4

REGARDS

woxx 23082024 | Nr 1800

_

ENDOMETRIOSE

REGARDS

Melanie Czarnik

Endometriose ist die zweithaufigste
gynakologische Erkrankung. Die
Symptome sind oft gravierend, doch
Betroffene bleiben damit allein. Eine
neue Petition fordert nicht zuletzt
mehr Flexibilitat am Arbeitsplatz,

um mit den Folgen eines Leidens um-
zugehen, das endlich als chronische
Erkrankung anerkannt werden soll.

Seit ihrem 13. Lebensjahr litt die
kenianische Radiomoderatorin Mary
Njambi Koikai an unertrdglichen
Schmerzen. Sie kamen jedes Mal mit
ihrer Regel. Siebzehn Jahre lang ging
das so, ehe endlich die Diagnose ge-
stellt wurde: Endometriose. Das ist
nach Myomen, gutartigen Tumoren
in der Gebarmutter, die zweith&ufigs-
te gyndkologische Erkrankung tber-
haupt. Umso unverstdndlicher ist es,
dass sie hdufig lange unerkannt bleibt,
zudem gibt es kaum ein offentliches
Bewusstsein dafir.

Konkret handelt es sich um Ansied-
lungen von Gewebe, das der Gebar-
mutterschleimhaut dhnelt, aufSerhalb
der Gebdrmutter, teils auf umliegen-
den Organen. Fir manche verlduft
die Erkrankung nahezu symptomfrei,
andere leiden unter Symptomen wie
chronischen Schmerzen, Schlafstéorun-
gen, Ubelkeit oder Unfruchtbarkeit.
Die Krankheit wirkt sich auch auf den
Hormonhaushalt und das Immun-
system aus. In seltenen Féllen strahlt
das Gewebe bis in die Lunge oder das
Gehirn aus. Das war bei der keniani-
schen Radiomoderatorin Mary Njambi
Koikai so. Im vergangenen Juni starb
sie an den Spéatfolgen der Operationen
zur Linderung ihrer Symptome. Sie ist
nur 38 Jahre alt geworden.

Die Endometriose-Vereinigung in Deutschland fiihrte im Friithjahr 2022
eine explorative Umfrage mit 2.500 Betroffenen zum Thema Arbeit durch.
Mit dem Resultat wollte man die Situation von erwerbstéatigen Betroffenen
darstellen und Handlungsmoglichkeiten ausloten. 40 Prozent der Teilneh-
menden gaben an, dass sie aufgrund ihrer Symptome stark oder sehr stark
in ihrem Arbeitsalltag beeintréchtigt sind. Bei fast der Halfte der befragten
Personen wirkt sich die Endometriose negativ auf ihre finanzielle Sicherheit
aus. Fast zwei Drittel waren innerhalb der letzten sechs Monate vor ihrer
Befragung aufgrund ihrer Symptome krankgeschrieben.

Die Umfrage zeigte auch, dass eine flexible Gestaltung der Arbeitsbedingun-
gen die Beschwerden verringern oder sogar vermeiden kann.

,Nein, wir
ubertreiben nichts!”

»Endowarrior“ nennen Joyce Dos
Santos und Liliana Rodrigues die Frau,
die sich den Grofsteil ihres Lebens fir
die Aufklarung und bessere Gesund-
heitsversorgung bei Endometriose
eingesetzt hat. Fur die beiden ist die
Krankheit, die sie wie ihr Engagement
dagegen mit Koikai verbindet, der
»weifse Krebs“. Weif3, weil er so lange
unerkannt bleibt. Obwohl schétzungs-
weise 10 bis 15 Prozent aller menst-
ruierenden Personen betroffen sind
- das sind in Luxemburg circa 15.859
bis 23.788 Menschen - dauert es im
Schnitt sieben Jahre, bis die Krankheit
identifiziert wird. Eine wirksame Be-
handlung ohne Nebenwirkungen gibt
es nicht.

»Es handelt sich um eine echte
Krankheit und nicht nur um einfache
Regelschmerzen. Man muss anfangen,
uns ernst zu nehmen®, sagt Rodrigues.
Studien zeigen, dass die Einschrén-
kungen durch Endometriose alle Le-
bensbereiche betreffen und sich auch
im Arbeitsumfeld, unter anderen in
der Berufswahl und der Arbeitsbe-
lastung, niederschlagen. Betroffene
Personen sdhen sich zudem mit vie-
len Vorurteilen konfrontiert, sagt Dos
Santos. Sie hat eine Petition gestartet,
um Betroffenen einen besseren Schutz
am Arbeitsplatz zu sichern. Dazu ge-
hort auch der Anspruch auf den Sta-
tus als Behinderte*r, und in besonders
schweren Féllen der Anspruch auf
Invaliditatsrente.

Kampf um Anerkennung

Das Problem: Endometriose taucht
nicht explizit auf der Liste des ,,Code
de la sécurité sociale“ der Erkrankun-
gen mit Langzeitfolgen der ,Caisse
nationale de la santé“ (CNS) auf. Darin
werden jene Krankheiten aufgelistet,
die als schwerwiegend und chronisch
anerkannt sind und somit fir Betroffe-
ne einen Anspruch auf spezielle Unter-
stiitzungsleistungen bieten.

Bereits vor drei Jahren hatte Lili-
ana Rodrigues ebenfalls eine Petition
gestartet. Dank ihrer wurde die Frage
der Einstufung in der Offentlichkeit
damals breit diskutiert. Das Ministe-
rium fir Soziale Sicherheit verwies
seinerzeit auf Nachfrage der woxx da-
rauf, dass schwere Fille sich ja unter

LPunkt 31¢ des Codes als ,affections
dites ,hors liste’ einstufen liefSsen. Da-
runter fallen Krankheiten, die sich
progressiv verschlimmern und einer
Behandlung bediirfen, die voraus-
sichtlich mindestens sechs Monate
dauern werden. Demnach kann in der
Theorie zwar jede*r einen Antrag fiir
den ,statut de salarié handicapé“ stel-
len, die Commission médicale der Ar-
beitsagentur Adem entscheidet dann
jedoch von Fall zu Fall, ob dieser be-
willigt oder abgelehnt wird. Eine ein-
deutige Regelung sieht anders aus. Li-
liana Rodrigues beispielsweise wurde
abgewimmelt. ,Mir wurde gesagt, das
sei nicht méglich, weil Endometriose
nicht von der Gesundheitskasse aner-
kannt wird“, sagte sie 2021 in einem
Gespriach mit der woxx (,,
[ne der Regel” in woxx 1660).

Als Begriindung fiir eine Nicht-Auf-
nahme in den Code wie auch fiir die
schwierige und dadurch oftmals spa-
te Diagnosestellung wird angefiihrt,
dass Endometriose eine Krankheit ist,
die sehr individuell verlduft. Manche
Betroffene erleben keine Beschwer-
den, andere sind in vielen wichtigen
Lebensbereichen wie Partnerschaft,
Lebensplanung und Beruf beeintréch-
tigt. Weit verbreitete Praxis ist eine
Einteilung der Endometriose in vier
Stadien, von leicht bis schwer, geméaf’
einer Definition der ,,American Society
for Reproductive Medicine“. Es spra-
che nichts dagegen, die Aufnahme der
Erkrankung in den Code an das Attri-
but ,schwer“ zu kntipfen, wie aktuell
bereits unter anderem bei neurologi-
schen und muskuldren Erkrankungen,
Epilepsie, Atemwegserkrankungen
und psychiatrischen Storungen der
Fall.

Ende Juli berichtete das Luxem-
burger ,Tageblatt“ in einem Interview
mit Vera Regitz-Zagrosek, Kardiologin
und Mitbegriinderin der Gendermedi-
zin in Deutschland, tber die fehlende
Bertuicksichtigung des weiblichen Kor-
pers in der Medizin. ,Endometriose
zum Beispiel ist ein hdufiges Gesund-
heitsproblem bei Frauen, dafiir gibt
es aber uiberhaupt keine medikamen-
tosen Ansitze“, heifst es darin. Ist die
Nichtanerkennung also auch ein Aus-
druck von Sexismus und der Tabuisie-
rung einer ,Frauen“-Krankheit?
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Rodrigues zitierte hierzu bereits
2021 im Gesprdch mit der woxx eine
ebenfalls von Endometriose betrof-
fene Freundin: ,Wéare es eine Man-
nerkrankheit, hatten wir lingst eine
Losung.”

Sowohl Liliana Rodrigues als auch
Joyce Dos Santos leiden an der schwe-
ren Form der Erkrankung. Ein Schick-
sal, dass die beiden Frauen verbindet
und Anlass war, sich bei der aktuell
laufenden Petition gegenseitig zu un-
terstiitzen. Dos Santos muss bald im
»,Centre Hospitalier Chrétien“ (CHC)
MontLégia in Littich operiert wer-
den, wo sich ein ganzes Team um
Patient*innen mit Endometriose kiim-
mert. Es ist bereits ihre zweite Opera-
tion. Nach der ersten hatte sich ihr Zu-
stand verschlechtert. Auch Rodrigues
musste sich im Jahr ihrer Petition dort
einem Eingriff unterziehen. Obwohl
die Petition damals nicht geniigend
Unterschriften erzielte, um vor dem
Parlament angehoért zu werden, hatte
sie dennoch das offentliche Interesse
geweckt. Zusammen mit dem ,,Cid Fra-
en an Gender“ veranstaltete die Stadt
Luxemburg 2022 zwei Events, einen
Workshop und einen Vortrag mit an-
schliefender Gesprachsrunde, um die
Aufmerksamkeit fiir die Krankheit zu
erhohen. Ein erster wichtiger Schritt,
auch wenn die Gesprachsrunde leider
nicht im Beisein einer betroffenen Per-
son stattfand.

Rechte der Betroffenen

Nachdem die damalige offentli-
che Petition gescheitert war, wurde
sie Anfang 2022 in eine einfache Peti-
tion umgewandelt, damit musste sie
nicht mehr 6ffentlich angehort, jedoch
zumindest schriftlich von der Regie-
rung beantwortet werden. Hier heifst
es: ,Um eine bessere Betreuung der
Krankheit und die Wahrnehmung der
Rechte der von Endometriose betroffe-
nen Personen zu gewdhrleisten, ist im
Juni (2022, Anm. der Red.) ein Treffen
zwischen dem Gesundheitsministeri-
um und der Luxemburger Gesellschaft
fiir Gynédkologie und Geburtshilfe ge-
plant, um uber eine mdgliche natio-
nale Strategie gegen Endometriose zu
diskutieren.“ Auf Nachfrage der woxx,
zu welchem Ergebnis das Treffen ge-

Starke Menstruationsschmerzen
sind ein haufiges Symptom bei
Endometriose. Schmerzen kénnen
jedoch auch zyklusunabhdngig und
im ganzen Korper auftreten.

fihrt habe, antwortete das Gesund-
heitsministerium, dass unter anderem
die Themen Fortbildung, eine nétige
multidisziplindre Betreuung fiir kom-
plexe Félle, der Mangel an zuverlassi-
gen Daten, sowie die Sensibilisierung
der Offentlichkeit besprochen wurden.
Beziglich des letzten Punktes habe das
»Centre de sensibilisation a la santé«
bereits mehrere Initiativen gestartet.

Zudem habe man tiber die Einrich-
tung eines Referenz- und Kompetenz-
zentrums in Luxemburg nachgedacht.
Dieses soll sich an auslandischen
Vorbildern wie dem Endometriose-
zentrum in Deutschland orientie-
ren und gleichzeitig Verbindung zu
Spezialist*innen im Ausland halten.
Laut Ministerium bleibt es jedoch vor-
erst bei diesen Uberlegungen. Ideen,
wie man betroffene Personen im Be-
rufsleben unterstiitzen konnte, blie-
ben unerwihnt.

Gerade in diesem Bereich besteht
bei einem schweren Krankheitsverlauf
jedoch akuter Handlungsbedarf. , Viele
von uns haben studiert, um dorthin zu
gelangen, wo wir heute sind, und wir
wollen wegen dieser Krankheit nicht
unseren Arbeitsplatz verlieren“, sagt
Joyce Dos Santos. In einer Gemein-
schaftsarbeit konnten Forscher*innen
aus der Schweiz, Deutschland und
Osterreich nachweisen, wie sehr En-
dometriose mit Beeintrdchtigungen
im Berufsleben, insbesondere bei der
Karrierewahl, verbunden ist. Betrof-
fene Personen konnen seltener ihren
Wunschberuf ausiiben, weil sie ihre
gesundheitsbedingten Einschrdnkun-
gen in einem signifikant hoheren Maf3
berticksichtigen miissen. Die Emp-
fehlung am Ende der Studie: Weitere
Forschung zur Entwicklung von Stra-
tegien, um betroffene Frauen bei der
Verwirklichung beruflicher Chancen
zu unterstitzen.

Endometriose und Beruf

Eine 2021 in Florida durchge-
fihrte Studie ging der Frage nach,

was Betroffene empfehlen, damit
deren  Arbeitgeber*innen  besser
auf ihre Belange eingehen kon-

nen. Die Teilnehmer*innen schlu-
gen vier Mafinahmen vor, die
Arbeitgeber*innen ergreifen sollten,

um Mitarbeiter*innen mit Endomet-
riose besser zu unterstiitzen. Erstens
Inklusivitat, also einen adaquat ge-
fassten Begriff der Betroffenen: Unter
Endometriose leiden nicht nur Frauen,
sondern auch trans-maskuline, nicht-
bindre und andere queere Menschen,
die bei diesem Thema oft ausgeschlos-
sen werden. Zweitens Weiterbildung:
Personalabteilungen und Fithrungs-
kriafte miissten umfassend tber En-
dometriose und deren Auswirkungen
informiert werden, um ein besseres
Verstdndnis fiir die Erkrankung zu
entwickeln. Drittens Stigmatisierung
bekdmpfen: Arbeitgeber*innen soll-
ten aktiv daran arbeiten, das mit der
Krankheit verbundene Stigma zu ver-
ringern, indem sie eine unterstiitzen-
de und riicksichtsvolle Unternehmens-
kultur férdern. Viertens Flexibilitat: Es
sollte eine grofiere Flexibilitdt bei der
Arbeitszeit und am Arbeitsort ermog-
licht werden, um den individuellen
Bediirfnissen von Betroffenen gerecht
zu werden, einschliefilich der Madg-
lichkeit, von zu Hause aus zu arbeiten
oder flexible Arbeitszeiten zu nut-
zen. In schweren Fallen reichen aber

Homeoffice und flexible Arbeitszeiten
allein nicht aus, um einen ausreichen-
den Arbeitsschutz zu gewahrleisten.

Joyce Dos Santos hat bislang 4032
Unterschriften mit der Petition 3254
fir ihren Kampf sammeln kénnen.
Kommt es zu einer offentlichen An-
hérung vor dem Parlament, sind
vonseiten der Regierung vor allem
Martine Deprez als Gesundheitsmi-
nisterin, Yuriko Backes als Ministerin
fiir Gleichstellung und Diversitat und
Georges Mischo als Arbeitsminister
angesprochen. Joyce Dos Santos und
Liliana Rodrigues sind, unabhdngig
vom Ergebnis der Petition, fest ent-
schlossen weiter zu kdmpfen. ,Wenn
es jetzt nicht klappt, versuchen wir
es in einem Jahr wieder.“ Nach zwolf
Monaten némlich ist die Sperrfrist fir
Petitionen mit dhnlichem Thema ab-
gelaufen. Es bleiben noch acht Tage,
um die nétigen 4.500 Unterschriften
zu erreichen. , Diese Krankheit hat uns
bereits so viel genommen. Es ist Zeit,
dass das aufhort.“
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