach (CDU): Vielen Dank an die Betroffenen, die uns sehr beein-
druckend ihre Krankheitssituation geschildert haben, und auch an die Sachverstandi-
gen fur die Infos.

Meine Fragen richten sich an die Arzte. Wir haben gerade gehdrt: Wenn eine junge
Frau zum dritten Mal mit den gleichen Beschwerden zum Gynakologen kommt, wird
sie dort nicht immer ernst genommen. Aber ist nicht genau das die Aufgabe des Gy-
nakologen?

Wir kdnnen uns einfach nicht erklaren, warum die Diagnosestellung so lange dauert.
Warum wird die junge Frau mit ihren Erkrankungen nicht ernstgenommen? Liegt es
maoglicherweise daran, dass es eine vergleichbare Erkrankung und Verwechslungs-
moglichkeiten gibt? Kdénnte man die Diagnose auch sehr zlgig stellen?
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Gibt es nach der Diagnose eine Therapiemaéglichkeit, die tatséchlich einen vollen Be-
handlungserfolg verspricht, sodass die Frauen im weiteren Verlauf des Lebens keine
Beschwerden haben?

Laura Postma (GRUNE): Ein Punkt, der hier angesprochen wurde, war die furchtbar
lange Zeit bis zur Diagnose. Sechs bis zehn Jahre sind eine erschreckende Zahl und
bedeuten grol3es Leid fir die Betroffenen.

In diesem Zusammenhang haben wir eben auch gehdrt, dass mehr Forschung betrie-
ben werden konnte, um die Dauer bis zur Diagnose zu verkurzen. Meine Fragen rich-
ten sich an die Arztinnen und Arzte in der Runde. Inwieweit ist der kirzlich in Frank-
reich entwickelte Speicheltest eine Mdglichkeit, die helfen kann und — je nachdem, wie
Sie diese Mdglichkeit einschatzen — Kassenleistung werden sollte? Inwieweit sind ver-
pflichtende Fortbildungen fur Gynakologen und Gynakologen eine Option?

Herr Dr. Krentel, Sie haben eben Modellprojekte skizziert, die wir in NRW umsetzen
konnten. Kdnnten Sie noch naher ausfiihren, was diese Modellprojekte umfassen wiir-
den?

Frau Bambeck und Frau Adamyan, zur Frage der Entstigmatisierung wurden einige
Ideen genannt. Gibt es neben Schulprojekten weitere Beispiele, die Sie als unterstit-
zend wahrnehmen wirden?

Enxhi Seli-Zacharias (AfD): Ich danke lhnen herzlich fir Ihre beeindruckenden per-
sonlichen Geschichten, die mich als nicht Betroffene dafur sensibilisieren, wie grof3
das Leid ist.

Zum Faktor ,Zeit*. Mir ist bewusst geworden, dass es sich um eine organtbergreifende
Krankheit handelt. Neben den Dingen, die schmerzlich sind und das Leben pragen, kann
es irgendwann auch mehr als bedrohlich werden, wenn es nicht zu einer Diagnose
kommt und man selbst nicht weil3: Was ist eigentlich mit mir los?

Der Forderung, die Schule misse mehr Aufklarung leisten, stehe ich grundsatzlich
kritisch gegenlber. Wir diskutieren in diesem Parlament haufig, was Schule alles auf-
fangen muss. Einerseits kommt man irgendwann an Kapazitatsengpasse. Anderer-
seits kann die Sensibilisierung in der Schule fur dieses Thema ein gesundes Leben
sichern und sollte durchaus mehr Beachtung finden.

Ich hatte kirzlich ein Gesprach zum Thema ,Suchtpravention®. Dieses Thema hatten
Sie in lhren Stellungnahmen am Rande erwahnt. Eine in der Suchtpréavention tatige
Kollegin sagte mir, dass sie zunehmend mit Frauen zu tun habe, die an Endometriose
erkrankt seien und in die Sucht abrutschten, da sie keine andere Moglichkeit sahen,
mit den Schmerzen klarzukommen.

In diesem Zuge kamen wir auch auf den Phanomenbereich der sogenannten Selbst-
tests zu sprechen, die sich zunehmend etablieren. Man kann diese Selbsttests im In-
ternet sehr schnell durchfuihren. Diese werden teilweise auch von Vereinen angeboten.
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Ich habe keine gefestigte Meinung dazu. Mich interessiert, welche Erfahrungen Sie
machen, inwiefern diese Selbsttests verbreitet sind, ob Sie diese bewerben und die
Moglichkeit sehen, in einer Art Aufklarungskampagne mit diesen Selbsttests zu arbei-
ten. Welche fachliche Meinung haben Sie dazu?

Vorsitzende Britta Oellers: Ich sehe keine weiteren Fragen mehr. — Somit schliel3e
ich die zweite Fragerunde.

Anna Adamyan (Bloggerin): Haufig bekomme ich von Betroffenen Rickmeldungen
wie: Danke, Anna! Dank dir und deiner Aufklarung habe ich endlich eine Diagnose
erhalten: Endometriose. — Natirlich freue ich mich nicht fur die Betroffene, dass sie
eine chronische Erkrankung hat, aber ich freue mich, dass ihr mdglicherweise ein paar
Jahre des Weges zur Diagnose erspart worden sind, weil Mut und Bewusstsein geschaf-
fen wurden. Somit trauen sich Frauen, die starke Schmerzen haben, diese Schmerzen
anzugehen und dafur einzustehen.

Gerade Letzteres ist ein grof3es Problem. Es musste mehr an die Betroffenen appelliert
werden, dass man selbstbewusst sein darf, wenn mit einem etwas nicht stimmt, und
dem dann nachgeht. Das tun viele nicht. Wenn Betroffene aber viele Gleichgesinnte
horen, die Ahnliches erleben, dann &ndert das etwas.

Naturlich sind die von Endometriose Betroffenen nicht alle gleich. Die Erkrankungen
sind sehr individuell und unterschiedlich, was die Diagnosestellung sehr schwierig
macht. Aber trotzdem tut es gut, von anderen zu héren, was sie haben. Und dann
nimmt man es als Betroffene vielleicht in Angriff.

Deshalb ist Aufklarung auf gesellschaftlicher Ebene sehr wichtig, in den Sozialen Me-
dien, aber nach wie vor auch in den Schulen. Es sollte vonseiten der Arzt*innen sen-
sibilisiert werden, aber vielleicht auch durch mogliche Plakatwerbung. Letzteres klingt
altmodisch, aber auch das erreicht viele. Uberall an den Bushaltestellen sieht man
Werbung fur Kinofilme etc., aber teilweise auch fur Erkrankungen. Auch die DKMS
macht so etwas haufiger. So etwas sollte es viel haufiger fur die Endometriose geben,
sodass die Leute durch Schlagworter gezielt immer daran erinnert werden. Nicht-Be-
troffene kdnnen so sensibilisiert werden und Betroffene merken, dass diese Erkran-
kung zu ihnen passen konnte.

Noch einmal: 6 bis 10 Jahre lang — oder auch langer — diesen Psychoterror mit diesen
Schmerzen mitzumachen, ist nicht schén und hat auch vor allem psychosomatische
Folgen. Man nimmt ein gewisses Trauma mit und hat immer wieder das Gefunhl, sich
fur etwas rechtfertigen zu missen. Das gilt nicht natirlich nur fir die Endometriose.

Aufklarung ist wichtig, nicht nur von meiner Seite, sondern auch von der Endometriose-
Vereinigung, den ganzen Selbsthilfegruppen oder den Medien. Letztere berichten im-
mer haufiger, auch wenn dies nicht immer so akkurat geschieht. Obwohl dies besser
sein konnte, muss man ehrlich sein, dass Fernsehbeitrdge nur 3 Minuten lang sind. Wir
reden heute mehrere Stunden. Das Thema kann man nicht auf 3 Minuten herunterbre-
chen, aber trotzdem muss die Aufklarung haufiger stattfinden. Sie wird letztendlich
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gehort, und Betroffene sind dankbar, weil sie sich schneller mit diesen Schmerzen
identifizieren kdbnnen und sich auch gezielter an Endometriose-Zentren wende kdnnen.
Viele lesen von Endometriose und den Symptomen, wissen aber nicht, wohin sie ge-
hen sollen.

Selbst wenn man sich haufiger bei Gynakolog*innen mit den gleichen Symptomen vor-
stellt, &ndert sich nichts. Ich kann aus Sicht der Betroffenen nicht unbedingt sagen,
was das Problem ist. Sicherlich gehort auch Zeit dazu, aber es gibt auch meines Er-
achtens ganz viele, die das nicht sehen wollen und die alte Denkweisen tber das Psy-
chosomatische haben und meinen, dass man sich das alles einbildet. Wenn man vor
Schmerzen ohnmachtig wird, hat das meines Erachtens aber wenig mit Einbildung zu
tun. Diese Einstellung ist aber dennoch ein Problem.

Wenn solche Arzte den Patientinnen keine Uberweisung an ein Endometriose-Zentrum
geben und sie dariber auch nicht informieren, dass es solche Zentren gibt und die
Patientinnen auch medial nichts davon mitbekommen, ist das natirlich ein Problem.
Auch das wird immer mehr beworben.

Wenn man aber weil3, dass es in Deutschland Endometriose-Zentren gibt und dass
diese Symptome zu einem selbst passen und man dem nachgehen méchte, dann ist
der Weg naturlich leichter. Dahin missen wir aber definitiv noch tGber weitere Aufkla-
rung kommen. Daflr sind Social Media wichtig, aber auch in anderen Bereichen sehe
ich grof3en Bedarf.

Dr. Harald Krentel (Bethesda Krankenhaus Duisburg): Ich wirde gerne das, was
Frau Adamyan gesagt hat, mit zwei aktuellen Studien untermauern. Die eine bezieht
sich auf Social Media. Eine Arbeitsgruppe aus den USA hat in einem dort recht renom-
mierten Journal in der vergangenen Woche eine Arbeit publiziert, die sich mit der Rolle
der Social Media im Rahmen der Aufklarung bezuglich der Erkrankung Endometriose
beschaftigt hat. Es wurden zahlreiche Facebook-Seiten auf ihren Inhalt untersucht,
und man hat festgestellt, dass die Qualitat der Posts ausgesprochen hoch und zum
groften Teil auch evidenzbasiert ist. Das, was da steht, ist im Wesentlichen wahr und
spielt eine ausgesprochen grol3e Rolle in der Aufklarung von Betroffenen, auch Medi-
zinern. Social Media spielt hier eine wesentliche Rolle — und das nicht nur gefihilt,
sondern inhaltlich auch publiziert, wenn man so will.

Der nachste Aspekt bezieht sich auf die Frage der CDU-Fraktion nach den zeitlichen
Intervallen. Das ist in der Tat ein bisschen schwierig zu verstehen. Ich mdchte noch
einmal kurz auf das Thema ,Kinderwunsch“ eingehen. Dazu gibt es eine neue Publi-
kation, zu der Frauen mit Unfruchtbarkeit mit einer transvaginalen Ultraschalluntersu-
chung untersucht wurden, die bei 22 % dieser Patientinnen eine sogenannte tiefinfilt-
rierende Endometriose festgestellt hat. Das Interessante ist, dass drei Viertel dieser
Patientinnen davon nichts wussten, obwohl sie seit langer Zeit wegen etwaiger Be-
schwerden, aber auch wegen einer Unfruchtbarkeit in medizinischer Behandlung sind.

Die Studie hat dies aufgegriffen und danach gescreent und konnte dann auch die Ur-
sache der Beschwerden, mdglicherweise auch der Unfruchtbarkeit finden. In den
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Jahren davor ist das bei drei Vierteln der Patientinnen nicht gelungen. Ich finde, dass
diese Studie sehr eindricklich zeigt, wo das Problem liegt, namlich in der Tatsache,
dass wir ganz offensichtlich in der Diagnostik der Erkrankung ein Defizit haben.

Das hat mehrere Grinde. Ein Grund ist, dass naturlich nicht bei allen Frauen mit dem
Krankheitsbild Endometriose bei einer normalen gynékologischen Untersuchung oder
auch bei einer sehr speziellen gynakologischen Untersuchung etwas sichtbar wird. Wir
haben also nicht selten Patientinnen — und das sind insbesondere sehr junge Patien-
tinnen — mit ausgepragten Schmerzen, die bei einer sehr genauen Untersuchung ein-
fach keinen greifbaren Befund haben. Wir ertasten nichts, wir sehen nichts, die Ultra-
schalluntersuchung ist normal. Das verleitet haufig dazu, zu glauben, dass auch nicht
da sei; und das ist ein Fehler.

Hier sehen wir, welche grol3e Bedeutung ein sorgféaltiges Zuhéren hat und vor allem
auch die Zeit, die damit verbunden ist, den Patientinnen in so einer Sprechstunde die
Gelegenheit zu geben, sich zu Gberwinden und in aller Ruhe — Sie haben schon be-
schrieben, welche Rolle das fur Teenager, aber auch fur Frauen etwas hoheren Alters
spielt — Gber diese ganzen Dinge zu berichten. Man féllt bei solch einem Besuch nicht
in die Tdr und legt gleich los, sondern man braucht ein gewisses Wohlftihlen, um zu
plaudern und zu erzdhlen, wo der Schuh drickt.

Moglicherweise kann man anhand der Schilderung dieser Patientin durch das bloRRe
Zuhoren schon verstehen, dass hier sehr wahrscheinlich dieses Krankheitsbild vor-
liegt. Man kann es dann zwar nicht beweisen, aber man kann schon mal davon aus-
gehen. Auf dieser Grundlage kann dann eine entsprechende Therapie eingeleitet wer-
den, und dann kénnen weitere Schritte gegangen werden, zum Beispiel eine Zuwei-
sung zu einem spezialisierten Zentrum, das sich mit dieser Fragestellung beschattigt.
Das nachste ware die Therapie; darauf kommen wir gleich noch.

Ein anderer Grund fir diese Verzogerung ist — und das habe ich anhand dieser Studie
schon dargestellt —, dass einfach viele Formen von Endometriose existieren. Es ist
insbesondere dann schwierig, wenn es sich um eine tiefe Infiltration von gewissen Or-
ganstrukturen handelt, zum Beispiel der Gebarmutter im Sinne der Adenomyose oder
auch des Darmes oder auch der Harnblase, die in den Untersuchungen aber nicht so
ohne Weiteres erkannt wird. Das hat etwas damit zu tun — da mdchte ich auch nie-
mandem aus dem Kreise der Kolleginnen und Kollegen einen Vorwurf machen —, dass
wir in den vergangenen Jahren zu diesen Inhalten gar kein adaquates Ausbildungs-
system hatten. Das ist also etwas Neues.

Die Medizin ist trage. Sie missen sich das wie einen Dampfer vorstellen. Bis da mal
etwas ankommt, geht es nicht immer schnell. Das hat nattrlich auch damit zu tun, dass
wir diese Informationen auch in die Arzteschaft bringen mussen. Wir brauchen hier
also Ausbildung, insbesondere was die Ultraschalldiagnostik angeht, damit in einer
Sprechstunde, so wie Sie es gerade beschrieben haben, diese Befunde auch erhoben
werden und die Patientinnen nicht mit einem Endometriose-Knoten die Praxis wieder
verlassen, ein Knoten, der flrchterliche Schmerzen verursacht, aber nicht festgestellt
wurde.
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Das ist ein Problem. Selbst bei Operationen kann das geschehen. Eine Patientin wird
operiert und geht mit dem Endometriose-Knoten wieder aus der Klinik. Das ist nicht
unmdglich, und das ist auch nicht fahrlassig oder ein Behandlungsfehler, sondern es
handelt sich einfach um eine Schwierigkeit. Wir miissen anfangen, breiter auszubilden
und mehr Kenntnisse zu erlangen. Fur mich stellt sich die Frage, ob wir alle ausbilden
mussen und erwarten, dass diese Leistungen in der Breite durchgefuhrt werden kon-
nen, oder ob wir es doch auf bestimmte Praxen und Kliniken runterbrechen und dort
eine besonders hohe Qualitat erzeugen mussen. Das ist eine Frage, zu der ich eine
Meinung habe. Ich wiirde fir Letzteres pladieren, aber das kann man nattirlich disku-
tieren.

Das ist der Grund, warum das so lange dauert.
Den therapeutischen Teil wirde ich Sebastian Schéfer Gberlassen.

Ich mdchte noch kurz auf den Speicheltest eingehen. Bei dem Speicheltest handelt es
sich um ein Novum. Alle haben lange davon getraumt: Ein einfacher Test mit ein biss-
chen Spucke, und — schwups! — weild man, ob eine Frau Endometriose hat. Eigentlich
Ist das super, nur muss man das auch einordnen und sich die Frage stellen: Was nitzt
es, wenn man diesen Test macht? — Danach geht es natlrlich trotzdem weiter, dass
ich Uberlegen muss: Wo ist eigentlich diese Erkrankung und wie kann ich sie behan-
deln?

Wirden wir flachendeckend bei jungen Frauen mit bestimmten Symptomen diesen
Test durchfuhren, so wirde das sicherlich die Zeit bis zur Diagnose drastisch verkur-
zen. Allerdings fehlt bei dem Test noch die breite wissenschaftliche Grundlage. Es gibt
zwar Studien, die die Genauigkeit dieses Tests sehr eindrticklich belegen, allerdings
sollte dies durch zusétzliche Studien, die auch laufen, noch mal bestatigt werden, be-
vor man das als breite Leistung einsetzen kann.

Die Technik, die dahinter steckt, ist jene, die auch bei der Impfstoffentwicklung in der
Pandemie zugrunde lag, namlich die MicroRNA; alle haben dieses Wort in den letzten
Jahren schon einmal gehort. Es scheint so zu sein, dass man es nun geschafft hat,
bestimmte genetische Sequenzen mit Endometriose zu verbinden und anhand eines
solchen Tests auch auszuwerten. In Zukunft wird uns das sicherlich noch viel mehr
beschaftigen — und das ist auch gut so; und das birgt auch Hoffnung —, sodass wir
dann etwas uber die Aktivitat der Erkrankung, Therapieeinsatze und Wirksamkeit, tber
die genetischen Vorgange und mdgliche molekular-pathologische Untersuchungen
herausfinden kénnen. Aber das ist noch Zukunftsmusik.

Zum Grad der Behinderung kann ich spater noch etwas sagen, aber hier méchte ich
zuerst Frau Bambek und Frau Moritz das Wort tberlassen.

Noch kurz zu dem Modellprojekt. Um das, was ich schon ansprach, zu Ende zu den-
ken, brauchen wir bestimmte Praxen und Kliniken, zum Beispiel in einem bestimmten
Bereich wie NRW, die sich auf die Fahnen schreiben, sich vornehmlich um dieses
Thema ,Endometriose/Adenomyose” usw. zu kimmern, und zwar im Sinne der Auf-
klarung und Beratung in Zusammenarbeit zum Beispiel mit dem Land oder auch den
Selbsthilfegruppen. Somit kdnnten wir dann eine Art Patientinnen-Leitpfad erzeugen,
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sodass klar ist, dass Frauen, die entsprechende Symptome haben, diese Modellpra-
xen und Kliniken aufsuchen kénnen.

Das wirde natirlich zu einer gewissen Bindelung fihren. Mdglicherweise muss man
dann schauen, wie viele dabei mitmachen kdnnen, damit es im Sinne der Ressourcen
auch passt. Ich wirde so vorgehen, dass man bei Praxen und Kliniken einfach mal
abfragt, wer grundsatzlich infrage kommt und wer gerne mitmachen mochte. Und dann
wird sich sicherlich ein gewisses Netzwerk fir ein Land wie NRW finden. Dann kann
man ein gewisses Konzept dariberstilpen und Erwartungen formulieren: inhaltlich,
was Diagnostik und Therapie angeht, aber auch was Beratung angeht und zum Bei-
spiel Veranstaltungen fur Kolleginnen und Kollegen im Sinne der Aus- und Weiterbil-
dung, aber natirlich auch im Sinne der Information flr Patientinnen sowie flir Angeho-
rige und Partner.

Das sollte auch mit einem gewissen Studienkonzept, welches die Wirksamkeit einer
solchen gebundelten Vorgehensweise misst, verbunden werden. Zum Beispiel geht es
dann um die Frage: Werden wir tatsachlich schneller in der Diagnostik? — Die Hypo-
these ist: Ja, wir werden dann schneller. — Und die andere Frage ist naturlich: Werden
wir dann auch besser in der Therapie? — Das ist nicht so leicht zu messen, aber das
kann man zum Beispiel im Follow-up anhand von Schmerzskalen messen, und da
mussen die Betroffenen dann mit ins Boot. Das Ganze ware dann auch eine, wenn
man so will, bundeslandweite Studie, die mit den entsprechenden Universitatskliniken
wie zum Beispiel Minster durchgefiihrt werden kdnnte. Dann wiirde als Ergebnis eines
solchen Projektes naturlich etwas herauskommen, was man sogar publizieren kann,
und auch das hatte einen gewissen Modellcharakter.

Dr. Sebastian Schéafer (Universitatsklinikum Munster): Ich mochte an meinen Vor-
redner ankntpfen und die Themen abhandeln, nach denen gefragt wurde und die noch
nicht so detailliert besprochen wurden.

Vorher mochte ich aber Stellung nehmen zu der Frage, warum haufig trotz mehrfachen
Aufsuchens von Frauenarztinnen und Frauenarzten die Diagnose nicht gestellt wird.
Sie beschreiben sehr zutreffend eine Situation, wo schon durch dieses mehrfache Auf-
suchen manifestiert wird, dass da ein Problem mehr besteht als in einer — in Anfiih-
rungszeichen — normalen Situation mit Regelschmerzen.

Ich bin Klinikarzt. Die typische Situation in den Praxen ist, dass die Patientin gefragt
wird, warum sie kommt. Darauf antwortet sie, sie habe starke Blutungen und starke
Regelschmerzen. Viel mehr Zeit fur Erlauterungen ist schon gar nicht mehr vorhanden.
Nachdem das gesagt wurde, wird in der Regel eine Untersuchung gemacht, die ubli-
cherweise keine Ultraschalluntersuchung beinhaltet, weil diese im Rahmen der Vor-
sorge nicht ibernommen wird und erst einmal anhand dieser Aussage nicht fir jeden
offensichtlich erkennbar ist, dass ein Ultraschall helfen wirde. Und dann steht am
Ende die unauffallige Untersuchung.

Es wurde das Bild des Dampfers fur die Medizin eingebracht. Das ist von Person zu
Person unterschiedlich, je nachdem, wie trdge man selbst ist, die Realitdt anzuer-



Landtag Nordrhein-Westfalen -24 - APr 18/196

Ausschuss fur Gleichstellung und Frauen (6.) 16.03.2023
Ausschuss fur Arbeit, Gesundheit und Soziales (16.)
Gemeinsame Sitzung (6ffentlich) Ib

kennen, dass man es mit jemandem zu tun hat, der mehr Beschwerden hat als jemand
anderes. Dann liegt es in der Personlichkeit der Arztin bzw. des Arztes, ob man die
notwendigen Schritte einleitet, entweder selbst die Ultraschalluntersuchung durchfthrt
oder die Patientin irgendwo hinschickt, wo das dann gemacht wird. Naturlich ist der
Ultraschall auch nicht alles, aber ein entscheidender Punkt.

Die Erkrankung findet, wenn man so will, in den Praxen gar nicht richtig statt. Entweder
wird, um den Praxisablauf nicht zu stéren, die Behandlungszeit aktiv beschréankt, oder
die Patienten kommen gar nicht, weil sie schlechte Erfahrungen gemacht haben.

Es wurde die Frage nach Verwechslungsmaoglichkeiten gestellt. Die grof3te Verwechs-
lungsmaglichkeit ist aus meiner Sicht die zu Beginn, dass man die pathologische, also
krankhafte Regelschmerzsituation oder auch die Zeit, die ein Paar, das schwanger
werden mochte, braucht, um schwanger zu werden, noch als normal interpretiert. Man
will es einfach nicht wahrhaben.

Die Endometriose bietet die gréf3te Moglichkeit zu Verwechslungen. Es gibt durchaus
Krankheitsbilder, die dhnliche Probleme nach sich ziehen kénnen. Zum Beispiel kon-
nen Myomen, gutartige Muskelknoten in der Gebarmutterwand, ahnliche Beschwer-
den machen. Diese fallen allerdings viel haufiger als die Endometriose auch dem bzw.
der durchschnittlich ausgebildeten Gynakologen bzw. Gynékologin auf, weil sie recht
einfach zu erkennen sind. Diese Patienten werden also schneller herausgefiltert.

Spéatestens nach dem zweiten oder dritten Aufsuchen einer betroffenen Person in einer
Praxis, egal ob ein unaufféalliger Befund vorhanden ist oder nicht, muss man an diese
Erkrankung denken. Das passiert leider in der Regel so nicht, jedenfalls nicht in der
Flache.

Der Speicheltest wurde gerade schon einmal angesprochen. Ich gebe Herrn Krentel
sehr recht, dass die Vision auf jeden Fall vorhanden ist und es als greifbar erscheint,
dass man es hier mit einem Tool zu tun hat, das die Diagnosezeit objektiv verkirzen
kann.

Herr Krentel hat schon ausgefiihrt, dass wir aber noch nicht 100 % davon uberzeugt
sind, dass dieser Test die Qualitat hat, die er verspricht. Was es also letztendlich noch
nicht gibt, sind Uberprifungstests in groReren Kollektiven. Wir wissen noch nicht, ob
zum Beispiel in dem Negativkollektiv, also in der Vergleichsgruppe, die in der Studie
diesem Ganzen zugrunde liegt, nicht auch Endometriose-Patienten dabei sind, die
aber eine Gebarmutterwand-Endometriose, eine Adenomyose haben, die nicht er-
kannt worden ist. Das wissen wir letztendlich nicht, und das wissen auch die Autoren
nicht. Das ist nicht erhoben.

Es gibt also noch gewisse Vorbehalte wissenschatftlicher Art, die man haben muss,
aber wir erwarten fur dieses Jahr eine multizentrische Studie an ungeféahr 1.000 Pati-
enten, die den Test evaluiert. Dann kdnnen wir, wenn das ahnliche Ergebnisse bringt,
klarer sagen, ob der Test sinnvoll ist und eingesetzt werden kdnnte.

Auch noch nicht erkannt ist, ob der Test auch in anderen Situationen anschlagen wirde,
also zum Beispiel, ob Frauen mit Myomen auch als vermeintlich positiv auffallen wiirden.
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Das wissen wir letztendlich noch nicht. Es gibt an Folgeuntersuchungen also noch ei-
niges zu tun.

Aber wenn der Test sich so durchsetzt, ware es fir mein Daflrhalten absolut sinnvoll
und notwendig, diesen Test zu etablieren und dann auch eine Ubernahme durch die
Gesetzlichen — natirlich auch durch die privaten, aber hier stehen die Gesetzlichen
Krankenversicherungen im Vordergrund — Krankenversicherungen durchzusetzen.
Die Kosten belaufen sich aktuell auf 799 Euro. Das kann sich kaum jemand leisten.

Aus meiner Sicht ware aber Folgendes sehr wichtig: Wenn der Test sich durchsetzt,
sollte er nicht wie ein Schwangerschaftstest einfach in der Apotheke zu kaufen sein,
denn dann wirde es sehr unspezifisch. Er sollte schon an das Aufsuchen einer Ein-
richtung, eines Frauenarztes, einer Frauenarztin gebunden werden, allerdings verbun-
den mit der Notwendigkeit, dass in diesem Test der Situation und diesen Betroffenen
der notwendige Stellenwert eingeraumt wird.

AulRRerdem wurde gefragt, ob man nicht die Kolleginnen und Kollegen dazu verpflichten
sollte, sich in Ultraschall in endometriosespezifischen Belangen fortzubilden.

Meine personliche Meinung dazu ist ganz klar: Ja, das sollte man. Das sollte Teil des
regularen Fortbildungscurriculums sein. Wir Gynéakologinnen und Gynakologen ms-
sen wie alle Arztinnen und Arzte natiirlich unsere Fort- und Weiterbildungen machen,
um up to date zu bleiben und unsere — wenn wir sie haben — Kassenzulassung zu
behalten und Ahnliches. Es ist aus meiner Sicht sehr sinnvoll, dass das Krankheitsbild
Endometriose einen verpflichtenden Bestandteil dieser Fortbildungen hat. Das wirde
ich personlich ganz klar bejahen.

Die Dinge vereinfachen und die Diagnosewahrscheinlichkeit wiirde auch erhéhen,
wenn wir wieder dazu kommen, dass der Ultraschall auch in der Vorsorge stattfinden
und abgerechnet werden kann, zumindest in der Betroffenengruppe mit Frauen, die
mit Schwierigkeiten, schwanger zu werden, und mit Regelschmerzen kommen. Wenn
komplette Beschwerdefreiheit nichts ist, dann muss man keinen Vorsorge-Ultraschall
machen. Das wuirde ich eindeutig so sehen, aber in dieser anderen Situationen, tUber
die wir hier sprechen, gehort das fur meine Begriffe dazu, selbst wenn die Tastunter-
suchung nichts ergeben hat. Letztere ergibt sehr haufig gar nichts, und die Ultraschall-
untersuchung hilft uns dann, tatséachlich eine Diagnose zu stellen. Die Tastuntersu-
chung ist hochstens fur die Orientierung beim Ultraschall von Nutzen, denn man weifl3
dann, wohin man genauer schauen muss.

Es wurde Ihrerseits gefragt, ob es Therapiemdglichkeiten gibt, mit denen man die Er-
krankung quasi heilen kann, sodass die Patientin hinterher keine Probleme mehr hat.
Das Wort ,Heilen“ darf man da leider noch nicht in den Mund nehmen. Vielleicht wird
es das in Zukunft einmal geben. Eine Heilung kdnnen wir aber nicht versprechen.

Wir kénnen aber schon sagen, dass, obwohl es sich um chronische Erkrankungen
handelt, nicht alle Betroffenen chronische Beschwerden haben werden. Die Chronizi-
tat kann entweder so ausfallen, dass dauerhaft jeden Tag oder zumindest wiederkeh-
rend Beschwerden vorhanden sind, die kann aber auch so ausfallen, dass ein gewisses
Potenzial vorhanden ist, dass die Erkrankung wiederkommt und irgendwann wieder
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ausbricht, wieder Probleme macht, aber dazwischen eine ganze Phase liegt mit weni-
gen bis keinen Beschwerden.

Wir kénnen es also durchaus zumindest fur diese Patientengruppe mit einer gezielten
Behandlung schaffen, Beschwerdefreiheit und auch eine Schwangerschaft zu erzeu-
gen bzw. das Erreichen der Schwangerschaft zu erleichtern und danach eine relative
oder tatsachlich komplette Unbeeinflusstheit im Alltag zu erreichen. Das kdnnen wir
fur einen Teil der Betroffenen erreichen, wenn wir konsequent handeln.

Fur diejenigen, die trotzdem noch Beschwerden behalten werden oder weiterhin nicht
schwanger werden, ist aber eine gezielte Behandlung trotzdem sehr wichtig, weil zwar
noch Probleme vorhanden sind, diese aber, wenn wir konsequent diagnostiziert und
behandelt haben, deutlich geringer ausfallen, als wenn wir einfach nichts tun oder we-
nig oder inkonsequent behandeln wirden. Da ist das Ausmal der Einschrankungen
deutlich héher. Wir kdnnen auch da eine klare Verbesserung der Lebensqualitat hin-
bekommen, wenn wir gezielt vorgehen.

Zu den typischen Behandlungsmdglichkeiten — um das einmal kurz skizziert zu haben;
das Thema fillt ja ganze Kongresse; das kann man naturlich hier nicht im Detail erléau-
tern — kann man grob sagen, dass es erstens die medikamentése Behandlung mit
Hormontherapien verschiedener Art gibt, die sich vor allem an Betroffene mit
Schmerzsymptomen richtet, die nicht schwanger werden wollen, und zweitens gibt es
Operationen, die sich an Schmerzpatientinnen bzw. Schmerzbetroffene richten, die
schwanger werden wollen — oder auch nicht —, aber auch an diejenigen, die keine
Schmerzen haben und dadurch eine Erleichterung beim Schwanger-werden erzielen
wollen.

Es gibt dartber hinaus komplementarmedizinische Mal3nahmen, die insbesondere in
der Gruppe der chronischen Schmerzpatienten weiterhelfen. Da sind schon einige
Dinge genannt worden, etwa Osteopathie, auch die Traditionelle Chinesische Medizin
sollte dazugehoren und auch die psychosomatische Mitbetreuung gehort sicherlich
dazu. Das ist besser aufgehoben in einem Konzept, das sich multimodale Schmerzthe-
rapie nennt, wo letztendlich diese Faktoren alle zum Tragen kommen, was aktuell aber
auch gebunden ist an gewisse Einrichtungen. Die Verfuigbarkeit fir die Betroffenen in
der Breite ist nicht ausreichend, muss man sagen.

Weiterhin wurde gefragt, ob es auch Situationen gibt, in denen die Erkrankungen zu
einer akuten Bedrohung fir die Patientin werden kann, ob es fur jemanden — so habe
ich es verstanden — lebensbedrohend sein kdnnte. Das ist meistens nicht der Fall, aber
es kann schon eine akute oder subakute Bedrohungslage entstehen, wenn so eine
Erkrankung unerkannt bleibt. Ich habe erst letzte Woche eine Patientin operiert, die
leider ihre Erkrankung so lange mit sich herumtragen musste, bis eine der indirekt
betroffenen Nieren nicht mehr funktionierte. Diese mussten wir entfernen. Hier drohte
also Organverlust, was fir meine Verhéaltnisse schon eine Bedrohung im wahrsten
Sinne des Wortes darstellt. In der Zukunft konnte hier ein Organverlust auftreten, wenn
man nicht adaquat behandelt und frihzeitig diagnostiziert. Auch eine Teilentfernung
von Organen ist bei der tiefinfiltrierenden Endometriose regelhaft notwendig.
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Das ist noch mehr Aufruf dazu, die Erkrankung so frih zu erkennen, dass es gar nicht
zu einem so ausgepragten Befund kommt. Man wird nicht alles verhindern kdnnen,
aber man kann sicherlich besser sein, als es aktuell der Fall ist.

Das Stichwort ,,Suchtpravention® ist genannt worden. Bei chronischen Schmerzen ist
naturlich der Schmerzmittelgebrauch ein Thema, wobei es nach meiner Wahrnehmung
nicht so ist, dass wir im gré3eren Stil opiatabhéangige Betroffene produzieren, sondern
es ist eher ein Problem, dass Uberhaupt erst einmal eine adaquate Behandlung vor-
handen sein muss. Viele dieser Frauen haben gar keine oder keine ausreichende
Schmerztherapie und versuchen, sich mit Paracetamol, Ibuprofen, mit dem, was man
selber in der Apotheke kaufen kann, Uber Wasser zu halten und kriegen das mehr
schlecht als recht hin.

Naturlich muss, wenn man weitere Mal3nahmen ergreift, auch dafir gesorgt werden,
dass das in einem Rahmen passiert, in dem nicht die Behandlung Folgeprobleme nach
sich zieht. Dabei ist die Sucht nur ein Thema. Viel wichtiger ist die Frage nach Folge-
komplikationen groRerer Operationen, die notwendig werden, die man aber vielleicht
hatte vermeiden kénnen — méglicherweise sogar die Operation insgesamt, zumindest
aber die Ausdehnung —, hatte man friher diagnostiziert.

Maria Bambeck (Endometriose-Vereinigung Deutschland): Es wurde nach dem
Grad der Behinderung gefragt. Ich selbst habe im Mai 2018 einen Antrag auf einen
Grad der Behinderung gestellt. Nach einem halben Jahr habe ich einen Grad der Be-
hinderung von 30 zugesprochen bekommen. Dazu wurde ein bisschen Psyche, ein
bisschen Migrane und ein bisschen Endometriose angerechnet.

Nach dem Widerspruch ging es auf 40 hoch. Ich habe im Endeffekt Klage eingereicht,
und es gab eine auf3ergerichtliche Einigung. Ich habe jetzt einen Grad der Behinde-
rung von 60. Bei mir spielt auch meine Blase noch eine Rolle. Ich wirde nicht sagen,
dass das unbedingt im Zusammenhang mit der Endometriose steht, allerdings hat
meine Blase irgendwann mal einen Schaden davon genommen.

Auf diesen Grad der Behinderung von mindestens 50 zu kommen, der mir in meinem
beruflichen Alltag Unterstiitzung bringt, war schon ein Kampf. Den Bescheid des Gra-
des der Behinderung von 60 habe ich im Dezember 2021 bekommen. Im Dezember
2022 hatte ich schon wieder einen Brief zur Neubeurteilung im Briefkasten. Die Er-
krankung ist allerdings chronisch. Da hat sich nicht viel verandert. Ich weif3 nicht, was
sich da verandert haben soll, dass das auf einmal mehr oder weniger werden kdnnte.

Im Moment graut es mir davor, was bei der Neubeurteilung herauskommt und ob mir
dann wieder ein Kampf fir mein Recht bevorsteht, dass mir dieser Grad der Behinde-
rung zusteht. Da fehlt es in den Versorgungsamtern an Aufklarung, was diese Erkran-
kung an Folgen mit sich bringt. Man hinterfragt bei der Feststellung eines Grads der
Behinderung: Was habe ich fir Einschrdnkungen im Vergleich zu einer gleichaltrigen
gesunden Person? — Ich kénnte zwei Stunden dartber erzéahlen, welche Einschrén-
kungen ich habe. Es ist ein grof3es Problem, dass in den Versorgungsamtern die Auf-
klarung fehilt.
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Wenn ein Gutachten angefordert wird, dann weif3 ich nicht, ob es so sinnvoll ist, dass
ein Allgemeinmediziner fir mich in Bezug auf eine gynékologische Erkrankung beur-
teilen muss, welchen Grad der Behinderung ich bekommen soll. Dieses Problem
kommt noch hinzu. Das macht es einfach sehr schwierig.

Ich erlebe es in meiner Selbsthilfegruppe haufig, dass die Betroffenen irgendwann
keine Kraft mehr haben, dafir zu kdmpfen, und sie es dann lieber bei dem Grad der
Behinderung von 30 oder 20 Prozentpunkten belassen. Es ist sehr schade, dass einige
dann sagen, ihnen fehle die Kraft, auch noch dafur zu kdmpfen. Man kampft fur Auf-
klarung, fir eine adaquate Therapie, dafir, dass man ernst genommen wird — und
dann kommt der n&chste Kampf um den Grad der Behinderung. Das ist ein schwieri-
ges Thema.

Dr. Harald Krentel (Bethesda Krankenhaus Duisburg): Ich kann Frau Bambeck nur
zustimmen. Herr Dr. Schafer, Frau Professorin Fehm, ich und viele andere Kolleginnen
und Kollegen erhalten regelmaflig Akten, um eine entsprechende Bewertung eines
solchen Falles bzw. einer solchen Klage, die den Sozialgerichten vorliegt, zu beurtei-
len. Es fallt auf, dass die Einstufung des Grades der Behinderung haufig von Kollegin-
nen und Kollegen durchgefuhrt wird, die mit dem Erkrankungsbild nicht so speziell
vertraut sind.

Es wére ein ganz praktischer Ansatz, den Betroffenen gerechter zu werden, indem
Personen diese Beurteilungen und Einschéatzungen abgeben, die sich mit nachgewie-
sener Expertise mit diesem Thema hauptsachlich auseinandersetzen. Das macht ein-
fach mehr Sinn, fuhrt sicherlich zu besseren Einschatzungen und letztendlich auch
dazu, dass so etwas wie eine Klage vor dem Sozialgericht gar nicht nétig wird. Letzte-
res ist ja auch mit Kosten und Zeit und, wie wir gerade gehort haben, auch mit erheb-
lichen Belastungen verbunden.

Es muss also eine dezidierte Beurteilung geben. Die Chronizitat der Erkrankung En-
dometriose wird héaufig nicht in den Beurteilungen bertcksichtigt. Aber es gehért na-
turlich auch dazu, zu bericksichtigen, ob nicht vielleicht doch ein Therapieerfolg durch
bestimmte MalRnahmen vorliegt. Das ist natlrlich auch ein Teil dieser ganzen Bewer-
tungen, denn — auch das muss man erwéhnen — diese Therapieerfolge gibt es ja auch.
Es kann nattrlich auch mal eine Verbesserung eintreten, aber nicht in allen Fallen.
Wichtig ist, grundséatzlich den chronischen Charakter der Erkrankung zu berticksichti-
gen.

Ich pladiere also daftir, dass Expertinnen und Experten mit entsprechender nachge-
wiesener Expertise die Beurteilungen durchfihren.

Maria Bambeck (Endometriose-Vereinigung Deutschland): Es wurde das Thema
~Entstigmatisierung” aufgeworfen. Aufklarung in den Schulen ist in dieser Hinsicht
wichtig. Dazu kommt — das ist genauso wichtig — die Aufklarung bei den Arbeitgebern
bzw. betriebliches Gesundheitsmanagement. Es geht aber auch um die — Frau
Adamyan hat es gesagt — Aufklarung in der Gesellschatft.
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Wenn ich friiher gesagt habe, dass ich mich fur das Thema ,Endometriose” einsetzte,
dann hiel3 es oft: Ach, die schon wieder mit ihnrer Endometriose. — Die Personen, die
das vor drei oder vier Jahren gesagt haben, stehen nun vor mir und sagen: Wow, das
ist toll, was du da erreichst! — Wir brauchen in der Gesellschaft Aufklarung durch Plakat-
aktionen und Social Media. Im Fernsehen lauft Werbung der DKMS. Warum lauft da
nicht mal Werbung zum Thema: Was ist Endometriose?

Anja Moritz (Endometriose-Vereinigung Deutschland): Zu der langen Zeitdauer bis
zur Stellung der Diagnose mdochte ich gerne noch Erganzungen zu meinen Vorredner-
rinnen einbringen. Als Endometriose-Vereinigung bekommen wir ganz haufig Ruck-
meldungen von Betroffenen zu ihren Gesprachen mit insbesondere niedergelassenen
Arztinnen und Arzten. Wir werden in diesem Jahr noch eine Erhebung unsererseits
dazu durchfiihren. Haufig ist es so, dass die Diagnose erst bei dem dritten oder vierten
Arzt erfolgt. Es ist also die Regel, dass zunachst eine Odyssee von Arzt zu Arzt erfolgt,
bis irgendjemand die Diagnose stellt und die Patientin ernst nimmt. Es ist nicht die
Ausnahme, sondern die Regel.

Unsere Arbeit basiert auf Mitgliedsbeitragen o6ffentlicher Férderungen und Spenden.
Wir versuchen, mit diesen begrenzten Mitteln trotzdem Aufklarungsarbeit zu leisten
und legen in Aktionen immer wieder unser Material in Arztpraxen aus bzw. lassen es
auch auslegen, weil wir alleine das bundesweit gar nicht leisten konnen. Es gibt Arzte,
die Material Uber Endometriose, das sie in ihrer Praxis vorfinden, entsorgen mit der
Begrundung, diese Patientinnen seien zu anstrengend. Es gibt also tatsachlich Arzte,
die die Behandlung von Endometriose-Patientinnen zu vermeiden versuchen.

Das fuhrt zu den langandauernden Diagnosestellungen von durchschnittlich siebenein-
halb Jahren. Wir haben aber auch Mitglieder, die 20 oder 25 Jahre auf ihre Diagnose
gewartet haben und bei denen die Diagnose erst dann gestellt wurde, als der Kinder-
wunsch unerfillt blieb.

Nun komme ich zu der Chronizitat. Die Endometriose kann medikament®s, operativ
oder auch mit komplementaren Verfahren behandelt werden. Trotzdem kann es zu
Verwachsungen kommen, die auch Nervenschadigungen nach sich ziehen. Auch
Operationen verlaufen nicht immer so, dass nachher alles gut ist, sondern auch eine
Operation schadigt den Korper und zum Teil auch die Nerven. Wir haben auch
Frauen als Mitglieder in unserem Verein, die an den Folgen dieser Nervenschadigungen
und den OP-Folgen leiden. Und das tun sie immer noch, wenn sich die eigentliche En-
dometriose — wie haufig der Fall; Gott sei Dank! — mit den Wechseljahren legt und das
akute Leiden vorbei ist. Die Frauen leiden also bis an ihr Lebensende an den Folgen der
Endometriose.

Insbesondere die Nervenschadigungen sorgen in Extremféllen daftr, dass die Frauen
nicht mal mehr normal laufen kdnnen. Wir sprechen von einer Erkrankung, die zwar
aus dem gynakologischen Bereich kommt, sich aber auch in den neurologischen oder
orthopéadischen Bereich auswirken kann — und das wirklich bis zum Lebensende.
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So viel zu der Chronizitat: Die Anerkennung, dass es sich um eine lebenseinschran-
kende, schwerwiegende chronische Erkrankung handelt, steht in dem Antrag der FDP.
Ich wirde Sie sehr darum bitten, zu bestatigen, dass das so ist.

Nun zu dem Grad der Behinderung. Wir bieten eine kostenlose Rechtsberatung an.
Die Juristinnen, die das bei uns machen, haben immer wieder mit abgelehnten Antra-
gen zum Grad der Behinderung zu tun bzw. mit dieser willkirlichen Einordnung in Pro-
zentpunkten, die noch keinerlei Unterstitzung fur die Frauen bringt. Wie Maria Bam-
beck geschildert hat, erreichen viele erst im Widerspruchsverfahren mit anwaltlicher
Unterstlitzung einen GdB, der ihnen tatsachlich auch eine Erleichterung, einen Nach-
teilsausgleich im Alltag und im Beruf bringt.

Vorsitzende Britta Oellers: Gibt es weitere Wortmeldungen seitens der Abgeordne-
ten? — Frau Muller-Rech, bitte.

Franziska Miiller-Rech (FDP): Die beiden Arzte mdchte ich gerne auf den Aspekt der
Anderung der Gebuihrenordnung ansprechen. Sie fordern in Ihrer Stellungnahme ei-
nen Zuschlag fir die Versorgung von Endometriose-Patientinnen und auch eine Zu-
satzvergutung fur die Endometriose-Zentren.

Sie haben auch das Thema ,Ultraschall“ angesprochen. Ich habe in Verbindung mit
anderen chronischen Erkrankungen gehort, dass auch dort die Ultraschalluntersu-
chungen schlecht vergitet sind und deswegen viele Arztinnen und Arzte nicht auf die-
ses Mittel der Diagnostik setzen, was bei den Patientinnen und Patienten dazu fuhrt,
dass diese oft zunachst auf andere Diagnosewege geschickt werden. Bei gesetzlich
Versicherten fiihrt das teilweise zu einer Verlangerung der Zeit, bis eine Therapie ge-
stellt ist. Deshalb fordern viele, dass die Ultraschalluntersuchung disziplinibergreifend
in der Ausbildung von Arztinnen und Arzten gestarkt wird und dass — abgesehen von
den Gynakologinnen und Gynakologen — auch andere Fachbereiche in dieser Hinsicht
etwas versierter sein konnten. Dieses Diagnosemittel, das schnell und eigentlich kos-
tengunstig ist, sollte demnach haufiger eingesetzt werden.

Wirden Sie es mit Blick auf den Ultraschall und die Gebuhrenordnung befirworten,
wenn man Ultraschalluntersuchungen besser vergiten wirde? Wirden diese dann
haufiger eingesetzt? Konnte eine diesbeziigliche Anderung der Gebiihrenordnung
auch die Versorgung fir Endometriose-Patientinnen verbessern?

Zweitens wurde ich gerne auf die Enzian-Qualifikation zu sprechen kommen. Ich
wirde gerne von den beiden Arzten etwas mehr dazu héren, warum dieses Verfahren
S0 wichtig ist und was das genau beinhaltet.

Meine letzte Frage zu der Uberweisung an die Endometriose-Zentren richtet sich an
alle Sachverstandigen. Mein personlicher Eindruck aus den Gesprachen mit Betroffe-
nen ist, dass auch das eine Hurde darstellt. Wir haben es gerade gehort, dass Gynéa-
kologinnen und Gynékologen oder andere Arzte teilweise zogern, eine Uberweisung
an ein Endometriose-Zentrum auszustellen. Teilweise wissen die Patientinnen und Be-
troffenen nicht, dass sie erst eine Uberweisung brauchen. Sie wissen nicht, wohin sie
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gehen sollen. Aul3erdem dauert es lange, bis sie bei ihrer Frauenarztin, ihrem Frauen-
arzt Uberhaupt einen Termin bekommen, wo sie dann die Uberweisung erhalten kén-
nen.

Wirden Sie es beflirworten, dass es einfacher wiirde und schneller ginge, Endometri-
ose-Zentren vielleicht auch ohne Uberweisung zu besuchen? Dazu gibt es seitens der
Arzte und der Betroffenen unterschiedliche Sichtweisen. Vielleicht kénnen Sie uns ein
bisschen aufhellen, warum das nur mit Uberweisung geht und ob man das nicht andern
konnte.

ilayda Bostancieri (GRUNE): Meine erste Frage richtet sich an alle, die sich dazu
auf3ern wollen bzw. kénnen. Was sind die wichtigsten bzw. drangendsten Fragen in
Bezug auf Endometriose, die durch neue Forschungsprojekte beantwortet werden soll-
ten? Welche Aspekte wirden Sie voranstellen?

Gender-Data-Gap, Sexismus und Misogynie in der Medizin sind nicht unbedingt nur
ein deutsches Phanomen. Herr Dr. Krentel, Sie sind ja auch europaweit unterwegs.
Wie ist die Situation in Europa? Gibt es Lander oder Orte, in denen es gut lauft und an
denen man sich orientieren kann? Oder ist die Situation Uberall &hnlich, wie wir sie in
Deutschland bzw. Nordrhein-Westfalen vorfinden?

Vorsitzende Britta Oellers: Es wurde bisher sehr ausfuhrlich geantwortet, was bei
dem wichtigen Thema auch gut ist. Wir haben allerdings nachher noch eine Anschluss-
sitzung. Ich mochte alle bitten, insbesondere die beiden Arzte, sich bei der Beantwor-
tung der Fragen in der dritten Antwortrunde etwas kirzer zu fassen.

Anja Moritz (Endometriose-Vereinigung Deutschland): Ich mochte auf die Frage
nach den Forschungsfragen eingehen, obwohl die Mediziner das deutlich besser be-
antworten konnen. Es gab vor zwei Jahren eine Anfrage des Gemeinsamen Bundes-
ausschusses, G-BA, an das Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheits-
wesen, IQWIG, zu komplementaren Therapieverfahren. Das Ergebnis der Studie war:
Es gibt nicht genligend Studien, um zu belegen, dass komplementare Verfahren tat-
sachlich hilfreich sind.

Wir sind dahin gehend in den Widerspruch gegangen, weil sowohl Berichte von Be-
troffenen als auch auslandische Studien schon sehr deutlich zeigen, dass mithilfe kom-
plementarer Therapien — wir sprachen Gber Osteopathie, Uber TCM, aber dazu zéhlen
auch die Phytotherapie und die Physiotherapie — sehr viel Unterstiitzung maoglich ist.
Uns fehlen allerdings die Studien dazu. In diesem Bereich sehe ich einen gro3en Be-
darf. Es gibt beispielsweise momentan in einem Kooperationsprojekt mit Australien
eine Studie im Bereich ,TCM".

Diese Methoden mussen naturlich bezahlt werden. Frau Bamberg hat es vorhin auch
schon gesagt: In der Osteopathie bekommen wir drei Behandlungen in einem langeren
Zeitraum anteilig finanziert, mussten aber regelmafiig einmal im Monat zu einer osteopa-
thischen Behandlung gehen. Allerdings sind von Endometriose Betroffene aufgrund
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ihrer Erkrankung auch haufig in ihrer Erwerbsfahigkeit eingeschréankt. Es sind also
auch die finanziellen Moglichkeiten nicht gegeben, solche Therapien, die wirklich hel-
fen, selbst zu bezahlen. Wir brauchen also Studien, die wiederum dazu fiihren, dass
auch die Krankenkassen die Kosten fur solche Verfahren tibernehmen, damit die Ver-
fahren in der Praxis tatsachlich zu einer Erleichterung fihren kénnen.

Maria Bambeck (Endometriose-Vereinigung Deutschland): Ich mdchte direkt an
das Thema ,Forschung“ anschlieen. Fir mich aus der Sicht der Betroffenen zahit in
erster Linie die Grundlagenforschung. Wenn wir wiissten, wo genau eine Endometri-
ose herkommt und wie sie genau entsteht, dann ergaben sich daraus vielleicht weitere,
andere Ansatze.

Zum Thema ,Uberweisung an ein Endometriose-Zentrum*. Ich kann aus meiner Erfah-
rung berichten, dass ich meine Uberweisungen meistens von meinem Hausarzt be-
kommen habe, da dieser mich zu jedem Zeitpunkt ernst genommen hat. Ich bin irgend-
wann gar nicht mehr zum Gynakologen gegangen, sondern nur noch zu meinem Haus-
arzt, weil ich wusste, dass ich dort ernst genommen werde. Mein Hausarzt war 2015
derjenige, der gesagt hat: Ich habe gegoogelt. Dort und dort gibt es ein Endometriose-
Zentrum. Hier haben Sie eine Uberweisung. Ich habe Ihnen da einen Termin gemacht.
Fahren Sie da mal hin. — Ich kann von Gliick sagen, dass der Hausarzt dies gemacht
hat.

Haufig sagen die Gynékologen: Warum wollen Sie denn in ein Endometriose-Zentrum?
Ich kann das doch auch. — Im Nachhinein muss ich sagen, dass sie es nicht konnten.
Das soll bitte nicht bose wirken, aber manchmal spielt auch die Uberschatzung der
Frauenarzte vor Ort eine Rolle. Meine jetzige Gynakologin sagt mir ganz ehrlich: Ich
weild nicht weiter, bitte gehen Sie ins Endometriose-Zentrum. Die kdnnen lhnen besser
weiterhelfen. Ich méchte nicht mit Ihnen ausprobieren und rumprobieren, denn das
lastet am Ende alles auf Ihnen. — Dazu gehdrt auch die Einsicht, zu erkennen: Bis
hierhin geht mein Kreis und mein Wissen, und dartber hinaus muss ich Uberweisen.

Leider spielt haufig — ich mdchte es eigentlich gerne nett formulieren — Selbsttber-
schatzung eine Rolle, zumindest ist das meine Erfahrung zu dem Thema.

Dr. Sebastian Schafer (Universitatsklinikum Minster): Zum Thema ,Uberweisung®.
Aus meiner Sicht mussten Betroffene direkt in ein Endometriose-Zentrum gehen kon-
nen, zumindest solange wir keine Verbesserung der Versorgung in der Breite haben.
Das Krankheitsbild betrifft so viele Personen, dass es absolut gerechtfertigt ist, mehr
Betreuungsmoglichkeiten zu schaffen.

Zum Thema ,Vergitung“. Wir haben bei den vorherigen Fragerunden tber Verbesse-
rungsnotwendigkeiten im Bereich der Zertifizierungsmoglichkeiten gesprochen. Wirde
man die Zentren so beféhigen, dass gewisse Strukturen vorgehalten werden kdnnten,
wirden gewisse Anforderungen an die Individuen gestellt, und wirde man dies auch
vorschreiben, dann wirde sich damit auch die Notwendigkeit verknupfen, fir die not-
wendigen Therapeutinnen und Therapeuten, die in diesem Zentrum tatig sind — sei es
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ein einem Ort oder bei einem kooperativen Zentrum an mehreren; das ist eine andere
Frage —, Geld zur Verfuigung zu stellen.

Ich kann von einem Zentrum nicht erwarten, dass sie einen Psychosomatiker einstel-
len, der nicht bezahlt wird. Da muss man einfach klar definieren, wen man braucht,
und der muss dann auch bezahlt werden. Das ist, wenn man so will, in meinen Augen
eine Art Zusatzvergutung, die einfach dem Bedarf der vorhandenen Therapeutinnen
und Therapeuten Rechnung tragt. Man hat hier einfach ein hoheres Mal3 an Interdis-
ziplinaritat, das man erreichen muss, und das muss abgebildet sein.

Die Frage nach der Vergutung bezogen auf die Zeiteinheit ist schon beantwortet wor-
den. Deswegen nur ganz kurz: Einer Betroffenen mit Endometriose muss bei der Vor-
stellung in einer Praxis mindestens 15 bis 30 Minuten an Zeit zur Verfiigung stehen.
In der Regel sind es eher 5 bis 10 Minuten. In den Zentren nehmen wir uns 60 Minuten
Zeit. Dazwischen liegt die Wahrheit flr die breite Versorgung. 5 Minuten reichen si-
cherlich nicht aus. Das muss man irgendwo verankern, dass dem dann auch die Zeit
eingeraumt wird.

Die Vergutung der Ultraschalluntersuchungen muss als BasismalRnahme natirlich
Ubernommen werden. Das ist, wenn Sie so wollen, eine Ausweitung der Zeit, die fur
die Patientinnen in den Praxen zur Verfiigung steht, indem der Ultraschall mit vergiitet
wird. Das wirde ich auf jeden Fall empfehlen — und ich persénlich fordere es auch —,
dass man diese Untersuchung, wenn die Diagnose im Raum steht, durchfuhrt.

Es wurde die Frage nach dem Enzian-Score gestellt. Das ist ein wichtiges Thema. Es
handelt sich um eine Klassifikation, die wir heranziehen, um das Krankheitsbild der
Endometriose nach unseren diagnostischen Bemihungen mdglichst umfanglich zu
beschreiben. In der Wahrnehmung von Versorgungsamtern — gerade wurde zum Bei-
spiel der Grad der Behinderung angesprochen — findet das gar nicht statt. Da gibt es
die alte amerikanische Klassifikation mit vier Schweregraden, die einfach nicht hinrei-
chend beschreibt, was die Betroffenen haben. Betroffene mit einem vermeintlichen
Grad 1 Endometriose kdnnen aber tatsachlich einen schwerwiegenden Befund haben,
der in der Enzian-Klassifikation eindeutig sichtbar wird. Das wird aber nicht bertck-
sichtigt. Dazu muss man erst einen Experten in einem Gerichtsverfahren hinzuziehen,
der das dann erlautert. Die Kenntnis dartiber ware sicherlich sehr wichtig.

In Anbetracht der Zeit Ubergebe ich an Herrn Krentel, der vielleicht die restlichen
Punkte abhandelt.

Dr. Harald Krentel (Bethesda Krankenhaus Duisburg): Ich will noch einmal auf die
Gebuhrenordnung eingehen. Wir kennen aus der Versorgung von Patientinnen mit
Krebserkrankungen die sogenannte Ambulante Spezialarztliche Versorgung, ASV.
Dieses Instrument wurde geschaffen, damit Kolleginnen und Kollegen mit einer be-
stimmten Expertise, beispielsweise mit dem Schwerpunkt fir gynakologische Onkolo-
gie, in den Kliniken Patientinnen betreuen kdnnen, ohne dass diese den Weg in die
Praxis nehmen mussen.
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Die Idee dahinter ist, dass Patientinnen mit diesen Erkrankungen immer der gro3tmaog-
lichen Expertise zugefuhrt werden sollen. Endometriose stellt eine Erkrankung dar, bei
der ein solches Modell exzellent funktionieren wiirde. Man kdnnte eigentlich ein beste-
hendes System auf diese gutartige Erkrankung ausweiten und hatte damit einige Prob-
leme relativ rasch beseitigt, weil damit natirlich auch eine entsprechende Vergitung
abgedeckt ware.

Das betrifft sicherlich auch den Ultraschall. Der muss und soll entsprechend vergtitet
werden, allerdings sollen die Personen fur diese Leistung Vergutung erhalten, die auch
eine entsprechende Qualifikation haben und diese auch nachweisen kénnen. Im Rah-
men der Beantragung einer Ambulanten Spezialarztlichen Versorgung ist das zum Bei-
spiel klarer Bestandteil. Man muss eine bestimmte Expertise auf personlicher, aber
auch auf struktureller Ebene der Einrichtung nachweisen.

Die Enzian-Klassifikation wurde im deutschsprachigen Raum entwickelt. Der fihrende
Autor dieser Publikationen ist der Osterreicher Professor Jorg Keckstein. Aber dies
entspringt einer Teamarbeit aus dem D-A-CH-Raum. Diese Klassifikation setzt sich
aktuell international mehr und mehr durch und wird auf allen Kontinenten verwendet,
nicht aber in jeder Klinik und jeder Praxis in diesem Land. Es besteht hier also ein
gewisser Bedarf, das zu verbessern. Es handelt sich um einen Code aus Buchstaben
und Zahlen, der das Erkrankungsbild und die Befunde so zusammenbringt, dass jede
Person, die diesen Code lesen kann, sofort versteht, was fur eine Situation vorliegt.

Zu den Studien kann ich sagen, dass wir sicherlich eine bestimmte Vereinfachung bei
der Durchfuihrung und Beantragung von Studien benétigen. Ich bin in Duisburg nicht
universitar tatig und kann daher nicht fir eine Universitatsklinik sprechen, aber ich
denke, dass Herr Dr. Schafer mir schon Recht geben wird, dass teilweise relativ grol3e
Hurden vor uns liegen, welche die Motivation der klinischen Tatigkeit, eine Studie
durchzufihren, schon einmal etwas senken. Wenn man aber sehr motiviert ist und das
trotzdem tut, dann st63t man oft an viele andere Hurden, die es extrem schwierig machen.

Das ist in der Gesamtmenge von Studiendaten, die wir in Deutschland zum Thema
.Endometriose” generieren, am Ende des Tages auch ablesbar. Wenn man bedenkt,
welches Potenzial wir haben, welche Netzwerke wir haben, dann musste eigentlich
der wissenschaftliche Output zum Thema ,Endometriose/Adenomyose” deutlich héher
sein, insbesondere im internationalen Vergleich. Da sind andere einfach besser. Das
sind Strukturprobleme, die vielleicht nicht heute hier diskutiert werden kénnen.

Zum Thema ,Europa®. Ich bin seit etwa dreieinhalb Jahren Vorsitzender der Européi-
schen Endometriose Liga, einer europaischen Gesellschaft, die sich nur dem Thema
.-Endometriose/Adenomyose” und den damit verbundenen Problemen widmet. Der
Vorstand besteht aus Personen aus verschiedenen européischen Landern, nattrlich
sind auch die Mitglieder international.

Wir kdnnen sehen, dass im Moment die Prozesse in den verschiedenen Landern ver-
gleichbar sind. Begonnen hat alles mit dem Aufruf des franzésischen Préasidenten, wie
Sie alle wissen. Im Moment erleben wir, dass in den verschiedenen europaischen
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Staaten gewisse nationale Strategien entwickelt werden und Dinge, wie wir sie heute
haben, in anderen Landern auch so stattfinden. Das ist gut und richtig.

Naturlich hat jedes Land seine eigenen Besonderheiten im Gesundheitssystem und in
den verschiedenen Aspekten dieses Systems, dennoch bestehen naturlich auch viele
Parallelen.

Ich habe gestern an einer Videokonferenz mit Abgeordneten des Europaparlaments
teilgenommen. Das Ziel ist, innerhalb der nachsten zwolf Monate einen runden Tisch
in StralBburg oder in Brussel zu etablieren mit Vertreterinnen und Vertretern aus den
verschiedenen européischen Staaten, die zu diesem Thema in den Landern mei-
nungsfuhrend sind. Dann wollen wir die nationalen Strategien und die Frage, wie weit
wir in jedem Land sind, erdrtern und schauen, inwieweit man dies auch europaisieren
kann.

Einiges muss man dann sicherlich wieder runterbrechen, aber letztendlich — um lhre
Frage zu beantworten — lauft die Entwicklung in gewisser Weise parallel. Die Situation
ist sehr vergleichbar. Die Systeme sind anders. In manchen Landern spielt der private
Sektor eine wesentlich gréf3ere Rolle als in Deutschland. Grundsatzlich wird aber na-
turlich auch international an dem Thema der Versorgung gearbeitet.

Vorsitzende Britta Oellers: Wir haben in drei Frage- und Antwortrunden ausfihrlich
Uber das Thema diskutiert und Stellungnahmen erhalten. Ich gehe davon aus, dass
keine weiteren Wortmeldungen vorliegen. — Das ist so. Wir haben somit das Ende der
heutigen Anhdérung erreicht.

Ich mochte mich bei den Sachverstandigen ganz herzlich fir die heutige Mitwirkung
und fir Ihre Statements zu diesem Thema bedanken.

gez. Britta Oellers
Vorsitzende

Anlage
23.03.2023/30.03.2023
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