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“Die Situation von Endometriose-Betroffenen verbessern — Aufkldarung, Versorgung und
Forschung stirken”, Antrag der Fraktion der FDP im Landtag von Nordrhein-Westfalen
Drucksache 18/1361, Anh6rung des Ausschusses fiir Gleichstellung und Frauen und des
Ausschusses fiir Arbeit, Gesundheit und Soziales am 16. Marz 2023

STELLUNGNAHME DER ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG DEUTSCHLAND E.V.
1. Einleitung

Bei Endometriose wachst gebarmutterschleimhautdhnliches Gewebe aulRerhalb der Gebar-
mutter. Dies fihrt zu Zysten und Entziindungen, bspw. an Eierstocken, Darm oder Bauchfell.
Diese sogenannten Endometrioseherde kénnen — obwohl sie als gutartig kategorisiert werden
— metastasieren und bleibende Schaden an Organen verursachen. Betroffene leiden unter ext-
remen Schmerzen in Bauch, Riicken, Beinen, beim Geschlechtsverkehr, bei gyndkologischen
Untersuchungen und beim Stuhlgang. UnregelmaRige und sehr starke Monatsblutungen, Blu-
tungen aus Blase und Darm gehoren ebenso zu den Symptomen. Die Vielgestaltigkeit der
Symptome und die nach wie vor zu geringe Bekanntheit der Erkrankung fihren dazu, dass im
Durchschnitt acht Jahre bis zur Diagnose und somit bis zum Beginn einer Therapie vergehen.
Die psychischen Auswirkungen sind enorm: Erschépfung, Schlafstérungen, Depressionen. Die
Ursachen der Krankheit sind noch immer nicht erforscht. Das fliihrt dazu, dass lediglich eine
Behandlung der Symptome erfolgt. In vielen Fallen leiden die Betroffenen ihr Leben lang an
immer wieder auftretenden schwerwiegenden Beschwerden. Durch die chronischen Schmer-
zen werden die Betroffenen immobiler. Hinzu kommen Belastungen durch Mehrfacherkran-
kungen. Das erh6ht den Leidensdruck bei Betroffenen und ebenso bei ihrem sozialen Umfeld.
Fehlzeiten und langere Krankheitsphasen fiihren zu Nachteilen in Schule, Ausbildung und Be-
ruf. Haufig fihrt die Erkrankung in eine Abhdngigkeit von staatlichen Sozialleistungen, Er-
werbsunfahigkeit oder Rente.

Endometriose ist eine Volkskrankheit: Eine von zehn Frauen im gebarfahigen Alter erkrankt
an Endometriose, weltweit sind es 190 Millionen Betroffene und liber zwei Millionen davon
allein in Deutschland.
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Alles in allem handelt es sich also bei Endometriose um eine vielschichtige und gesamtgesell-
schaftliche Herausforderung. Neben der Gesundheitspolitik sind auch die Felder Sozialpolitik,
Gleichstellungspolitik, Forschungspolitik und Bildungspolitik im Bund und in den Ldandern zu
adressieren, um die Lage nachhaltig und langfristig zu verbessern.

Nordrhein-Westfalen hat die Mdglichkeit, eine Vorreiterrolle einzunehmen und kann als be-
volkerungsreichstes Bundesland modellhafte Strukturen und Ansdtze erarbeiten und erpro-
ben, die von anderen Bundeslandern Gibernommen werden kdnnen. Daher begriiRen wir es
sehr, dass die Fraktion der Freien Demokraten mit ihrem Antrag das Thema Endometriose in
den politischen Diskurs in Nordrhein-Westfalen eingebracht hat.

Die Endometriose-Vereinigung bedankt sich fir die Gelegenheit, zu dem Antrag Stellung neh-
men zu kénnen. Wir werden nachfolgend auf verschiedene Aspekte dieses Antrags eingehen
und Anderungs- und Ergénzungsvorschldge anmerken.

2. Positionen
2.1 Allgemeines zum Antrag

Grundsatzlich unterstiitzen wir das Anliegen der Fraktion, die Versorgungssituation der Endo-
metriose-Betroffenen zu verbessern.

Dessen ungeachtet muss klar hervorgehoben werden, dass Endometriose sich bereits ,[...]
zum Symptom einer strukturellen Benachteiligung von Frauen” manifestiert hat. Das Ziel der
Bundes- und Landespolitik muss daher sein, dieser strukturellen Benachteiligung mit allen Mit-
teln entgegenzuwirken.

Der Antrag macht deutlich, dass es einen weitreichenden politischen Handlungsbedarf in ver-
schiedenen Feldern der Landespolitik gibt. Besonders begriiRen wir hier die einleitenden Fest-
stellungen des Landtages als Teil der Beschlussfassung. Hier moéchten wir jedoch anmerken,
dass Endometriose als ,[...] schwerwiegende, chronische und lebenseinschrankende Krank-
heit” anerkannt werden sollte.

Wir unterstiitzen die Feststellung, dass ,Endometriose ist nicht nur ein medizinisches, sondern
auch ein gesellschaftliches Problem* ist und mochten hier ergénzen, dass es ,,[...] ein gesell-
schaftliches Problem [ist], das politisch gelost werden muss”, um den Handlungsauftrag der
Landesregierung klar hervorzuheben.

Dariber hinaus sollte als Teil der Beschlussfassung eine Feststellung erganzt werden, die die
Dringlichkeit des Problems hervorhebt. Unser Vorschlag fiir einen solchen Zusatz ware: ,Die
Versorgungslage der Endometriose-Betroffenen in Nordrhein-Westfalen und ganz Deutsch-
land ist desastrds und politische MaBnahmen verkennen derzeit den Ernst der Lage.”

2.2 Bildungspolitische Aspekte des Antrags

Wir begriiBen es, dass der Antrag bereits in der Einleitung klar den landespolitischen Aspekt
der schulischen Aufklarung hervorhebt. Das bildungspolitische Mandat der Bundeslander ist
einer der wirksamsten Hebel, um unabhangig von der familiaren und sozialen Lage der Kinder
und Jugendlichen iber Endometriose aufzuklaren. Daher bedauern wir es, dass all diese in der
Einleitung angesprochenen Punkte in einem einzelnen Unterpunkt der Beschlussfassung sub-
sumiert werden und wiirden die folgenden Anderungen vorschlagen:

- Der Aufbau einer landesweiten Aufklarungskampagne, den wir begriiRen, muss inhaltlich
klar von dem Punkt der schulischen Aufklarung getrennt werden: Wahrend die landes-
weite Aufklarungskampagne an die breite Offentlichkeit gerichtet ist und in ihrem Wesen
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zeitlich begrenzt ist, muss sich die schulische Aufklarung (iber Endometriose gezielt auf
Schilerinnen und Schiiler der weiterfihrenden Schulen konzentrieren und langfristig ein
fester Bestandteil des Unterrichts werden.

Beide Mittel sind notwendig, um das Problem der fehlenden Aufklarung anzugehen, un-
terscheiden sich aber sowohl in der designierten Zielgruppe, im anberaumten Wirkungs-
zeitraum und in den zustandigen Ministerien. Daher sollten beide Punkte klar voneinander
als eigene Unterpunkte der Beschlussfassung abgegrenzt werden.

- Die Fortbildung der Lehrkrafte sollte als eigenstandiger Unterpunkt der Beschlussfassung
ausformuliert und hinzugefuigt werden.

- In Anbetracht der Tatsache, dass die Richtlinien zur Sexualerziehung des Landes NRW zu-
letzt vor nahezu 25 Jahren tiberarbeitet wurden, sollte weiterhin ein Unterpunkt zur Uber-
arbeitung der Richtlinien mit einem klaren Fokus auf eine Erganzung um Punkte zur Auf-
klarung Gber Menstruationsbeschwerden und Endometriose erganzt werden.

2.3 Gesundheitspolitische Aspekte des Antrags

Wir teilen die Auffassung des Antrags, dass es adressatenspezifische Aufklarungsangebote fiir
medizinisches Personal braucht. Das geforderte ,,[...] systematische Fort- und Weiterbildungs-
angebot [...]“ verliert jedoch dadurch an Wirkung, dass nicht klar ist, ob die Weiterbildung
freiwillig oder verpflichtend gestaltet wird. In Anbetracht der Tatsache, dass Betroffene auch
wegen fehlender Aufklarung des medizinischen Personals im Durchschnitt acht Jahre auf eine
Diagnose warten, sollte ein ,[...] systematische[s] und verpflichtende[s] Fort- und Weiterbil-
dungsangebot [...]” gefordert werden.

Neben den Punkten zur Férderung der Endometriose-Forschung und dem Aufbau des Pilot-
projektes zu interdisziplindren Behandlungsmoglichkeiten moéchten wir den Ausschuss gerne
dazu anregen, die folgenden Punkte zur Verbesserung der medizinischen Versorgung der Be-
troffenen in die Beschlussfassung aufzunehmen:

- Aufbau eines landesweiten Endometriose-Registers

Ein Problem, das auch im Antrag hervorgehoben wird, sind die fehlenden Daten rund um
die Versorgung der Endometriose-Betroffenen. Die Einrichtung eines landesweiten Endo-
metriose-Registers, dhnlich dem erfolgreichen stadtischen Kolner Infarktregister, kdnnte
Abhilfe schaffen und wertvolle Daten zur Versorgungslage und -qualitat der Endometriose-
Betroffenen liefern.

- Einrichtung von Landesfachstellen fiir Endometriose

Das Land NRW hat bereits gute Erfahrungen mit der Einrichtung von Landesfachstellen fir
Suchtpravention, Pravention sexueller Gewalt, Essstorungen und Gliicksspielsucht ge-
macht. Insofern ware es, in Anbetracht der unzureichenden Versorgungslage der Endo-
metriose-Betroffenen in NRW, sinnvoll, die Einrichtung einer Landesfachstelle anzustre-
ben, um Betroffene und Angehdorige im Umgang mit dieser chronischen Erkrankung zu un-
terstitzen.

- Einrichtung einer Webseite zur Frauengesundheit

Auch wenn wir die Durchfiihrung einer landesweiten Aufklarungskampagne unterstitzen,
missen zusitzliche Angebote geschaffen werden, bei denen sich die breite Offentlichkeit
in NRW UGber Themen wie Endometriose und den Zugang zu Spezialistinnen und Spezialis-
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ten und Fachzentren in NRW informieren kann. Die Einrichtung einer Webseite zu Frauen-
gesundheit, die vom Landesministerium fiir Arbeit, Gesundheit und Soziales aufgesetzt
und verwaltet wird, bietet hier einen wirksamen Weg, um ein langfristiges und nachhalti-
ges Medium zur Aufklarung zu schaffen.

Das Land hat somit weitreichende Mdglichkeiten, die Versorgungslage der Betroffenen vor
Ort zu verbessern, die liber die Fortbildung des medizinischen Personals und bundespolitische
Entscheidungen zu Kassenleistungen hinausgehen.

2.4 Sozial- und arbeitspolitische Aspekte des Antrags

Obwohl der Antrag den Aspekt der Sozialpolitik andeutet, werden im Antrag selbst keine Aus-
fihrungen zu sozial- oder arbeitspolitischen MaBnahmen getroffen.

Wir sehen zwar, dass der Schwerpunkt des Antrags nicht in diesem Politikbereich liegt, moch-
ten jedoch anmerken, dass zu diesem Aspekt auch auf der Landerebene Handlungsbedarf be-
steht: Von Aufklarungsangeboten zum Umgang mit Endometriose am Arbeitsplatz durch das
Land NRW als Arbeitgeber bis hin zur Aufkldarung von Versorgungsamtern, die fiir die Geneh-
migung der Schwerbehindertenantrage der Betroffenen zustandig sind, gibt es auch hier zahl-
reiche Punkte, bei denen das Land aktiv die Versorgungslage der Endometriose-Betroffenen
langfristig verbessern kann.

3. AbschlieBendes Fazit zu dem Antrag der FDP-Fraktion

Zusammenfassend kdnnen wir sagen, dass wir den Antrag der Fraktion begriifen: Endometri-
ose ist ein gesellschaftliches Problem, das politisch gelost werden muss. Insbesondere im Be-
reich Bildungs- und Gesundheitspolitik kénnten Anderungen des Antrags die Schlagkraft der
designierten MalRnahmen vervielfachen. Als groRte organisierte Vertretung von Endometri-
ose-Betroffenen in Deutschland stehen wir selbstverstandlich jederzeit zum Austausch bereit,
um die Ausgestaltung der MaBnahmen zu begleiten oder um offene Punkte wie arbeits- und
sozialpolitische Aspekte der Endometriose zu besprechen und hier die Perspektive der Be-
troffenen einflieRen zu lassen.

Wir hoffen, dass der Antrag den politischen Diskurs zu Endometriose im Land NRW initiiert
und wir gemeinsam die Versorgungslage der Betroffenen wirksam, nachhaltig und langfristig
verbessern kénnen.
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