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1.  Einleitung

Endometriose ist eine der hdufigsten Unterleibserkrankungen bei Frauen und Méddchen. Sie ver-
lauft in vielen Féllen gutartig, kann sich aber organiibergreifend ausbreiten.’ Die Krankheit ist
von der Weltgesundheitsorganisation als nichtentziindliche Krankheit des weiblichen Genital-
traktes im ICD-Katalog unter der Position N80 erfasst.” Bei der Endometriose bildet sich Gewebe,
das der Gebarmutterschleimhaut ahnlich ist, auch auBBerhalb der Gebarmutterhohle. Es entstehen
sogenannte Endometriose-Herde, die den Verdnderungen des Menstruationszyklus unterliegen,
zyklisch wachsen und bluten, was zu Verklebungen, Verwachsungen wie auch Entziindungen
fiihren kann. Zu den hédufigsten Symptomen der Endometriose zdhlen Unterbauchschmerzen,
Schmerzen unmittelbar vor und wihrend der Menstruation, Schmerzen beim Geschlechtsver-
kehr, starke und unregelméfige Monatsblutungen sowie Unfruchtbarkeit. Die WHO schitzt, dass
weltweit ca. 190 Millionen Personen an einer Endometriose erkranken.? Die Ursachen der Endo-
metriose sind bisher wissenschaftlich noch nicht geklart und daher gibt es bislang auch noch
keine gezielte Heilbehandlung.* Auf Grund des bisherigen Kenntnisstandes kann mit Hilfe von
Medikamenten teilweise der Verlauf der Krankheit zum Stillstand gebracht oder die Symptome
gelindert werden. In bestimmten Féllen ist eine Operation angezeigt.

Die Bundesregierung hat im Oktober 2021 in der Antwort auf die Schriftliche Frage der Abgeord-
neten Dr. Kirsten Kappert-Gonther (Biindnis 90/Die Griinen) unterstrichen, dass es ihr ein wichti-
ges Anliegen sei, die von der Krankheit Betroffenen zu unterstiitzen.’ Unter anderem habe das
Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) das Institut fiir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im Ge-
sundheitswesen mit der Erstellung einer Patienteninformation ,,Endrometriose” beauftragt, die

1 Frauengesundheitsbericht 2020 des Robert-Koch-Instituts, Die gesundheitliche Lage der Frauen in Deutschland:
Kapitel 2.1.8, S. 74 {., 2020, abrufbar unter https://www.rki.de/DE/Content/Gesundheitsmonitoring/Gesund-
heitsberichterstattung/GBEDownloadsB/frauenbericht/02 Gesundheit Frauen Ueberblick.pdf? blob=publica-
tionFile. Dieser sowie alle weiteren Links wurden zuletzt abgerufen am 1. Juni 2022.

2 ICD-Code, N80, abrufbar unter https://www.icd-code.de/icd/code/N80.-.html.

3 Siehe den Factsheet auf der Internetseite der WHO (Stand: 31. Marz 2021), abrufbar unter Endometriosis
who.int).

4 Arbeitsgruppe Leitlinie fiir die Diagnostik und Therapie der Endometriose der Deutschen, Osterreichischen,

Schweizerischen und Tschechischen Gesellschaften fiir Gynidkologie und Geburtshilfe unter Mitarbeit der Stif-
tung Endometrioseforschung und der Européischen Endometriose Liga (2013) Interdisziplindre S2k-Leitlinie fiir
die Diagnostik und Therapie der Endometriose, abrufbar unter https://www.awmf.org/up-

loads/tx szleitlinien/015-0451 S2k Diagnostik Therapie Endometriose 2020-09.pdf (Stand: August 2020).

5 Deutscher Bundestag, Schriftliche Fragen mit den in der Zeit vom 18. bis 26. Oktober 2021 eingegangenen Ant-
worten der Bundesregierung, BT-Drucksache 19/32692 vom 22. Oktober 2021, S. 56 f.. Weitere Informationen
sind zu finden bei der Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufkldarung, abrufbar unter www.frauengesundheits-
portal.de/themen/endometriose und bei der Endometriose-Vereinigung Deutschland e. V., abrufbar unter
https://www.endometriose-vereinigung.de/home.html.



https://www.rki.de/DE/Content/Gesundheitsmonitoring/Gesundheitsberichterstattung/GBEDownloadsB/frauenbericht/02_Gesundheit_Frauen_Ueberblick.pdf?__blob=publicationFile
https://www.rki.de/DE/Content/Gesundheitsmonitoring/Gesundheitsberichterstattung/GBEDownloadsB/frauenbericht/02_Gesundheit_Frauen_Ueberblick.pdf?__blob=publicationFile
https://www.rki.de/DE/Content/Gesundheitsmonitoring/Gesundheitsberichterstattung/GBEDownloadsB/frauenbericht/02_Gesundheit_Frauen_Ueberblick.pdf?__blob=publicationFile
https://www.icd-code.de/icd/code/N80.-.html
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/endometriosis
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/endometriosis
https://www.awmf.org/uploads/tx_szleitlinien/015-045l_S2k_Diagnostik_Therapie_Endometriose_2020-09.pdf
https://www.awmf.org/uploads/tx_szleitlinien/015-045l_S2k_Diagnostik_Therapie_Endometriose_2020-09.pdf
http://www.frauengesundheitsportal.de/themen/endometriose
http://www.frauengesundheitsportal.de/themen/endometriose
https://www.endometriose-vereinigung.de/home.html
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umfassend iiber die Erkrankung und die Behandlungsmoglichkeiten informiere und auf den Er-
gebnissen hochwertiger Studien beruhe.® Im Jahr 2019 habe das BMG ein Symposium des Ar-
beitskreises Frauengesundheit in Medizin, Psychotherapie und Gesellschaft e. V. (AKF) zu Ge-
sundheit in Medizin, Psychotherapie und Gesellschaft e. V. (AKF) zu Endometriose gefordert, das
sich sowohl an Betroffene als auch an die (Fach-) Offentlichkeit richtete.

Im Rahmen des EU-Rahmenprogramms fiir Forschung und Innovation (2014-2020) ,,Horizont
2020“ wurden 4,4 Mio. Euro speziell fiir Forschungsprojekte iiber Endometriose bereitgestellt.”
Die Entwicklung einer Strategie ist jedoch, so die Europdische Kommission in ihrer Antwort vom
August 2020 auf eine Parlamentarische Anfrage des Europdischen Parlaments, derzeit nicht ge-
plant.? Die Endometriose-Vereinigung Deutschland e. V. hat 2021 ein Positionspapier verdffent-
licht zu den Themenbereichen, Aufklarung, Diagnostik, Behandlung, Forschung, Arbeitsrecht,
internationale Zusammenarbeit und politische Strukturen®. Sie sieht erheblichen Bedarf, dass
sich die Abgeordneten des Deutschen Bundestages fiir die Interessen von Endometriose-Betroffe-
nen einsetzen. Das Positionspapier ist auch Grundlage der so bezeichneten Petition ,,#EndEndo-
Silence”, die von Betroffenen Anfang Februar dieses Jahres an den Bundesgesundheitsminister
gerichtet wurde. Sie verfolgt das Ziel, dass auch in Deutschland eine nationale Strategie entwi-
ckelt werden sollte, die insbesondere sicherstelle, dass Fordergelder fiir die weitere Erforschung
der Krankheit und eine bundesweite Aufklarungskampagne vorgesehen werden sollen™.

In der Eingabe wird ausdriicklich auch auf Frankreich, dem ersten europdischen Land, das eine
Strategie entwickelt habe, Bezug genommen, sowie auf den in Australien bereits im Jahr 2018
verabschiedeten Nationalen Aktionsplan fiir Endometriose.

Nachfolgend werden auftragsgemil die nationalen Strategien zur Bekdmpfung der Endometriose
in Australien und Frankreich ausgefiihrt.

6 Institut fiir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG), Endometriose, 2021, abrufbar unter
www.gesundheitsinformation.de/endometriose.html.

7 Europdisches Parlament, Parlamentarische Anfrage vom 15. Juni 2020, Bezugsdokument: E-003584/2020, abruf-
bar unter https://www.europarl.europa.eu/doceo/document/E-9-2020-003584 DE.html.

8 Schriftliche Antwort der EU-Kommission auf die Anfrage des EU-Parlalments, abrufbar unter Answer for ques-
tion E-003584/20 (europa.eu).

9 Endometriose-Vereinigung Deutschland e. V., Endometriose — Politische Handlungsbedarfe aus Sicht von Endo-
metriose-Betroffenen — Forderungskatalog an die Bundesregierung, 30. Juni 2021, abrufbar unter Forderungska-
talog.pdf (endometriose-vereinigung.de).

10 Change.org, Crone, Theresia, #indEndoSilence — fiir eine nationale Endeometriose-Strategie, abrufbar unter:
Petition - #EndEndosilence - fiir eine nationale Endometriose Strategie - Change.org. Die Petition haben, so die
aktuelle Zdhlung auf der Internetseite von Change.org aktuell, bereits mehr als 130.000 Menschen unterschrie-
ben.


http://www.gesundheitsinformation.de/endometriose.html
https://www.europarl.europa.eu/doceo/document/E-9-2020-003584_DE.html
https://www.europarl.europa.eu/doceo/document/E-9-2020-003584-ASW_DE.html
https://www.europarl.europa.eu/doceo/document/E-9-2020-003584-ASW_DE.html
https://www.endometriose-vereinigung.de/files/endometriose/Projekte/Endopolitisch/Forderungskatalog.pdf
https://www.endometriose-vereinigung.de/files/endometriose/Projekte/Endopolitisch/Forderungskatalog.pdf
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2. Nationaler Aktionsplan fiir Endometriose in Australien

Das australische Gesundheitsministerium hat im Juli 2018 den Nationalen Aktionsplan fiir Endo-
metriose (englischer Titel: ,,National Action Plan for Endemetriosis®) veréffentlicht. Mit Hilfe des
Aktionsplans solle das Ziel verfolgt werden, Frauen, die an Endometriose erkrankt sind, besser
zu unterstiitzen, indem insbesondere Arbeitgeberinnen und Arbeitgeber, die Arzteschaft und
Pflegekrifte besonders geschult werden sollen.” In Australien seien, so die Schiatzung im Sep-
tember 2018, mehr als 700 000 Personen an Endometriose erkrankt.’? Mit Hilfe des Nationalen
Aktionsplans solle eine spiirbare Verbesserung der Lebensqualitdt von Menschen erreicht wer-
den, die mit Endometriose leben. Dazu miissten die Auswirkungen und Belastungen durch die
Krankheit fiir die Betroffenen verringert werden.™

Am 1. September 2021 hat das australische Gesundheitsministerium ein Update zum Aktions-
plan veroffentlicht, den Endometriosis Progress Report 2021'. In diesem Bericht werden die bis-
herigen erreichten Schritte und insbesondere die bisherige finanzielle Férderung von Projekten
erldutert.

Der Aktionsplan von 2018 formuliert konkrete MaBnahmen in der bestehenden Gesundheits-, Ge-
meinschafts- und Forschungslandschaft und sieht auch den subventionierten Zugang zu einer
Reihe von Behandlungsmdglichkeiten vor. Die gute Infrastruktur des Gesundheitssystems in
Australien solle durch hochspezialisiertes Fachwissen in der Endometrioseforschung sowie
durch Angebote von Online-Hilfsmitteln und Informationsressourcen unterstiitzt werden."

Fiir die Umsetzung dieses Ziels sei eine interprofessionelle Kooperation erforderlich. Entschei-
dende Beteiligte fiir eine solche Zusammenarbeit seien Bildungsanbietende, Anbietende von Ge-
sundheitsdiensten, allgemeinmedizinische und fachérztliche Hochschulen sowie Forschung, In-
teressenvertretungen, Industrie, die Medien und die Politik.

11 Ministers, Department of Health, More support for women with endometriosis this Women’s Health Week, 8.
September 2018, abrufbar unter More support for women with endometriosis this Women'’s Health Week |
Health Portfolio Ministers.

12 National Action Plan For Endometriosis, S.1, Juli 2018, abrufbar unter https://www.health.gov.au/si-
tes/default/files/national-action-plan-for-endometriosis.pdf.

13 National Action Plan For Endometriosis, S. 7, Juli 2018, abrufbar unter https://www.health.gov.au/si-
tes/default/files/national-action-plan-for-endometriosis.pdf.

14 Abrufbar unter Endometriosis Progress Report 2021 Update (health.gov.au).

15 National Action Plan For Endometriosis, S.5, Juli 2018, abrufbar unter https://www.health.gov.au/si-
tes/default/files/national-action-plan-for-endometriosis.pdf.



https://www.health.gov.au/ministers/the-hon-greg-hunt-mp/media/more-support-for-women-with-endometriosis-this-womens-health-week
https://www.health.gov.au/ministers/the-hon-greg-hunt-mp/media/more-support-for-women-with-endometriosis-this-womens-health-week
https://www.health.gov.au/sites/default/files/national-action-plan-for-endometriosis.pdf
https://www.health.gov.au/sites/default/files/national-action-plan-for-endometriosis.pdf
https://www.health.gov.au/sites/default/files/national-action-plan-for-endometriosis.pdf
https://www.health.gov.au/sites/default/files/national-action-plan-for-endometriosis.pdf
https://www.health.gov.au/sites/default/files/documents/2021/09/endometriosis-progress-report-2021-endometriosis-progress-report-2021-update.pdf
https://www.health.gov.au/sites/default/files/national-action-plan-for-endometriosis.pdf
https://www.health.gov.au/sites/default/files/national-action-plan-for-endometriosis.pdf
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2.1. Schwerpunkte des Aktionsplans

In dem Aktionsplan werden drei Schwerpunktbereiche fiir die zu treffenden Mafinahmen festge-
legt:

e Aufkldarung und Bildung
e Klinische Verwaltung und Pflege
e bedarfsgerechte Forschung.

2.1.1. Aufkldarung und Bildung

Erforderlich seien MaBlinahmen in den Bereichen Gesundheit und Bildung. Ziel sei es, weit ver-
breitete, sichtbare und kontextspezifische Sensibilisierungskampagnen fiir die Gesellschaft anzu-
legen. Ein verstirktes Bewusstsein in der Offentlichkeit zu erreichen, wird als wichtiger erster
Schritt gesehen, um Verzogerungen bei der Diagnose zu reduzieren. Der Aktionsplan soll deshalb
dazu beitragen, das Verstdandnis iiber die Krankheit und fiir die Betroffenen zu verbessern. Beson-
ders wichtig seien die frithzeitige Aufklarung in schulischen Einrichtungen iiber die Gesundheit
von Frauen und Méddchen sowie der Zugang zu Informationen, Selbstschulung und zu Hilfsmit-
teln zur Selbsthilfe fiir Menschen, die mit Endometriose leben. Dariiber hinaus miisse die Fort-
und Weiterbildung in den Gesundheitsberufen verstarkt werden.'®

2.1.2. Klinische Verwaltung und Pflege

Zum zweiten Schwerpunkt zdhlen Maflnahmen fiir einen verbesserten Zugang zur bezahlbaren
und einheitlichen Gesundheitsfiirsorge. Ziel sei es, MaBnahmen zu entwickeln, die die Diagnose,
die Behandlungsoptionen und die Bereitstellung von kontinuierlicher Unterstiitzung fiir Men-
schen, die mit Endometriose leben, betreffen. Dazu sollten klinische Leitlinien und klinische
Pflegestandards zur Forderung der integrativen Pflege in allen Phasen der Behandlung entwickelt
werden. AuBerdem sollten Diagnoseverzogerungen bekdmpft und der frithzeitige Zugang zu
Pflege- und Behandlungsmoglichkeiten geférdert werden. Dariiber hinaus werde das Ziel ver-
folgt, die Bezahlbarkeit, Zugdnglichkeit und landesweite Einheitlichkeit von Verwaltungs- und
Pflegeoptionen in ganz Australien zu erreichen. Es solle sichergestellt werden, dass die Endomet-
riose von allen Arztinnen und Arzten als chronische Erkrankung anerkannt wird und dass ihre
korperlichen, psychologischen und sozialen Auswirkungen bertiicksichtigt werden."”

16 National Action Plan For Endometriosis, S. 10, Juli 2018, abrufbar unter https://www.health.gov.au/si-
tes/default/files/national-action-plan-for-endometriosis.pdf.

17 National Action Plan For Endometriosis, S. 14 ff., Juli 2018, abrufbar unter https://www.health.gov.au/si-
tes/default/files/national-action-plan-for-endometriosis.pdf.



https://www.health.gov.au/sites/default/files/national-action-plan-for-endometriosis.pdf
https://www.health.gov.au/sites/default/files/national-action-plan-for-endometriosis.pdf
https://www.health.gov.au/sites/default/files/national-action-plan-for-endometriosis.pdf
https://www.health.gov.au/sites/default/files/national-action-plan-for-endometriosis.pdf
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2.1.3. Unterstiitzung bedarfsgerechter Forschung

Der dritte Schwerpunkt fordert MaBnahmen im Bereich der Forschung, um kurz-, aber auch lang-
fristige Verbesserungen fiir die Patientinnen zu erreichen, die mit Endometriose leben miissen.
Dabei miisse sowohl zur Ermittlung der Ursachen der Krankheit als auch zu den Heilungsmdg-
lichkeiten geforscht werden. Hierzu solle etwa ein Netzwerk geschaffen werden, das die Arbeit
der Forschungseinrichtungen koordiniert.*®

2.2. Finanzielle Mittel

Im Nationalen Aktionsplan kiindigte die Regierung Turnbull bereits 2018 an, dass 2,5 Millionen
Dollar zur Verfiigung gestellt wiirden, um im Rahmen des von der Regierung eingerichteten Me-
dical Research Future Fund in einem ersten Schritt die Endometriose-Forschung zu etablieren.
Eine weitere Million Dollar sei zudem dafiir vorgesehen, die Hausérzteschaft und andere medizi-
nischen Fachkréfte zu sensibilisieren sowie Fort- und WeiterbildungsmaBnahmen zu schaffen."

Nach den Angaben des australischen Gesundheitsministeriums sind dariiber hinaus auch weitere
finanzielle Investitionen fiir die Umsetzung des Aktionsplans vorgesehen. Dazu zidhlen 21,6 Mil-
lionen Dollar fiir Initiativen zur Frauengesundheit, darunter Jean Hailes for Women’s Health?® fiir
und die Pelvic Pain Foundation of Australia fiir das ,,Periods, Pain and Endometriosis Program*
(PPEP-Talk).?* Auch die Morrison-Regierung setzt ihre intensive Unterstiitzung fiir Frauen und
Maidchen mit Endometriose fort und investiert mehr als 9,5 Millionen Dollar in fiinf innovative
Forschungsprojekte. Insgesamt werden 10 Millionen Dollar fiir Endometrioseforschung und -auf-
kldarung investiert und sind in verschiedene Projekte aufgeteilt*:

e 9 Millionen Dollar fiir eine gezielte Aufforderung des Medical Research Future Fund fiir
die Endometrioseforschung zur Verbesserung der Behandlung und des Verstdndnisses ei-
ner oft missverstandenen Krankheit?.

18 National Action Plan For Endometriosis, S. 18, Juli 2018, abrufbar unter https://www.health.gov.au/si-
tes/default/files/national-action-plan-for-endometriosis.pdf.

19 National Action Plan For Endometriosis, S. 13 sowie S. II (Vorwort des Gesundheitsministers), Juli 2018, abruf-
bar unter https://www.health.gov.au/sites/default/files/national-action-plan-for-endometriosis.pdf.

20 Jean Hailes for Women ist eine nationale gemeinniitzige Organisation, die sich fiir die Verbesserung der Ge-
sundheit von Frauen einsetzt, siehe: Dr Jean Hailes | Jean Hailes.

21 Ministers Department of Health, $354 million to support the health and wellbeing of Australia’s women , 2021,
abrufbar unter https://www.health.gov.au/ministers/the-hon-greg-hunt-mp/media/354-million-to-support-the-
health-and-wellbeing-of-australias-women

22 Ministers Department of Health, $10 million funding boost for endometriosis research and awareness ,2019,
abrufbar unter https://www.health.gov.au/ministers/the-hon-greg-hunt-mp/media/10-million-funding-boost-for-
endometriosis-research-and-awareness

23 Ministers Department of Health, $52.2 million to improve women’s health, 20219, abrufbar unter
https://www.health.gov.au/ministers/the-hon-greg-hunt-mp/media/522-million-to-improve-womens-health



https://www.health.gov.au/sites/default/files/national-action-plan-for-endometriosis.pdf
https://www.health.gov.au/sites/default/files/national-action-plan-for-endometriosis.pdf
https://www.health.gov.au/sites/default/files/national-action-plan-for-endometriosis.pdf
https://www.jeanhailes.org.au/about/dr-jean-hailes
https://www.health.gov.au/ministers/the-hon-greg-hunt-mp/media/354-million-to-support-the-health-and-wellbeing-of-australias-women
https://www.health.gov.au/ministers/the-hon-greg-hunt-mp/media/354-million-to-support-the-health-and-wellbeing-of-australias-women
https://www.health.gov.au/ministers/the-hon-greg-hunt-mp/media/10-million-funding-boost-for-endometriosis-research-and-awareness
https://www.health.gov.au/ministers/the-hon-greg-hunt-mp/media/10-million-funding-boost-for-endometriosis-research-and-awareness
https://www.health.gov.au/ministers/the-hon-greg-hunt-mp/media/522-million-to-improve-womens-health
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e 1,06 Millionen Dollar fiir die Entwicklung einer digitalen Gesundheitsplattform zur Erfor-
schung und Unterstiitzung der Endometriose. Die Plattform soll eine zentrale Anlaufstelle
fiir Informationen und Ressourcen zu Endometriose bieten. Sie werde auch als Behand-
lungsinstrument eingesetzt, das wirksame Behandlungen fiir Endometriose auf der Grund-
lage von Patientenfeedback verfeinert und sich als Mittel zur Férderung und Unterstiit-
zung der kollaborativen Forschung versteht.

e ,EndoActive“** erhalte 160.000 US-Dollar, um seine preisgekronten Shared Perspectives
Endometriose-Videos kostenlos an medizinisches Fachpersonal und von Endometriose
betroffene Frauen zu verbreiten.

e 5 Millionen Dollar sind vorgesehen fiir Jean Hailes for Women's Health fiir die Fortset-
zung der Nationalen Initiative fiir die Gesundheit von Frauen.

Laut dem im September 2021 verdffentlichten Fortschrittsbericht hat die australische Regierung
seit der Veroffentlichung des Nationalen Aktionsplans im Juli 2018 insgesamt 22,5 Millionen
Dollar zur Unterstiitzung von UmsetzungsmafBnahmen in den Schwerpunktbereichen bereitge-
stellt**:

e 5,77 Millionen Dollar fiir den Schwerpunkt Aufkldrung und Bildung
e 661.949 Dollar fiir den Schwerpunkt Klinische Verwaltung und Pflege
e 16,07 Millionen Dollar fiir die Forschung.

Im Rahmen des Haushalts 2022-2023 sollen weitere 58,3 Millionen Dollar zur Unterstiitzung des
Aktionsplans bereitgestellt werden.*

3. Nationale Strategie zur Bekimpfung von Endometriose in Frankreich

Frankreichs Prdasident Macron kiindigte im Januar 2022 die ,,Stratégie nationale de lutte contre
I’Endométriose® an. Endometriose sei nicht allein ein Problem der Frauen, vielmehr handele es
sich um eine Erkrankung, der sich die ganze Gesellschaft annehmen miisse*”. Im Februar hat das
franzosische Gesundheitsministerium die Nationale Strategie verdffentlicht.”® Mit der Erarbeitung

24 EndoActive ist eine australische Wohltitigkeitsvereinigung, die Frauen und junge Méddchen, die an Endometri-
ose erkrankt sind, berét, siehe: EndoActive - Endometriosis conference, videos and resources.

25 Australian Government, Endometriosis Progress Report 2021 Update, abrufbar unter
https://www.health.gov.au/sites/default/files/documents/2021/09/endometriosis-progress-report-2021-endome-
triosis-progress-report-2021-update.pdf.

26 Australian Government, Record investment in the future health of Australia’s health system, 2022, abrufbar un-
ter https://ministers.pmc.gov.au/coleman/2022/record-investment-future-health-australias-health-system.

27 Siehe Santi, Pascal, Endométriose: Macron détaille une stratégie nationale pour prendre en charge, faire con-
naitre et diagnostiquer la maladie, abrufbar unter Endométriose : Macron détaille une stratégie nationale pour
prendre en charge. faire connaitre et diagnostiquer la maladie (lemonde.fr).

28 Ministeére des Solidarités et de la Santé, Stratégie natioanle de lutte contre I’Endométriose, abrufbar unter strate-
gie-endometriose.pdf (solidarites-sante.gouv.fr).



https://endoactive.org.au/
https://www.health.gov.au/sites/default/files/documents/2021/09/endometriosis-progress-report-2021-endometriosis-progress-report-2021-update.pdf
https://www.health.gov.au/sites/default/files/documents/2021/09/endometriosis-progress-report-2021-endometriosis-progress-report-2021-update.pdf
https://ministers.pmc.gov.au/coleman/2022/record-investment-future-health-australias-health-system
https://www.lemonde.fr/sante/article/2022/01/12/emmanuel-macron-annonce-le-lancement-d-une-strategie-contre-l-endometriose_6109073_1651302.html
https://www.lemonde.fr/sante/article/2022/01/12/emmanuel-macron-annonce-le-lancement-d-une-strategie-contre-l-endometriose_6109073_1651302.html
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/strategie-endometriose.pdf
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der Strategie war die Europaabgeordnete und Gynékologin Dr. Chrysoula Zacharopoulov beauf-
tragt worden. Beteiligt wurden Patientenvereinigungen, Gesundheitsexperten, Forscher sowie na-
tionale und regionale Einrichtungen.

Es wird davon ausgegangen, dass zwischen 1,5 und 2,5 Millionen Frauen an Endometriose er-
krankt sind. Betroffen sei damit jede zehnte Frau. Endometriose sei die Hauptursache fiir Un-
fruchtbarkeit.?* Mit Hilfe der nun vorliegenden Strategie sollen die betroffenen Frauen unterstiitzt
werden, kiinftig ein normaleres Leben fiihren zu kénnen.

3.1. Ziele und MaBnahmen
In der Strategie werden drei Schwerpunkte fiir die Zielsetzungen formuliert:

e Frankreich soll eine Vorreiterrolle im Bereich Forschung und Innovation bzgl. Endomet-
riose iibernehmen.

e Es soll eine schnelle Diagnose und ein guter Zugang zur gesundheitlichen Versorgung im
ganzen Land erreicht werden.

e Die Aufkldarung und Information der gesamten Bevdlkerung iiber die Erkrankung muss
erfolgen.

Die Steuerung der hierzu erforderlichen Mallnahmen erfolgt im Gesundheitsministerium, die
weiteren fachlich zustandigen Ministerien werden mit entsprechenden Road Maps ausgestattet.*

3.1.1. Forschung und Innovation
In diesem Bereich werden zwei Ziele benannt:

e Schaffung der notigen Voraussetzungen im Jahr 2022 fiir ein umfassendes Forschungsvor-
haben

e Entwicklung eines sog. PEPR (programme et équipement prioritaire de recherche): ,,Ge-
sundheit fiir Frauen, Gesundheit fiir Paare®, das bis Jahresbeginn 2023 konzipiert sein
soll.

29 Ministere des Solidarités et de la Santé, Stratégie nationale de lutte contre ’Endométriose, abrufbar unter strate-
gie-endometriose.pdf (solidarites-sante.gouv.fr), S. 10. In der franzdsischen Presse wird zum Teil die Zahl von
2,5 Millionen Erkrankten genannt, siehe: Ortuno, Joséphine, Endométriose: , Tout ton monde s’effondre autour
de toi“, confie Sasha, étuiudante de Montpellier, in: francebleu, 12. Januar 2022, abrufbar unter Endométriose :
"Tout ton monde s'effondre autour de toi", confie Sasha, étudiante & Montpellier (francebleu.fr).

30 Ministeére des Solidarités et de la Santé, Stratégie nationale de lutte contre I’Endométriose, S. 10, abrufbar unter
strategie-endometriose.pdf (solidarites-sante.gouv.fr),



https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/strategie-endometriose.pdf

Wissenschaftliche Dienste Sachstand Seite 11
WD 9 - 3000 - 036/22

Fiir die Forschung wiirden, so der franzosische Gesundheitsminister Olivier Véran im Februar
2022, 25 bis 30 Millionen Euro bereitgestellt®’. Fiir die Vorbereitung des PEPR im Jahr 2022 stiin-
den 300.000 Euro zur Verfiigung.**

Mit Hilfe dieses Programms soll u. a. eine Datenbank geschaffen werden, die es ermoglicht, die
Haufigkeit und die Ursachen von gesundheitlichen Risiken und die Folgen der Erkrankung zu
untersuchen, und zwar in allen Lebensphasen der Betroffenen®.

3.1.2. Schnelle Diagnose und flachendeckender Zugang zu gesundheitlicher Versorgung

Hier werden fiinf Ziele genannt:

¢ Organisation der gesundheitlichen Versorgung

e Verbesserung der priméren und sekundéren Pravention

e Verbesserung der Qualitdt der diagnostischen Untersuchungen

e Gleiche Versorgung iiberall und Zugang zur gesundheitlichen Versorgung
e Kosteniibernahme bei chronischen Schmerzen.

Insbesondere ist geplant, in jeder der franzdsischen Regionen mindestens ein spezialisiertes En-
dometriosezentrum zu etablieren, in dem die verschiedenen Disziplinen vertreten sind. Nur so
konne eine gute Zusammenarbeit der verschiedenen Fachrichtungen sichergestellt werden, die
Voraussetzung dafiir ist, dass jede Patientin die erforderliche Behandlung erhalt.

So wird beispielsweise im Mérz 2022 von der Errichtung eines Zentrums in der Bourgogne be-
richtet, einer Kooperation der Universitédtskliniken von Dijon und Besangon.**

In der Ile de France wurden bereits seit 2019 multidisziplindre Zentren errichtet, bislang gibt es
dort vier grofle Kooperationen, an denen jeweils mehrere Krankenhéduser beteiligt sind.*®

31 Siehe den Beitrag: Endométriose. Dépistage, recherche...La stratégie nationale détaillée par Olivier Véran, in:
ouest.france vom 14. Februar 2022, abrufbar unter https://www.ouest-france.fr/sante/endometriose-depistage-
recherche-la-strategie-nationale-detaillee-par-olivier-veran-1445ebda-8daa-11ec-8bdb-e762c05259aa. Im Text
der Strategie wird das Forschungsvorhaben mit 20 Mio. Euro iiber einen Zeitraum von fiinf Jahren erwéhnt,
siehe: strategie-endometriose.pdf (solidarites-sante.gouv.fr), S. 11.

32 Ministere des Solidarités et de la Santé, Stratégie nationale de lutte contre I’Endométriose, S. 11, abrufbar unter
strategie-endometriose.pdf (solidarites-sante.gouv.fr).

33 Ministere des Solidarités et de la Santé, Stratégie nationale de lutte contre '’Endométriose, S. 11, abrufbar unter
strategie-endometriose.pdf (solidarites-sante.gouv.fr),

34 Siehe den Bericht auf der Internetseite des Centre Hospitalier Universitaire, Lutte contre I'Endomeétriose,
22. Mirz 2022, abrufbar unter LUTTE CONTRE I ENDOMETRIOSE | CHU Dijon Bourgogne (chu-dijon.fr).

35 Siehe die Ubersicht auf der Internetseite der Agence Régionale de Santé Ile de France, 10. Médrz 2022, abrufbar
unter L’endométriose en Ile-de-France | Agence régionale de santé Ile-de-France (sante.fr).



https://www.ouest-france.fr/sante/endometriose-depistage-recherche-la-strategie-nationale-detaillee-par-olivier-veran-1445ebda-8daa-11ec-8bdb-e762c05259aa
https://www.ouest-france.fr/sante/endometriose-depistage-recherche-la-strategie-nationale-detaillee-par-olivier-veran-1445ebda-8daa-11ec-8bdb-e762c05259aa
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/strategie-endometriose.pdf
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/strategie-endometriose.pdf
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/strategie-endometriose.pdf
https://www.chu-dijon.fr/actualites/2022/03/22/lutte-contre-lendometriose#:~:text=Le%20principal%20objectif%20de%20cette%20fili%C3%A8re%20vise%20%C3%A0,sein%20des%20centres%20de%20comp%C3%A9tences%20de%20la%20r%C3%A9gion.
https://www.iledefrance.ars.sante.fr/lendometriose-en-ile-de-france
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Wichtig sei auch, die Friitherkennung der Symptome voranzubringen und die Diagnose einer En-
dometriose zwingend im Gesundheitsdossier der Kinder und Jugendlichen (franzdsisch: ,,Carnet
de santé”) festzuhalten. Medizinisches Personal, das in Schulen tétig ist, miisse hinsichtlich des
Erkennens der Erkrankung geschult werden.

3.1.3. Information und Aufkldrung der Bevolkerung
Sechs Ziele werden unterschieden:

Organisatorische Einbindung der Strategie

Aufklarung der Bevolkerung insgesamt

Kommunikation mit den Patienten und ihren Angehérigen

Aufnahme der Endometriose in Studienprogramme

e Fort- und Weiterbildung fiir die betroffenen Berufstdtigen im Gesundheitsbereich
e Sensibilisierung in anderen Arbeitsbereichen.

Geplant ist u. a. ein Lenkungsausschuss. Koordiniert werden soll dies durch die Abteilung der
allgemeinen Gesundheitssorge (DGOS) im Gesundheitsministerium. Die regionalen Zentren sol-
len sich in der Folge mit Informations- und Praventionsprogrammen auf 6rtlicher Ebene befassen,
in Zusammenarbeit mit Patientenorganisationen. Wichtig sei auch, fiir entsprechende Informati-
onskampagnen die jdhrliche europdische Woche zur Autkldrung und Information iiber Endomet-
riose im Monat Mérz zu nutzen. Dariiber hinaus miisse sichergestellt werden, dass die Medizin-
studierenden fiir die Erkrankung sensibilisiert werden und dass praktizierenden Arztinnen und
Arzten kostenlose Fortbildungen angeboten werden, um ihre Kenntnisse iiber Endometriose zu
erweitern.

3.2. Zielvorgaben fiir die weiteren zustdndigen Ministerien
3.2.1. Ministerium fiir Bildung und Forschung

Das Ministerium fiir Bildung und Forschung hatte bereits im Jahr 2016 gemeinsam mit der natio-
nalen Endometriose-Vereinigung (franzdsisch. ,,Association info Endométriose®) eine Konvention
unterzeichnet, die die Schiilerinnen, aber auch die im Schulbereich beruflich Tétigen fiir die
Krankheit sensibilisieren sollten.*®. Es soll jetzt die n6tigen Voraussetzungen fiir eine globale For-
schungsarbeit entwickeln und das bereits genannte Programm ,,santé des femmes, santé des
couples” ausarbeiten.

36 Vgl. die Pressemitteilung: Endométriose: une camppagne pour sensibiliser éléves et personnels, in: 24h Santé
vom 28. Juni 2016, abrufbar unter Endométriose : une campagne pour sensibiliser éléves et personnels |

24hsante.com).
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3.2.2. Ministerium fiir Erziehung, Jugend und Sport

In schulischen Einrichtungen sollen nationale Informationskampagnen gestartet werden. Patien-
tenvereinigungen miissten motiviert werden, sich in Schulen, Betrieben, Sportvereinen etc. zu
engagieren, um liber die Krankheit aufzuklédren. Die Information iiber die Krankheit miisse auch
in das Curriculum der Schulen mit aufgenommen werden.

Erzieher und Lehrer miissten Fortbildungen zum Krankheitsbild und zu den Behandlungsmog-
lichkeiten erhalten.

3.2.3. Ministerium fiir Gleichberechtigung

Das Ministerium miisse nationale Informationskampagnen durchfiihren, einen besonderen Inter-
netauftritt schaffen und das Tabuthema der Menstruation aufgreifen. Frauen, die unter Endomet-
riose leiden, bediirften besonderer Unterstiitzung, insbesondere bei der Gestaltung ihrer Arbeits-
zeiten, Arbeitgeberinnen und Arbeitgeber, die entsprechend Riicksicht auf die Erkrankten (durch
Vereinbarung von flexiblen Arbeitszeiten oder auch Telearbeit, Einrdumen von Ruhezeiten, Ent-
gegenkommen bei Urlaubsantrdgen) miissten besondere Wertschiatzung erfahren.®”

3.2.4. Staatssekretariat fiir Altersversorgung und Arbeitsmedizin

Erforderlich sei zum einen eine Verbesserung der Arbeitsbedingungen fiir Frauen, die an Endo-
metriose erkrankt sind. Zum andern miissten entsprechende Fortbildungen fiir die Arbeitsmedi-
zin vorangetrieben werden.

3.3. Staatssekretariat im Bereich Familie und Kinder

Erforderlich sei eine Sensibilisierung der Gesellschaft, insbesondere mit Hilfe der Patientenverei-
nigungen durch geeignete Kommunikation in allen Bereichen. Junge Méddchen (etwa im Alter von
12 bis 14 Jahren) miissten besonders beraten werden. Alle Berufstitigen, die in Bereichen Ge-
sundheit, Erziehung, Schule, sozialer Arbeit beschéftigt sind, miissten nachdriicklich mit dem
Thema vertraut gemacht werden. Hebammen miissten mit erweiterten Kompetenzen ausgestattet
werden.3®

37 Ministere des Solidarités et de la Santé, Stratégie nationale de lutte contre '’Endométriose, S. 29, abrufbar unter
strategie-endometriose.pdf (solidarites-sante.gouv.{r).

38 Ministeére des Solidarités et de la Santé, Stratégie nationale de lutte contre I’Endométriose, S. 31, abrufbar unter
strategie-endometriose.pdf (solidarites-sante.gouv.fr).
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3.3.1. Ministerium fiir Sport

Sportvereine und Trainierende miissten flichendeckend mit Informationen versorgt werden, ins-
besondere miisse sichergestellt sein, dass das notige Informationsmaterial zu Beginn des neuen
Schuljahres 2022/2023 zur Verfiigung stehe.?**

Das Département Val de Marne 6stlich von Paris veroffentlichte im Mérz 2022 in seinem News-
letter zu Sport und Gesundheit einen Artikel iiber die Vereinbarkeit von sportlichen Aktivitaten
mit einer Endometriose-Erkrankung. Korperliche Aktivitdten seien nicht ausgeschlossen, so lange
sie nicht mit stdrkeren Schmerzen einhergehen. Bestimmte Sportarten konnten die Symptome
der Krankheiten lindern. Wichtig sei in jedem Fall die Absprache mit den Fachérzten.*

* * %

39 Ministere des Solidarités et de la Santé, Stratégie nationale de lutte contre ’Endométriose, S. 32, abrufbar unter
strategie-endometriose.pdf (solidarites-sante.gouv.{r).

40 Val de Marne, Dans quelle mesure I’endométriose est-ellecompatible avec la pratique d’une activité physique?
15. April 2022, abrufbar unter Dans quelle mesure I’endométriose est-elle compatible avec la pratique d’une ac-

tivité physique ? | valdemarne.fr.
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