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Abstract

Der Begriff Endometriose benennt eine der haufigsten gynékologischen Erkrankung. Etwa jede zehnte
Frau im reproduktiven Alter ist davon betroffen. Betroffene leiden an starken Schmerzen und dadurch
an Einschrankungen in ihrer Lebensqualitit. Die Betroffenen in Deutschland warten von Beginn der
Endometriose- assoziierten Beschwerden bis zur gesicherten Diagnosestellung durchschnittlich etwa
10,4 Jahre. Die verzdgerte Diagnosestellung ist verbunden mit einem verspateten Zugang wirksamer
Behandlungsansétzen. Das Ziel der vorliegenden Arbeit ist es Hinweise zu geben, welche Auswirkun-
gen auf die subjektive Gesundheit die verzogerte Diagnosestellung fur die Betroffenen hat. Dies soll die
Aufmerksamkeit der Mediziner:innen, Wissenschaftler:innen, Gesundheitsdienstleister:innen und der
Gesellschaft erregen und Betroffene ermutigen ihre eigenen Beschwerden ernst zu nehmen und recht-
zeitig Hilfe zu suchen. Dazu wird folgende Forschungsfrage gestellt: Wie wirkt sich eine verzogerte
Diagnosestellung bei Endometriose auf das subjektive Gesundheitsempfinden von Betroffenen aus? —

Eine qualitative Untersuchung

Um die Forschungsfrage zu beantworten, wurde eine qualitative Untersuchung mittels eines halbstruk-
turierten Interviewleitfadens durchgefihrt. Betroffene, die eine bereits diagnostizierte Endometriose ge-
stellt bekommen haben, wurden nach ihrem subjektiven Gesundheitsempfinden in der Zeitspanne zwi-
schen Beginn der Endometriose- assoziierten Beschwerden und der gesicherten Diagnosestellung ge-

fragt.

Die Aussagen der Betroffenen zeigen, dass die verzdgerte Diagnosestellung der Endometriose eine ne-
gative Auswirkung auf das physische Gesundheitsempfinden aufweist. Die psychosoziale Gesundheit
verzeichnet multidimensionale Auswirkungen auf unterschiedliche Lebensbereiche, wie die des beruf-
lichen, sozialen und partnerschaftlichen Umfelds. Aus der Untersuchung geht hervor, dass das flr die
Betroffenen undefinierte Beschwerdebild besonders die eigene psychische Gesundheit und ihr Sexual-
leben einschrénkte. Zudem wird deutlich, dass die Diagnosestellung als solche und der damit verbun-

dene Therapiebeginn sich positiv auf die subjektive Gesundheit der Betroffenen auswirkten.

Dies zeigt, dass eine friihzeitige Diagnosestellung fiir die Gesundheit der Betroffenen von groRer Be-
deutung ist. Zudem geht aus der Untersuchung hervor, dass der Schmerzmittelkonsum eine groRe Rolle
bei den Betroffenen spielte, weshalb dieser bei weiterfiihrenden Untersuchungen zur Auswirkung der
verzogerten Diagnosestellung der Endometriose beriicksichtigt und aufgegriffen werden muss. Auler-
dem liefert die Forschung einen Ansatzpunkt zur Verbesserung der Arzt:innen- Patient:innen- Kommu-
nikation, welche eine Schwierigkeit bei der Diagnosefindung darstellt. Insgesamt ist die vorliegende
Untersuchung ein wichtiger Schritt zur Sensibilisierung der Offentlichkeit und der Gesundheitsdienst-

leister:innen fir die Bedeutung der friihzeitigen Diagnosestellung der Endometriose.



Einleitung

1. Einleitung

Das ,,Chaméleon unter den gynékologischen Erkrankungen“ — so wird die Endometriose unter Ex-
pert:innen bezeichnet, auf Grund der vielféltigen, unspezifischen und unterschiedlich intensiv empfun-
dener Symptomatik (Fink, 2012, S. 1). Obwohl die Endometriose schwer zu erkennen ist, zahlt die Er-
krankung zu den hadufigsten gynakologischen Erkrankungen (DGGG, 2022. S.1). Schatzungsweise ist
jede 10. Frau im reproduktiven Alter davon betroffen, wobei weltweit hochgerechnet im Jahr 2017 etwa
190 Millionen Frauen betroffen waren (Zonverdan et al., 2020, S. 1244). Die Dunkelziffer ist vermutlich
hoch, da die Zeitspanne zwischen Beginn der Beschwerden, die im Zusammenhang mit Endometriose
stehen (folgend: Endometriose- assoziierte Beschwerden) bis zur gesicherten Diagnosestellung der En-
dometriose in Deutschland im Durchschnitt bei etwa 10,4 Jahren liegt (Hudelist et al., 2012, S. 3413).
Endometriose beschreibt eine Lageverdnderung eines Gebarmutterschleimhaut- &hnlichen Gewebes, au-
Rerhalb des Corpus Uteri (Geb&rmutterhohle) (Schéller, 2022). Die sogenannten Endometriose- Herde
werden am Darm, an Eierstdcken oder in seltenen Féllen in der Lunge beobachtet und kénnen Schmer-
zen verursachen (Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V., 2020, S.3). Das Beschwerdebild ist bei-
spielsweise geprdgt von intensiven Unterbauchschmerzen, Schmerzen wéhrend und nach dem Ge-
schlechtsverkehr (Dyspareunie), wéhrend der Blasenentleerung (Dysurie), und der Stuhlentleerung (Dy-
schezie) (Mechsner, 2016, S. 480). Neben der genannten Symptomatik konnen auch zahlreiche Begleit-
erscheinungen multidimensional in verschiedenen Lebensbereichen wie im beruflichen, sozialen und
partnerschaftlichen Kontext auftreten und die Lebensqualitat der Betroffenen negativ beeinflussen
(Nnoaham et al., 2011, S.5).

1.1 Problemstellung
Grinde fir die lange Zeitspanne zwischen Beginn der Endometriose- assoziierten Beschwerden und der

Diagnose sind unter anderem die Verharmlosung und die Normalisierung des Beschwerdebildes seitens
der Arzt:innen und der Patient:innen, sowie die Schwierigkeit beziglich der Diagnostik (Hudelist et al.,
2012, S. 3413). Die verspatete Diagnosestellung kann sich negativ auf den Krankheitsverlauf und die
Rezidivrate auswirken (Schindel, 2007, S.26). Zudem kann die Diagnoseverzogerung die korperlichen
und psychosozialen Begleiterscheinungen verschlimmern und damit einhergehend die Lebensqualitét
einschrénken, sowie den Leidensweg verlangern (Sims et al., 2021, S.3; Bernuitetal., 2011, S. 79). Dies
macht deutlich, dass eine friihzeitige Diagnosestellung und die damit verbundenen wirksamen Behand-
lungsansétzen fur ein kirzeren Leidensweg und die Linderung der Symptomatik fiir Betroffene von

grolRer Bedeutung ist.

Der Forschungsstand zu dieser Thematik ist rar. Viele Studien beschaftigen sich mit den Griinden der

verzogerten Diagnosestellung oder mit den gesundheitlichen Auswirkungen der Endometriose, jedoch



Theoretischer Hintergrund

selten mit den gesundheitlichen Auswirkungen der verzégerten Diagnosestellung von Endometriose als

solche. Dies verdeutlicht die Dringlichkeit, die vorliegende Problematik zu untersuchen.

1.2 Zielsetzung
Die vorliegende Bachelorarbeit soll durch qualitative Interviews mit Betroffenen explizit die Auswir-

kungen der verzdgerten Diagnosestellung der Endometriose auf das subjektive Gesundheitsempfinden
darstellen. Im Rahmen dieser Arbeit soll es zur Beantwortung der Forschungsfrage ,,Wie wirkt sich eine
verzogerte Diagnosestellung bei Endometriose auf das subjektive Gesundheitsempfinden von Betroffe-

nen aus? — FEine qualitative Untersuchung “ kommen.

Die Untersuchung hat das Ziel ein Teil dazu beizutragen die Forschungsliicke weiter zu schlieRen und
stellt die Auswirkungen von der Diagnoseverzégerung Endometriose auf die subjektive Gesundheit be-
troffener Menschen in den Fokus. Die bisherige Forschung hat diese Perspektive selten eingenommen
und somit ist es ein Anliegen dieser Arbeit die Medizin, Wissenschaft, den Gesundheitsdienst und die
Gesellschaft fur diese Thematik zu sensibilisieren und darauf aufmerksam zu machen. Auch auf einen
besseren Umgang mit den Endometriose- assoziierten Beschwerden soll hingewiesen werden. Mit dieser
Arbeit kann Betroffenen geholfen werden sich zu informieren und die Dringlichkeit anzuerkennen die
eigenen Beschwerden ernst zu nehmen. Zudem sollen Betroffene motiviert werden rechtzeitig Hilfe zu
suchen und diese in Anspruch zu nehmen. Hier ist anzumerken, dass die Arbeit generell Menschen mit
einer Gebarmutter anspricht. Darunter fallen neben cis Frauen auch trans Ménner, intergeschlechtliche
und nicht- binére Personen (Endometriose- Vereinigung Deutschland, 2023).

Um die Forschungsfrage zu beantworten und einen Uberblick zur Thematik zu gewinnen, wird zunéchst
das Krankheitshild Endometriose definiert und einen Einblick zum aktuellen Forschungsstand gegeben.
Darauffolgend werden einige Griinde der verzogerten Diagnosestellung der Endometriose aufgezeigt,
um die Auswirkungen dessen besser einordnen zu kénnen. Anschlieend wird eine Arbeitsdefinition
des Gesundheitsbegriffes erstellt. Nach einer Einordnung des theoretischen Hintergrundes, wird die Me-
thodik der vorliegenden Untersuchung vorgestellt. Hier wird das VVorgehen der Datenerhebung mittels
eines halbstrukturierten Interviewleitfadens und die Datenauswertung durch die zusammenfassende
gualitative Inhaltsanalyse nach Mayring erldutert. Es folgt die Darstellung der Ergebnisse, sowie die
anschlieende Zusammenfassung und Diskussion. AbschlieRend wird ein Fazit gezogen und ein Aus-

blick fiir weiterfiihrende Forschung gegeben.

2. Theoretischer Hintergrund

Fir die theoretischen Grundlagen miissen zunéchst die Begriffsdefinitionen fir das Krankheitsbild En-

dometriose, sowie die Ursachen der Diagnoseverzogerung der Endometriose geklart werden, um die

medizinischen Auswirkungen zu diskutieren. Anschliefend wird das Konzept der Gesundheit definiert.
4
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2.1 Endometriose
Im Folgenden wird das Krankheitsbild der Endometriose beschrieben. Hiernach missen fur die Diskus-

sion der gesundheitlichen Auswirkungen einer verzégerten Diagnosestellung die Symptome, mégliche

Diagnostikverfahren sowie Therapieformen beschrieben werden.

2.1.1 Krankheitsbild

Die Endometriose beschreibt eine Lageveradnderung eines Gebarmutterschleimhaut- ahnlichen Gewe-
bes, auflerhalb des Corpus uteri (Gebarmutterhtéhle) (Schéller, 2022). Die sogenannten Endometriose-
Herde kdnnen im Unterleib beispielweise an Darm, Eierstocken, Bauchfell (Peritoneum) oder in selte-
nen Féllen in der Lunge oder Gehirn lokalisiert sein (Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.,
2020, S.3).

Dieses auerhalb der Gebarmutter lokalisierte Gewebe besteht aus Driisen, Bindegewebe, Nerven und
BlutgefaRen. Die Endometriose- Herde bestehen auBerdem aus Ostrogen- und Progesteronrezeptoren,
wodurch sie dem hormonellen Zyklus folgen (Billharz, 2013, S. 44). Sie bauen sich mit dem Menstrua-
tionszyklus, wie die Gebarmutterschleimhaut, regelméRig auf und ab und es kommt zur Blutung. Dabei
tritt das Blut nicht durch die Miindung der Vagina aus, sondern muss von dem Koérper abgebaut werden
(AOK, 2022). Gelingt das nicht, kénnen chronische Entziindungsreaktionen ausgeldst werden, was wie-

derum zu einer Bildung von Narbengewebe, Zysten und Schmerzen fiihren kann (WHO, 2021).

Die Endometriose kann zum einen nach ihrer Lokalisation unterschieden werden, zum anderen wird sie

nach unterschiedlichen Schweregraden bzw. Stadien eingeteilt.

Fir die Einteilung nach Lokalisation der Endometriose-Herde sind folgende drei Formen zu nennen:
Die erste Form ist die sogenannte Endometriosis genitalis externa. Diese Art der Lokalisation von En-
dometriose- Herde wird am haufigsten beobachtet und ist im Genitalbereich auf3erhalb der Gebarmutter
lokalisiert. Dazu zahlen unter anderem das kleine Becken, der Bereich lber der Gebarmutter, dem
Bauchfell (Peritoneum), sowie die Eileiter und Eierstocke (Adnexe) (Billharz, 2013, S. 44). Die zweite
Form ist die Endometriosis genitalis interna. Hier liegen die Herde in der Gebarmuttermuskulatur (My-
ometrium) und wird auch als Adenomyosis uteri bezeichnet (ebd., S. 44). Die dritte und letzte Form ist
die Endometriosis extragenitalis. Bei dieser Form sind die Herde aul3erhalb der Gebarmutter lokalisiert
und sind meist in der VVagina, im Darm, im Blinddarm (Appendix), in der Harnblase und dem Harnleiter
(Ureter) zu finden. In seltenen Fallen werden Endometriose- Herde in der Lunge, der Leber und im
Bereich des Nabels beobachtet. Diese Form wird auch tief infiltrierende Endometriose genannt, da sie

sich an die genannten Organe einwachsen (ebd., S. 44).

Fir die Beurteilung der unterschiedlichen Schweregrade der Endometriose, wurden Klassifikationssys-
teme fir eine Stadieneinteilung entworfen. Das neuste Klassifikationssystem ist das #ENZIAN, welches
im Jahr 2021 von der Stiftung Endometriose- Forschung verdffentlicht wurde. Dieses schlie3t die Be-

schreibung der Lokalisation, Grolke der Verletzungen (Lé&sionen), Verwachsungen (Adhdsionen) und
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den Grad der Verwachsungen mit anliegenden Organen ein, mit Berlicksichtigung der Endometriose-
Herde an Organen im Bauch- und Beckenraum, sowie der tief infiltrierende Endometriose (Stiftung
Endometriose Forschung, 0.J.). Die Klassifikation ist fir eine genaue Beschreibung der anatomischen
Lage und Ausbreitung, sowie fur OP- Ergebnisse gut geeignet. Zu erwahnen ist, dass die Klassifikati-
onssysteme keine Aussage Uber die Starke der Symptome, das Ausmald der Fruchtbarkeit einer Frau
oder das Voranschreiten der Krankheit treffen kénnen (Rohloff, 2022).

Trotz operativer Entfernungen und medikamenttsen Behandlungen der Endometriose- Herde, wird die
Endometriose, auf Grund einer hohen Rezidivrate, als chronische Erkrankung angesehen (Schweppe,
2011, S. 180).

Die Krankheitsentstehung ist trotz verschiedener Forschungsansatze bisher nur zum Teil gekléart. Es sind
verschiedene Theorien vorhanden, fiir diese jedoch nicht gentigend Evidenz vorliegt. Die drei am meist
verbreiteten Erklarungsmodelle sind die Transplantations- und Implantationstheorie (Sampson, J.,
1927), die Metaplasie- Theorie (Meyer, R., 1919), sowie das Archimetrakonzept (Leyendecker, G. et
al., 1998) (Universitats- Endometriose- Zentrum Franken, 0.J., S.6). Neben den Theorien zur Krank-
heitsentstehung, sind bestimmte Risikofaktoren fir die Entstehung von Endometriose bekannt. Das Ri-
siko sei unter anderem bei einer friihen Menarche (Erste Menstruationsblutung einer Frau) und einer
spaten Menopause (Letzte Menstruationsblutung einer Frau) erhéht. Weiterhin steige das Risiko bei
Frauen, bei denen eine bekannte Endometriose bei Verwandten I. Grades vorliegt (Billharz, 2013, S.
44).

Die Endometriose zahlt zu den hadufigsten gynékologischen Erkrankungen (DGGG, 2022, S.1). Schat-
zungsweise ist jede zehnte Frau im reproduktiven Alter davon betroffen. Im Jahr 2017 wurden weltweit
hochgerechnet etwa 190 Millionen diagnostizierte Félle bei Frauen gezahlt (Zonverdan et al., 2020, S.
1244). Bei Frauen im Alter zwischen 12 und 80 Jahren wird eine Endometriose beobachtet, wobei das
Durchschnittsalter bei 28 Jahren liegt (Oehmke et al., 2007, S.522).

Die Zeitspanne zwischen Symptombeginn, Diagnose und Therapiebeginn ist hoch (Argawal et al., 2019,
S. 354). Laut Hudelist et al. (2012) betrug der durchschnittliche Zeitraum von Symptombeginn und
Diagnosestellung in Deutschland 10,4 Jahre (Hudelist et al., 2012, S. 3413). Nach einer Untersuchung
der National Endometriosis Society of Great Britain gehen die Patient:innen im Durchschnitt drei Jahre
nach Auftreten der ersten Symptome zu behandelnden Arzt:innen. Rund 60 Prozent der Betroffenen
wurde bei noch nicht diagnostizierter Endometriose mitgeteilt, dass sie keine ernst zu nehmende Erkran-
kung hatten. Uber 50 Prozent der Betroffenen besuchten im Durchschnitt fiinf Mal ihre behandelnden
Arzt:innen, bis sie an Endometriosezentren und Fachspezialist:innen weitergeleitet wurden (Oehmke et
al., 2007, S.522).
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2.1.2 Symptome
Fir weitere Untersuchungen der Fragestellung werden nun die Symptome von Endometriose betrachtet.
Bei der Endometriose kdnnen typische Leitsymptome, jedoch auch eine Vielzahl an unspezifischen Be-

gleitsymptomen auftreten.

Durch die Endometriose- Herde sind die Leitsymptome gepréagt von unterschiedlichen Schmerztypen.
Dazu gehdren chronisch immer wiederkehrende Unterbauchschmerzen, die auch unabhéngig der Menst-
ruation auftreten. Zudem treten Unterbauchschmerzen vor oder wahrend der Menstruation (Dysmenor-
rhoe), Schmerzen wéhrend und nach dem Geschlechtsverkehr (Dyspareunie), wahrend der Stuhlentlee-
rung (Dyschezie) oder der Blasenentleerung (Dysurie) auf. Werden die Schmerzen nicht rechtzeitig be-
handelt kdnnen sie chronisch werden. Zusatzlich kann eine Fertilitatsbeeintrachtigung ein Hinweis auf
eine Endometriose geben (Mechsner, 2016, S. 480). Zudem konnte bei 30- 50 Prozent der Frauen mit
unerfulltem Kinderwunsch eine Endometriose diagnostiziert werden (Universitats- Endometriose- Zent-

rum Franken, 0.J., S.8).

Das Krankheitsbild ist zudem gepréagt von einer groRen Vielzahl an unspezifischen Begleitsymptomen.
Dazu zahlen unter anderem Magen- und Darmbeschwerden, Kopfschmerzen, Riickenschmerzen, chro-

nische Erschépfung (lat. Fatique) und starke Menstruationsblutungen (Mechsner, 2016, S. 480).

Dabei ist anzumerken, dass keine Korrelation zwischen Ausmal der Endometriose und dem Schwere-
grad der Symptome besteht. Die Lokalisation der Endometriose- Herde kann eher einen Rlckschluss
auf den Schweregrad geben. Zusétzlich kénnen die Beschwerden unterschiedlich stark empfunden wer-
den. Zu erwéhnen ist, dass auch Krankheitsverlaufe mit wenig bis gar keinen Beschwerden vorkommen
(ebd., S. 480).

2.1.3 Begleiterscheinungen

Durch die Leitsymptome und deren Begleiterscheinungen leiden Betroffene haufig unter kérperlichen,
psychischen und psychosozialen Beeintrachtigungen. Bei Patient:innen mit bereits diagnostizierten psy-
chischen Erkrankungen wie Depression und Angstzustdnden, konnen diese, auf Grund von chronischen
Schmerzen durch Endometriose, verschlimmert werden (Imboden& Mueller, 2018, S.77). Auch psy-
chosozialen Belastungen kénnen durch Begleiterscheinungen der Endometriose auftreten. Wegen der
Schmerzsymptomatik, Behandlungen und Operationen kann die Leistungsfahigkeit am Arbeitsplatz sin-
ken und die Anzahl der Arbeitsunfahigkeitstage ansteigen (Fourquet et al., 2010, S. 2426). Im personli-
chen Lebensbereich sind viele Betroffene in ihrer korperlichen Verfassung eingeschrénkt. Sie meiden
dadurch oft soziale Aktivitaten, isolieren sich und leiden unter Schlafmangel sowie einem erhdhtem
Stresslevel. Zusétzlich kann die Endometriose auf Grund der der mdglichen Unfruchtbarkeit und einge-
schrénkter Sexualitat einen Einfluss auf die partnerschaftliche Beziehung haben (Imboden& Mueller,
2018, S.77). Betroffene berichten von Schmerzen und Blutungen wéhrend des Geschlechtsverkehrs,
reduzierter sexueller Zufriedenheit durch Erregungs- und Orgasmus Stérungen, sowie eingeschréanktem

Lustempfinden an Sexualitdt (Go6tz, 2022). Nnoaham et al. (2011) stellen fest, dass die
7
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Begleiterscheinungen sich negativ auf die Lebensqualitat der Patient:innen auswirken kdnnen (Nnoa-
ham et al., 2011, S.5).

2.1.4 Diagnostik

Bei den Diagnostikverfahren wird unterschieden in nicht- invasiven und invasiven Eingriffen. Zu den
nicht- invasiven Diagnostikverfahren gehort die klinische Anamnese, die gynakologische Untersu-
chung, inklusive Tastuntersuchung und Inspektion, bildgebende Verfahren wie beispielsweise vaginale
Ultraschalluntersuchungen und Magnetresonanztomographie (MRT) (Schindler, 2007, S. 25). Wegen
der Vielfalt an Symptomen und des unterschiedlichen Krankheitsverlaufs der Betroffenen, muss eine
ausfihrliche und differenzierte Anamnese im Vordergrund stehen. Dazu gehort die Abfrage zur gyné-
kologischen Vorgeschichte, zu anderen chronischen oder einschrankenden Erkrankungen, die systema-
tische Abfrage der typischen Leitsymptomen, sowie die Abfrage von auffallend hdufig auftretenden
unspezifischen Symptomen (Mechsner, 2016, S. 482).

Das Beschwerdebild einer Endometriose dhnelt aufgrund der Vielzahl und Ahnlichkeiten von Sympto-
matiken anderen gynakologischen Erkrankungen sehr. Um eine falsche Diagnose und einhergehend fal-
sche Behandlungs- und Therapieansatze auszuschlieRen, ist es bedeutsam die Differenzialdiagnosen
mittels Anamnesefragebdgen auszuschlieBen. Eine Differenzialdiagnose ist das AusschlieRen anderer
infrage kommender Krankheitsbilder (ebd., S.483).

Zu den invasiven Diagnostikverfahren gehort das chirurgische Verfahren, die Laparoskopie. Nur dieses
Verfahren kann eine sichere Diagnosestellung gewéhrleisten und gilt als Goldstandard (Schindler, 2007,
S. 25). Die Laparoskopie ist eine Bauchspiegelung, bei der mittels chirurgischer Methoden die Bauch-
hohle und der Beckenbereich inspiziert wird (Diermann, 2022). Als Diagnostikverfahren der Endomet-
riose wird Gewebe des Bauchraums entnommen und zur histologischen Verifizierung untersucht. Bei
Entfernung eines auffalligen Befundes, dient die Untersuchung zugleich als operativen Therapieansatz
(Schindler, 2007, S. 26).

2.1.5 Therapie

Fir das Krankheitsbild der Endometriose gibt es einige operative, hormonelle und komplementére The-
rapieverfahren. Als eine operative Therapieoption wird wie bereits erwahnt ebenfalls die Laparoskopie
angewandt. Dabei werden die Endometriose- Herde, sowie Verwachsungen entfernt oder verddet (En-
dometriose- Vereinigung Deutschland e.V., 2020, S. 17).

Da bekannt ist, dass das Hormon Ostrogen das Wachstum der Endometriose- Herde anregt, kdnnen
innerhalb der hormonellen Therapie, Gestagen Préparate eingesetzt werden. Gestagene haben eine
wachstumshemmende Wirkung auf das Endometriose Gewebe und fiihren zu einer Senkung des Ostro-
genspiegels im Blut (Universitdtsmedizin Mainz, 2021). Ein weiterer hormoneller Therapieansatz ist die
Anwendung von Gonadotropin- Releasing- Hormon- Analoga (GnRHa). Hierbei werden ebenfalls die

Ostrogenproduktion lahmgelegt und kiinstliche Wechseljahrbeschwerden vom Korper ausgeldst.
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Aufgrund der vielen Nebenwirkungen und Begleiterscheinungen der kiinstlichen Wechseljahre, wie Hit-
zewallungen oder Stimmungsschwankungen, wird die Anwendung der GnRHa auf sechs Monate be-
grenzt. Zusatzlich wird eine Add-back-Behandlung, also eine Einnahme einer geringen Dosis Ostrogen,
eingeleitet (Endometriose- Vereinigung Deutschland e.V., 2020, S. 19). Eine weitere Therapieoption ist
die medikamentdse Schmerztherapie, in der symptomorientiert behandelt wird und Analgetika wie bei-

spielsweise Ibuprofen verabreicht werden (ebd., S. 20).

Neben den operativen und hormonellen Therapieansétzen ist zum einen die komplementére Therapie
wie Homoopathie, Meditation und Bereiche der Erndhrungs- und Bewegungstherapie relevant. Zum
anderen ist die interdisziplindre Zusammenarbeit von Gynékolog:innen, Allgemeinmediziner:innen,
Psychotherapeut:innen, Schmerztherapeut:innen und Physiotherapeut:innen bedeutsam (Goétz, 2022).
Zusatzlich darf die einfuhlsame Wegbegleitung in Form einer Aufklarung tber Schmerzsymptomatik
und einer Ansprechperson nicht vernachléssigt werden. Wichtig ist, dass die Patient:innen ernst genom-
men werden und sich mitteilen konnen (Imboden& Mueller, 2018, S.78).

In den zwei folgenden Kapiteln sollen mégliche Ursachen und Auswirkungen der verzdgerten Diagno-

sestellung der Endometriose aufgezeigt werden, um dies inhaltlich diskutieren zu kénnen.

2.2 Auswirkungen der verzogerten Diagnosestellung Endometriose

In diesem Teil der Arbeit soll ein Uberblick zum aktuellen Forschungsstand, welcher die gesundheitli-
chen Auswirkungen einer verzégerten Diagnosestellung darstellt, gegeben werden. Anzumerken ist,
dass viele Studien sich vor allem mit den Griinden der verzdgerten Diagnosestellung von Endometriose
befassen oder sich auf andere Thematiken, die in Verbindung mit Endometriose stehen, fokussieren. Die
gesundheitlichen Auswirkungen der verzdgerten Diagnosestellung der Endometriose als solche werden

jedoch selten untersucht oder nur am Rande einiger Studien aufgefiihrt.

Die Autor:innen Matias- Gonzalez et al. (2020) flihrten eine qualitative Untersuchung mittels Fokus-
gruppen- Diskussionen durch. In der Studie werden die Erfahrungen von Endometriose erkrankten- La-
tina- Frauen gesammelt, die Aufschluss tber die Stigmatisierung der Erkrankung geben sollen (Matias-
Gonzélez et al., 2020, S. 1). Besonders vom medizinischen Fachpersonal und dem sozialen- sowie be-
ruflichen Umfeld fuhlen sich die Betroffenen missverstanden, da die Unterleibschmerzen wahrend der
Menstruationsblutung von ihnen normalisiert und abgetan wurden (ebd., S. 3). Matias- Gonzélez at al.
(2020) zeigen auf, dass dies zu einer verzégerten Diagnosestellung fihren kann, und somit ein erschwer-
ter Zugang zu Behandlungsmdglichkeiten vorliegt und die Gesundheit der Patient:innen eingeschrankt
wird (ebd., S. 6).

Bernuit et al. (2011) untersuchten die Schmerzen und Gebarmutterblutungen bei Endometriose aus Sicht
der betroffenen Frauen. Dabei wurden unter anderem Fragen zur Diagnose, Symptomen und zur Le-

bensqualitidt gestellt. Zudem wurde zwischen Betroffenen mit Verdacht auf Endometriose und
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Betroffene mit bereits diagnostizierter Endometriose unterschieden. Die Autor:innen kommen zu dem
Ergebnis, dass Proband:innen mit diagnostizierter Endometriose und Proband:innen mit Verdacht auf
Endometriose ahnlich starke Schmerzen wahrend der Menstruationsblutung haben. Allerdings berichten
die Betroffenen mit Verdacht auf Endometriose haufiger von negativen Auswirkungen der Schmerzen
auf ihre Lebensqualitat im Vergleich zu den Betroffenen mit diagnostizierter Endometriose (Bernuit et
al., 2011, S. 79).

Sims et al. (2021) befassten sich in Form eines systematischen Literatur- Reviews mit dem Thema Stig-
matisierung und Endometriose, gaben einen Uberblick zur Verzégerung der Diagnosestellung, sowie
Empfehlungen zur Starkung des psychosozialen Wohlbefindens (Sims et al., 2021, S.1). Das Review
legt dar, dass eine verztgerte Diagnosestellung die Symptom- und Krankheitsschwere verstarken kann.
Zudem konnen die korperlichen und psychosozialen Begleiterscheinungen einer Endometriose sich ver-
schlimmern. Mit der verzdgerten Diagnosestellung ist auch ein verspateter Zugang zur wirksamen Be-
handlung verbunden, womit die korperliche Gesundheit eingeschrankt werden kann und der Leidens-

druck sich verlangert (ebd., S.3).

In dem Journal fur Fertilitdt und Reproduktion (2007) zeigt der Autor A. E. Schindler auf, dass die
verspatete Diagnosestellung sich negativ auf den Krankheitsverlauf und die Rezidivrate auswirken kann.
Die Struktur des inneren Geschlechtsorgans und des kleinen Beckens kénnen bei fortgeschrittenen Sta-
dien der Krankheit beeintréchtigt werden. Zusétzlich ist eine rechtzeitige Diagnosestellung, verbunden
mit einer gezielten Behandlung, wichtig, um Endometriose- Herde zu minimieren, die Fahigkeit zur

Schwangerschaft zu fordern und die Lebensqualitat zu erhdhen (Schindler, 2007, S. 26).

2.3 Ursachen fiir die Verzdgerung der Diagnosestellung Endometriose

Folgend wird ein Uberblick gegeben, welche moglichen Ursachen fiir die Verzégerung der Diagnose-
stellung von Endometriose vorliegen kénnen, um die Problematik der damit verbundenen gesundheitli-
chen Auswirkungen zu verdeutlichen. Die Diagnoseverzégerungen kénnen auf der medizinischen
Ebene, als auch auf der Ebene der einzelnen Patient:innen entstehen. VVorab sollte erwahnt werden, dass
auch landerspezifische Unterschiede bezuglich der Ursachen von der verzdgerten Diagnosestellung der
Endometriose vorliegen. Die landerspezifischen Unterschiede bedeuten vor allem Unterschiede in der
medizinischen Versorgung (Nnoaham, 2011, S. 370). Zundchst sollen nun die unterschiedlichen Griinde

der verzdgerten Diagnosestellung genauer betrachtet werden.

Diagnostikverfahren

AusschlieRlich eine Bauchspiegelung als Diagnostikverfahren kann die Diagnose Endometriose sicher-
stellen. Sie kann jedoch nur bei Verdacht durchgefiihrt werden. Vorerst werden beispielsweise Ultra-
schalluntersuchungen veranlasst, die allerdings nicht alle Formen von Endometriose darstellen kénnen
(Mechsner, 2016, S. 484). Wenn bei dem Ultraschall keine Endometriose- Herde zu sehen ist und kein

Verdacht vorliegt, kann dies wiederum dazu fiihren, dass die Echtheit der Symptome von Arzt:innen

10



Theoretischer Hintergrund

und dem sozialen Umfeld angezweifelt werden, keine weiteren Untersuchungen durchgefiihrt werden

und es zur Diagnoseverzégerung kommt (Ballard et al., 2006, S.1299).

Unspezifisches Beschwerdebild und falsche Diagnose

Das unterschiedliche Beschwerdebild, die unterschiedlich wahrgenommene Intensitét der Beschwerden,
sowie die Vielzahl an unspezifischen Symptomen erschwert die sichere Diagnosestellung. Das Risiko
einer Differenzialdiagnose bzw. eine falsche Diagnose gestellt zu bekommen, ist hoch (Oehmke, 2007).
Die Studie von Hudelist et al. (2012) untersuchte die Grinde und Konsequenzen einer verzdgerten Di-
agnosestellung von Endometriose in Osterreich und Deutschland. Rund 74 Prozent der Befragten gaben
an, vor der Diagnosestellung Endometriose mindestens eine Fehldiagnose gestellt bekommen zu haben.
Es wurde aufgezeigt, dass die Zeitspanne von Symptombeginn bis zur Diagnosestellung bei den Frauen
mit mehreren Fehldiagnosen langer war (11,5 Jahre), als jene bei denen weniger Fehldiagnosen gestellt
wurden (7,4 Jahre) (Hudelist et al., 2012, S. 3413).

Normalisierung der Schmerzen

Ein weiterer Grund ist die Normalisierung der Schmerzen, sowie das nicht ernst nehmen der Beschwer-
den seitens der behandelnden Arzt:innen. In der Studie Ballard et al. (2006) sprechen die Betroffenen
davon, dass sie sich von den Arzt:innen missverstanden fiihlen. Die Mehrheit der befragten Frauen be-
richteten davon, dass die Schwere und Echtheit der Symptome von Mediziner:innen abgetan wurden.
Ihnen wurde vermittelt die Menstruationsschmerzen seien normal und nicht pathologisch. Dies fuhrt
dazu, dass Betroffene ihre Wahrnehmung eigener Schmerzen hinterfragen und glauben die Schmerzen
seien psychosomatisch (Ballard et al., 2006, S.1299). Hudelist et al. (2012, S. 3414) kommen zu dem
Ergebnis, dass die Zeitspanne von Symptombeginn bis zur Diagnosestellung bei den Frauen, die sich
nicht ernst genommen filihlten bei 11,5 Jahren lag. Im Gegensatz dazu, erhielten Frauen, die sich ernst

genommen fiihlten nach 8,6 Jahren ihre Diagnose.

Andererseits kann eine Normalisierung der Schmerzen auch seitens der Patient:innen geschehen. Viele
Frauen tolerieren und akzeptieren starke Unterbauchbeschwerden im Rahmen der Regelblutung. Sie
sehen sie als normal an und eine Abklarung der Beschwerden erfolgt nicht (Oehmke, 2007, S. 521). Das
Normalisieren der Schmerzen bei Patient:innen fihrte zu einer signifikanten Verzdgerung der Diagno-
sestellung von 11,3 Jahren. Frauen, die die eigenen Schmerzen nicht normalisierten, erhielten nach 8,5
Jahren die sichere Diagnosestellung (Hudelist et al., 2012, S. 3414). In der Studie Ballard et al. (2006,
S. 1297) betrachteten die Betroffenen mit Endometriose- assoziierten Beschwerden sich als ,,Pechvogel*

und stellten sich darauf ein, dass sie damit leben missen.

Tabuisierung der Krankheit:

In der Studie von Hudelist et al. (2012) wird ein weiterer Grund fir die Verzdgerung der Diagnosestel-

lung genannt. Sie zeigen auf, dass wenn Muitter mit ihren Téchtern nicht oft Gber Menstruation sprechen
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und dies als ein negatives Ereignis ansehen, kann es dazu kommen, dass die Tochter dem Thema Scham
entgegenbringen, nicht dariiber sprechen mdéchten und ihre Menstruationsschmerzen normalisieren.
Dies kann ein Grund dafir sein, dass diese betroffenen Frauen langer brauchen, ¢ffentlich tber ihre
starken Schmerzen zu sprechen, arztlichen Rat in Anspruch nehmen und sich damit einhergehend auch
eine Diagnosestellung verzdgert (ebd., S. 3416) Dazu kommt, dass ein Schamgefiihl unter anderem tber
die Beeintrachtigungen in der eigenen Sexualitat, sowie im Sozialleben empfunden wird. Da Betroffene
im Hinblick auf den Umgang ihrer Schmerzen nicht als unfahig und schwach erscheinen méchten, reden
sie nicht offen mit Familie und Freunde Uber die Problematik. Daraus resultiert, dass die Frauen nicht
die Maglichkeit bekommen sich mit anderen Betroffenen auszutauschen und darauf aufmerksam ge-

macht werden, medizinische Unterstiitzung zu suchen (Ballard et al., 2006, S.1298).

2.4 Gesundheit

Um die Auswirkungen auf die subjektive Gesundheit genauer zu beleuchten, welche infolge der verzo-
gerten Diagnosestellung Endometriose auftreten kénnen, muss zunéchst eine Arbeitsdefinition dieser
erstellt werden. Zu Beginn wird auf die Schwierigkeit bezliglich einer absoluten Gesundheitsdefinition
hingewiesen, da diese sich je nach disziplinarer, kultureller und sozialer Betrachtungsweise unterschei-
det (Bruns, 2013, S.21). Die am meisten verbreitete Definition ist die der Weltgesundheitsorganisation
(WHO) aus dem Jahr 1948:

,Gesundheit ist der Zustand des vollstéandigen korperlichen, geistigen und sozialen Wohlbefindens und
nicht nur das Freisein von Krankheit und Gebrechen. [...]* (WHO, 2020)

Diese Definition ist von verschiedenen Attributen gekennzeichnet. Gesundheit wird hier zwar als mul-
tidimensional und positiv definiert, jedoch auch als statischer Zustand in Extrempolen und nicht als
dynamischer Prozess. Da dieser Zustand utopisch und unerfillbar sei, steht die Definition der WHO
haufig in der Kritik (Blattner& Waller, 2018, S. 58). Zudem werden keine duBeren Einfliisse wie soziale
oder 6kologische Herausforderungen aufgegriffen, welche die Lebensbedingungen essenziell bestim-
men und somit ebenfalls unsere Gesundheit beeinflussen (Franzkowiak& Hurrelmann, 2022). Da in der
vorliegenden Arbeit das subjektive Gesundheitserleben von Betroffenen mit Endometriose dargestellt
werden soll, wurde die Gesundheitsdefinition von K. Hurrelmann (2010) gewéhlt. Diese besagt, dass
Gesundheit ein (dynamischer) ,,Zustand des objektiven und subjektiven Befindens einer Person, der ge-
geben ist, wenn diese Person sich in den physischen, psychischen und sozialen Bereichen ihrer Entwick-
lung im Einklang mit den eigenen Mdglichkeiten und Zielvorstellungen und den jeweils gegebenen &u-
Reren Lebensbedingungen befindet (Gebhard& Kistemann, 2016, S.3). Die Mediationsanalyse von
Ohrnberger et al. (2017) kam zudem zu dem Ergebnis, dass die physische und psychische Gesundheit
in Wechselwirkung zueinandersteht (Ohrnberger et al., 2017, S. 48).

Da Endometriose auch die sexuelle Gesundheit beeinflussen kann, indem Schmerzen wahrend und nach

dem Geschlechtsverkehr oder eine eingeschrénkte Lust empfunden wird, soll sexuelle Gesundheit fur
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die vorliegende Arbeit ebenfalls in der Arbeitsdefinition von Gesundheit aufgegriffen werden. Die
WHO sprach sich bereits im Jahr 2000 dafir aus, dass sexuelle Gesundheit zur Gesamtgesundheit gehort
und dies als selbstverstandlich gesehen werden muss, da diese ebenfalls das Wohlbefinden und die Le-
bensqualitdt malgeblich beeintrachtigen kann (Bundesministerium Soziales, Gesundheit, Pflege und
Konsumentenschutz, 2021). Sexuelle Gesundheit ist laut der WHO ,,ein Zustand des korperlichen, emo-
tionalen, geistigen und sozialen Wohlbefindens in Bezug auf die Sexualitat; sie ist nicht nur das Fehlen
von Krankheiten, Funktionsstorungen oder Gebrechen. Sexuelle Gesundheit erfordert einen positiven
und respektvollen Umgang mit Sexualitat und sexuellen Beziehungen sowie die Mdglichkeit, lustvolle
und sichere sexuelle Erfahrungen zu machen, die frei von Zwang, Diskriminierung und Gewalt sind.
[...]“(WHO, 2023). Zusammenfassend lasst sich sagen, dass die Arbeitsdefinition der subjektiven Ge-
sundheit das Empfinden des physischen, psychischen, sozialen sowie sexuellen Wohlbefindens be-
schreibt.

3. Methodik

Im Folgenden wird der methodische Forschungsansatz der vorliegenden Arbeit beschrieben. Dieser Ab-
schnitt beinhaltet die Vorstellung der gewahlten qualitativen Forschungsmethode und dessen Datener-
hebung mittels eines halbstrukturierten Leitfadeninterviews. Abschlieend wird die VVorgehensweise der

zusammenfassenden qualitativen Inhaltsanalyse als Datenauswertung erlautert.

3.1 Quialitative Forschungsmethodik
Die qualitative Forschungsmethodik ist die Grundlage der vorliegenden Arbeit. Der qualitative For-

schungsansatz mdchte subjektives Erleben erfassen und nach auflen darstellen. Die Methode hat das
Forschungsziel Erlebnisse und subjektive Sichtweisen von Einzelpersonen umfassend zu beschreiben
und Grunde flr Verhaltensweisen, strukturelle Konstrukte, Empfindungen, Motive und Ablaufe zu er-
forschen. Dies soll zu einem besseren Verstandnis bestimmter Sachverhalte fiihren. Der qualitative For-
schungsansatz ist gekennzeichnet durch Merkmale wie offene Fragen innerhalb der Interviewsituation,
kleine Stichproben, sowie eine interpretative Analyse seitens der Forschenden. Anders als in der quan-
titativen Forschung wird nicht nach dem ,,Wieviel*, sondern nach dem ,,Warum* geforscht (Kirchmair,
2021, S. 3). Der qualitative Forschungsansatz wurde fiir die vorliegende Untersuchung gewahlt, da die
subjektiven Erlebnisse und Empfindungen der einzelnen Proband:innen zwischen Beginn der Endomet-
riose- assoziierten Beschwerden und die Diagnosestellung Endometriose ein Abbild der Realitét schaf-
fen sollen. Auf diesen Erkenntnissen kann aufgebaut werden, Hypothesen generiert und diese quantita-
tive Uberprift werden (Hussy et al., 2013, S. 10).

Eine Methode der Datenerhebung in der qualitativen Forschung ist das halbstrukturierte Leitfadeninter-

view, welches im nachfolgenden Abschnitt im Kapitel 3.2.1 erlautert wird.
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3.2 Datenerhebung
Folgend wird die Vorgehensweise der Datenerhebung erldutert. Zunédchst wird das Erhebungsinstru-

ment, der Interviewleitfaden, sowie die Interviewdurchfiihrung aufgezeigt. Danach folgt eine kurze Dar-

stellung der Datenaufbereitung.

3.2.1 Halbstrukturiertes Leitfadeninterview
Auf der Basis bereits durchgefiihrter gezielter Literaturrecherchen, einer Auseinandersetzung vorhan-

denen Theorien und Gesprachen mit Betroffenen konnte der Interviewleitfaden erstellt werden (Hussy,
Schreier, Echterhoff, 2013, S. 226). Ein halbstrukturierter Leitfaden besteht aus einem Katalog offener
Fragen, welche alle Aspekte aufgreifen, die fir die Beantwortung der Forschungsfrage relevant sind.
Dadurch ist die Vergleichbarkeit der einzelnen Aussagen zu einem bestimmten Thema sichergestellt.
Die Proband:innen kdnnen jedoch selbst entscheiden, inwieweit sie bestimmte Themen vertiefen moch-
ten und die forschende Person kann bei Bedarf die Fragen umstellen, um den Gesprachsfluss anzutreiben
(ebd., S.225). Fur die vorliegende Untersuchung wurde sich fiir den halbstrukturierte Interviewleitfaden
entschieden, da durch die offenen Antwortmdglichkeiten eine Fille an neuen Aspekten zur gesundheit-
lichen Auswirkung der verzogerten Diagnosestellung Endometriose aufgegriffen werden kann.

Fir die Erstellung des Leitfadens wurde das von Helfferich (2011) entwickelte SPSS- Prinzip ange-
wandt. Dafiir wurden zunachst Fragen und Stichpunkte gesammelt, welche zu dem ausgewahlten Thema
der Ausarbeitung passen (Sammeln). Im nachsten Schritt wurden die gesammelten Fragen tberprift, ob
diese explizit zur Beantwortung der vorliegenden Forschungsfrage beitragen kénnen (Prifen). Danach
wurden die einzelnen Fragen sortiert, um anschlieend Themenbldcke zu bilden (Sortieren). Innerhalb
des Themenblocks ,,A- Symptomatik und der Weg zur Diagnose “, wurden unter anderem die Griinde
der verzdgerten Diagnosestellung erfragt, um die Auswirkungen dessen besser einordnen zu kdénnen.
Zudem wurde das Endometriose- assoziierte Beschwerdebild erfragt, um den Leidensdruck, die Vielzahl
und Intensivitat der Symptome, sowie einen Unterschied zu vor und nach der Diagnose feststellen zu
konnen. Der Themenblock ,,B- Beratung und Begleitung* soll Aufschluss tiber die medizinische und
gesellschaftliche Begleitung und deren Herausforderungen in der Zeitspanne zwischen Beginn der En-
dometriose- assoziierten Beschwerden und der Diagnosestellung geben. Aus der Literaturrecherche geht
hervor, dass die Begleiterscheinungen der Endometriose multidimensional in verschiedenen Lebensbe-
reichen auftauchen (Imboden& Mueller, 2018, S.77; Fourquet et al., 2010, S. 2426). Aus diesem Grund
wurden in den Themenblocken ,,C- Psychosoziale Auswirkungen® und ,,D- Auswirkungen auf das Sexu-
alleben* der Umgang mit der nicht diagnostizierten Endometriose im sozialen, beruflichen und partner-
schaftlichen Umfeld, sowie im Sexualleben und deren Auswirkungen auf die eigene Gesundheit erfragt.
Zusétzlich soll auch hier die Frage nach den Unterschieden zu vor und nach der Diagnose dazu dienen,
herausstellen zu kénnen, wie relevant die Diagnosestellung an sich fur das Gesundheitsempfinden der
Betroffenen ist. AbschlieBend dient der Block ,, E- Wiinsche und Anliegen* dazu, Empfehlungen an
Betroffene weitergeben zu kdnnen (Decker, 2018, S.218). Im letzten Schritt des SPSS- Prinzips werden
die Fragen unterteilt in Leitfragen, Nachfragen, um Aspekte zu vertiefen, falls diese noch nicht
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angesprochen wurden, sowie Aufrechterhaltungsfragen, um den Gesprachsfluss anzutreiben (Subsumie-
ren) (ebd., S.215). Der Interview- Leitfaden befindet sich im Anhang (1).

Die Interviewdurchfiihrung stellt den Hauptteil der Datenerhebung dar. Innerhalb der Interviewdurch-
flihrung ist ein ausgewogenes Nahe- Distanz- Verhéltnis zwischen den Forschenden und Proband:innen
zu beachten (Breuer et al., 2019, S.224). Speziell in Hinsicht auf die Sensibilitat der vorliegenden The-
matik, liegt die Herausforderung bei dem Einfiihlungsvermdgen und gleichzeitig dem Sich-Distanzieren
gegentiiber den Teilnehmenden (ebd., S.221). Die Teilnehmer:innen wurden zudem motiviert, unvorein-
genommen und ohne Erwartungen ihre eigene Meinung, Gedanken und Erlebnisse zu auBern. Aullerdem
wurden sie darauf hingewiesen, dass es weder richtige noch falsche Antworten gibt und sie jederzeit die
Teilnahme abbrechen konnen. Zusétzlich wurden die Proband:innen zu Beginn tber den Untersu-
chungsablauf und -zweck, sowie das Forschungsvorhaben transparent und in verstandlicher Form auf-
geklart (Hussy et al., 2013, S. 228). Die Einverstandniserklarung, inklusive der Einwilligung zur Auf-
zeichnung des Gespréachs, der freiwilligen Teilnahme und der Aufklarung der Verschliisselung sensibler
Daten, wurde von allen Proband:innen schriftlich eingeholt (Breuer et al., 2019, S.379) Die Vorlage der

schriftlichen Einverstandniserklarung befindet sich im Anhang (2).

Im Rahmen dieser Arbeit wurden vier Interviewpartner: innen rekrutiert. Die Proband:innen wurden
Uber das erweiterte eigene soziale Netzwerk gewonnen. Die Kontakte wurden mittels Textnachrichten,
E-Mails und kurze Telefonate hergestellt. Die VVoraussetzung zur Teilnahme war, dass die Proband:in-
nen eine verzogerte Diagnosestellung der Endometriose in der Vergangenheit erfuhren und nun die ge-

sicherte Diagnose Endometriose gestellt bekommen haben.

3.2.3 Datenaufbereitung
Als Grundlage fiir die Datenaufbereitung wurden die Transkriptionsregeln nach Kuckartz angewandt.

Dafiir wurden die Gespréache verbal erhoben und mit Hilfe des Kommunikationsprogramms Zoom auf-
gezeichnet, sowie die auditiven Daten im Anschluss fiir die Weiterbearbeitung niedergeschrieben (Tran-
skription) (Siehe Anhang 4). Die Orientierung an den Transkriptionsregeln nach Kuckartz dient der
Nachvollziehbarkeit und einheitlichen Auswertung (Kuckartz et al., 2008, S.27). Eine ausfiihrliche Dar-

stellung der Transkriptionsregeln ist im Anhang (3) zu finden.

Fir die qualitative Datenanalyse wurde das computergestiitzte Softwareprogramm MAXQDA genutzt,
welches ein Unterstitzungssystem fur das Datenmanagement sowie das Code- und Kategorienmanage-
ment darstellt (Déring& Bortz, 2016, S.608).

3.3 Datenauswertung
Die qualitative Forschung bietet eine Vielzahl an Mdéglichkeiten das gewonnen Datenmaterial auszu-

werten. In der vorliegenden Arbeit werden die Daten mit Hilfe der zusammenfassenden qualitativen

Inhaltsanalyse nach Mayring ausgewertet.
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3.3.1 Qualitative Inhaltsanalyse
Die Auswertungsmethode der qualitativen Inhaltsanalyse hat den Vorteil, Textinhalte durch Kategori-

enbildung systematisch auszuwerten und zu vergleichen zu kénnen, was fiir die vorliegende Untersu-
chung am geeignetsten erscheint (Kergel, 2018, S.132). Um eine freie Interpretation der Inhalte zu ver-
meiden, muss sich an Analyseregeln gehalten werden. So kann die Interpretation transparent tiberpriift
und nachvollzogen werden (Mayring, 2015, S. 50). Mayring empfiehlt fiir das inhaltsanalytische Vor-
gehen ein Ablaufmodell, welches nachfolgend aufgezeigt wird.

Stufe 1: Festlegung des Materials

In der ersten Stufe muss das Material festgelegt werden, welches inhaltlich analysiert werden soll (Ma-
yring, 2015, S.55). Es wurden vier Personen zu ihren subjektiven Wahrnehmungen beziiglich ihrer Ge-
sundheit in der Zeitspanne zwischen Beginn der Endometriose- assoziierten Beschwerden und der Di-
agnosestelleng Endometriose, befragt. Die Interviewpartner:innen wohnen alle in Deutschland und wur-
den aus dem eigenen erweiterten sozialen Umfeld rekrutiert. Es ist zu erwahnen, dass die Auswahl und

der Umfang der Teilnehmer:innen lediglich zur Anschaulichkeit dienen.
Stufe 2: Analyse der Erhebungssituation

Innerhalb der zweiten Stufe wird dargestellt, wie die Erhebung stattfand (Mayring, 2015, S.55). Fiir die
Erhebung wurden den Befragten Interviewnummern zugewiesen, um die Anonymitét zu wahren. Merk-
male der Erhebungssituation und die der Proband:innen wie das Geburtsjahr, Datum, Dauer und Ort des
Interviews, die Zeitspanne von Symptombeginn und Diagnosestellung, sowie besondere Vorkommnisse
wihrend des Interviews konnen der Tabelle (1) entnommen werden. Die Interviews wurden von der

Autor:in der vorliegenden Arbeit gefiihrt.

Tabelle 1: Merkmale der Erhebungssituation und Proband:innen, eigene Darstellung

Interview- Geburts- Datum und Ort | Dauer des | Zeitspanne Besondere Vorkommnisse
nummer jahr des Interviews Interviews Symptom-be-
ginn und Diag-
nose
BI 1987 12.01.2023, online | 30 min. 2.5 Jahre Trotz raumlicher Distanz of-
fene Atmosphire.
B2 1994 17.01.2023, 60 min. 6 Jahre Offene und entspannte Atmo-
online sphire und sie hatte grofe In-

teresse, das Thema an die Of-
fentlichkeit ~zu  bringen.

Wirkte aufgebracht gegeniiber

Arzt:innen.

B3 1996 17.01.2023, online | 35 min. 10 Jahre Offene und vertrauensvolle
Atmosphiire.

B4 2004 19.01.2023, online | 60 min. 5 Jahre Wirkte schambehaftet beziig-
lich der Thematik.
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Stufe 3: Formale Charakteristika des Materials

Die Interviews wurden mit Zoom aufgezeichnet und im Anschluss mit der Computer Software
MAXQDA vollstandig mit den Transkriptionsregeln nach Kuckartz transkribiert und liegen somit als
Niederschriften vor.

Stufe 4: Festlegung der Analyserichtung

In der ndchsten Stufe muss bestimmt werden, in welche Richtung die Analyse gehen soll. Es kdnnen
Aspekte zum Textinhalt, zum Textverfasser oder zur Zielgruppe analysiert werden (Mayring, 2015,
S.58). In der vorliegenden Arbeit steht der Textinhalt fir die Analyse im Vordergrund. Die subjektive
Wahrnehmung, das Empfinden, sowie die Gedanken, Wiinsche und Kritikpunkte der Proband:innen
sollen im Fokus stehen.

Stufe 5: Theoretische Differenzierung der Fragestellung

Die Inhaltsanalyse, wird durch ihre Regeln bestimmt und soll sich auf bestehenden wissenschaftlichen
Erkenntnissen und Theorien stiitzen, um einen Forschungsfortschritt zu erreichen. (Mayring, 2015,
S.60). Aus der Literaturrecherche geht hervor, dass Betroffene mit Endometriose- assoziierten Be-
schwerden aus verschiedenen Griinden im Durchschnitt rund 10,4 Jahre auf ihre Diagnosestellung war-
ten (siehe Kapitel 2.1). Dies kann dazu fuhren, dass der Therapiebeginn sich verzogert, das Beschwer-
debild nicht gelindert werden kann und der Leidensweg sich verlangert (Siehe Kapitel 2.2). Deshalb ist
es in diesem Zusammenhang von Interesse aus Erfahrungen und subjektiven Empfindungen der Be-
troffenen die gesundheitlichen Auswirkungen der verzigerten Diagnosestellung herauszustellen.
Dadurch soll die Aufmerksamkeit der Gesundheitsdienstleister:innen, Wissenschaftler:innen und der
Gesellschaft erregt und auf den richtigen Umgang mit dem Endometriose- assoziierten Beschwerdebild
hingewiesen werden. Die Fragestellung der vorliegenden Arbeit lautet daher: ,,Wie wirkt sich eine ver-
z6gerte Diagnosestellung bei Endometriose auf das subjektive Gesundheitsempfinden von Betroffenen

aus? — Eine qualitative Untersuchung
Stufe 6: Bestimmung der Analysetechnik

In der vorliegenden Arbeit wird die Analysetechnik der zusammenfassenden qualitativen Inhaltsanalyse
angewandt und dafir deduktiv, sowie induktiv Kategorien gebildet. Die Durchfuhrung der Analyse wird

in der achten Stufe ,,Durchfiihrung der Materialanalyse* erlautert.
Stufe 7: Festlegung der Analyseeinheit
Folgend werden die Analyseeinheiten festgelegt (Mayring, 2015, S.61):

» Die Kodiereinheit reprasentiert den kleinsten Textbestandteil, der ausgewertet wird und unter

einer Kategorie fallt: Einzelne Warter, Satze und Phrasen.
17



Methodik

» Die Kontexteinheit reprasentiert den grofiten Textbestandteil, der ausgewertet wird und unter
einer Kategorie féllt: Das gesamte Interview einer Person.
» Die Auswertungseinheit gibt an, welche Texte in die Analyse einflieRen: Das gesamte Daten-

material, dementsprechend vier Interviews.
Stufe 8: Durchfiihrung der Materialanalyse

Die Materialanalyse wurde mit Hilfe des Softwareprogrammes MAXQDA durchgefihrt. VVorerst wurde
ein Kategoriensystem entworfen, indem Textstellen verschiedenen Kategorien zugeordnet wurden. Der
Prozess der Kategorienbildung wird Kodieren genannt. Auf Grundlage der vorab bestimmten Themen-
abschnitten des Interviewleitfadens, wurden die Oberkategorien deduktiv, also auf Grundlage bestehen-
der Theorien, gebildet. Nach der Transkription wurde das gesamte Datenmaterial Zeile fur Zeile durch-
gearbeitet und die forschungsrelevantesten Aussagen den Oberkategorien zugeordnet. Die offenen Ant-
wortmdglichkeiten im Interview fihrten dazu, dass eine Fiille an Datenmaterial zur Verfligung stand.
Dadurch erschien es wahrend des Auswertungsverfahrens als sinnvoll, die Oberkategorien in Unterka-
tegorien und eventuell nochmals in Subkategorien auszudifferenzieren. Die Unter- bzw. Subkategorien
wurden induktiv, direkt aus dem Datenmaterial, gebildet und ihnen wurden ebenfalls inhaltliche Text-
stellen zugeordnet (Mayring, 2015, S.85). Folgend wird das Kategoriensystem aufgefiihrt. Die Oberka-
tegorien sind dickgedruckt, die Unterkategorien mit Pfeilen und die Subkategorien mit Kreisen gekenn-

zeichnet.

Der Weg zur Diagnose

Diagnosestellung

Ursachen verzégerter Diagnosestellung
Eigeninitiative bei Diagnosefindung
Erfahrungen in medizinischer Begleitung
Vermeintliche Therapieansatze und ihre Folgen

VVVYY

Beschwerdebild Endometriose

» Korperliche Beschwerden
o Ubelkeit, Mudigkeit und Erschopfung
o Darmbeschwerden
o Schmerzen
o Weitere Symptome
» Psychische Beschwerden
> Beschwerdebild Sexualleben
» Unterschiede zur nach der Diagnosestellung

Psychosoziale Auswirkungen

» Soziales Umfeld

» Eigene Psyche

» Partnerschaft

» Berufliches Umfeld

» Unterschiede zur nach der Diagnosestellung

Auswirkungen auf das Sexualleben
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» Umgangsweise seitens Geschlechtspartner:innen
» Personlicher Umgang
» Unterschiede zur nach der Diagnosestellung

Bewaltigungsstrategien

» Ansprechpersonen

» Medikamenteneinnahme

» Eigenverantwortung und Wissensaneignung
» Andere Strategien

Winsche und Anliegen

Um das gesamte Datenmaterial (iberschaubarer zu machen und ein Abbild des Grundmaterials zu schaf-
fen, wurde sich deshalb in der vorliegenden Arbeit fir die qualitative Inhaltsanalyse fir die Technik der
Zusammenfassung entschieden (Mayring, 2015, S.72). Hierbei werden die Inhalte der Interviews nach
bestimmten Regeln nach Mayring reduziert. VVorerst wurden die forschungsrelevantesten Aussagen, der
einzelnen Personen und Kategorien in eine Kurzformulierung umgewandelt und zusammengefasst, um
eine einheitliche Sprachebene herzustellen (Paraphrasierung). Bei inhaltlichen Uberschneidungen wur-
den die Textabschnitte nochmals zusammengefasst und allgemein umschrieben, um ein hdheres Abs-
traktionsniveau zu erreichen (Generalisierung). Zusétzlich konnten irrelevante Paraphrasen gestrichen
werden (Selektion). Die Paraphrasen wurden schlielich auf ihre wesentlichsten Aussagen reduziert,
sodass der Kerninhalt der Aussagen ubrigblieb (Reduktion) (Mayring, 2015, S.71). Aus Nachvollzieh-

barkeitszwecken befindet sich eine tabellarische Ubersicht dieser Arbeitsschritte im Anhang (5).

Die aus dem Material gebildeten Kategorien werden mit Originalzitaten untermauert und im anschlie-

Renden Ergebnisteil dargestellt.

4. Ergebnisse

Nachfolgend sind die Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse dargestellt. Die Kerninhalte der Aus-

sagen der Proband:innen sind zu jeder Kategorie aufgefiihrt und mit Zitaten beispielhaft dargestellt.

Oberkateqgorie: Der Weq zur Diagnose

Das Leifadeninterview wurde mit der Frage eingeleitet, wie die Diagnose festgestellt wurde, verbunden
mit der Frage, welche Ursachen die verzdgerte Diagnosestellung mit sich brachte. Die Frage diente als

Einstieg und wird folgend in unterschiedlichen Unterkategorienausdifferenziert.
Unterkategorien: Diagnosefindung und Ursachen verzogerter Diagnosestellung

Um die gesundheitlichen Folgen der verzégerten Diagnosestellung zu untersuchen, missen zunachst die
Ursachen dessen dargestellt werden. Dadurch kdnnen die Auswirkungen besser nachvollzogen werden.
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Bei allen Proband:innen wurde die Diagnose mittels Bauchspiegelung sichergestellt. Bei einigen be-
stand der Verdacht auf Endometriose, auf Grund eines unerfullten Kinderwunsches, vermehrten Zysten
im Unterleib, sowie eine bereits diagnostizierte adenomyose uterus, welche mit dem Ultraschall zu di-

agnostizieren war.

Die verzdgerte Diagnosestellung hatte unterschiedliche Griinde. Es wurde von Schwierigkeiten in der
Kommunikation mit den behandelnden Arzt:innen berichtet. Die Beschwerden wurden nicht als patho-
logisch angesehen und dementsprechend folgten keine Untersuchungen. Die folgende Proband:in be-
richtet davon, wie sie eigenstandig tiber ihr Beschwerdebild recherchiert hatte und ihr VVerdacht schlief3-
lich auf Endometriose lag:

[ ...] Dann habe ich das meiner Frauendrztin gesagt und die meinte von wegen: Das kann gar nicht
sein und mit 14 oder 15 sind das einfach starke Perioden Schmerzen. Und sie hat dann auch gar nichts
mehr untersucht. “ (B4, Z: 42- 45)

Eine Proband:in berichtet davon, dass ihr mehrere Fehldiagnosen gestellt wurde, und sich somit der
Verdacht auf Endometriose verzégert hat. Auf Grund der Unterbauchschmerzen gab es einen Verdacht
auf gastrointestinale Beschwerden, chronische Blinddarmentziindung, eine Eileiter Schwangerschaft,
Depression und auf ein internistisches Krankheitsbild. Die folgenden Aussagen verdeutlichen dies:

,,Dann dachten die es wire was Internistisches, und weil nichts diagnostiziert werden konnte haben sie

mich dann auch Schmerzmittel gesetzt Jahre lang. “ (B2, Z: 131- 132)

Sie fuhrte weiter aus:
., lch wurde dann von 18 bis 20 vor der ersten OP mit Antidepressiva behandelt, weil sie die Symptomatik
auf Depression geschoben haben. “ (B2, Z: 120- 121)

Unterkategorie: Eigeninitiative bei Diagnosefindung

Die Proband:innen haben selbst einen Beitrag zur Diagnosefindung geleistet. Sie berichteten davon
Selbstverantwortung ibernommen zu haben. Sie versuchten eine Erklarung fir die Vielzahl und Inten-
sivitat der Beschwerden und dem unerfillten Kinderwunsch zu finden. Durch Wissensaneignung, mit-
tels Bucher, dem Internet und dem Austausch zu anderen Frauen, die &hnliche Symptome schilderten,
konnten drei der Proband:innen das vermutete Krankheitsbild den behandelnden Arzt:innen kommuni-

zieren, um dies untersuchen lassen zu kénnen. Dies machen die folgenden Aussagen deutlich:

., Und irgendwo stand dann was tiber Endometriose und die Symptome. Und da wurde ich stutzig und
dachte das passt ja irgendwie und habe viel dariiber gegoogelt. Und dann war ich mir sicher, dass ich

das haben muss. Dann habe ich das meiner Frauendrztin gesagt.* (B4, Z: 40- 43)

,,Also ich habe mich auch viel belesen und bin dann auch letztendlich erst auf die Erkrankung Endo-

metriose so driiber gestolpert.” (Bl, Z: 127- 128)
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Aulerdem wurde der mehrfache, multidisziplinarer Arztwechsel und das Aufsuchen der Spezialist:in-
nen geduBert. Wegen der komplexen Symptomatik wurden zusitzlich Arzt:innen aus anderen Fachdis-
ziplinen konsultiert und auch die Gynéakolog:innen wurden hilfesuchend gewechselt, wie es die folgende
Aussage verdeutlicht:

ol ...] von 2016 bis 2018 habe ich drei Mal den Frauenarzt gewechselt, weil ich mich immer nicht ernst
genommen gefuhlt habe und ich mich immer gefragt habe: Es muss

doch einen Grund haben, wieso ich immer starkere Beschwerden hatte, weil ich dann immer ein extre-
mes Stechen am rechten Oberbauch hatte.” (B1, Z: 53- 57)

Auch bedeutsame Entscheidungen, wie die der Durchfuihrung einer Bauchspiegelung fur die sichere
Diagnosestellung, mussten seitens der Proband:innen eigenstindig und alleine getroffen werden, wie sie
berichteten:

,Also man wird total alleine gelassen, man muss selbststindig Spezialisten aufsuchen, man muss

selber entscheiden, ob man eine OP haben mochte.* (B3, Z: 266-268)

., Was ich nur nicht so gut fand, war, dass der Arzt die Entscheidung, ob ich die OP méchte oder nicht,
bei mir gelassen hat. Gerade bei Menschen die unsicher sind und man die ganze Zeit eingeredet bekom-
men hat, man stellt sich an, ist das ein wenig schwierig. Zum Gliick habe ich mich dafiir entschieden. *

(B3, Z: 99-102)

[ ...] dann ja nach einem Jahr Kinderwunsch, wurde quasi dann die Bauchspiegelung gemacht auf
meinen Wunsch. Also ich habe gesagt ich mdchte das gerne. Weil ich natirlich auch wissen wollte,

woran es liegt, warum ich nicht schwanger werde. “ (B1, Z: 273-275)

Unterkategorie: Erfahrungen in medizinscher Begleitung

Die Proband:innen erfuhren alle einen &hnlichen Umgang in der medizinischen Begleitung, innerhalb
der Zeitspanne zwischen Symptombeginn und der Diagnosestellung. Die Wahrnehmung des Beschwer-
debildes und die Kommunikation seitens der behandelnden Arzt:innen wurden von den Proband:innen
ahnlich erlebt. Alle Proband:innen sprechen davon, dass sie sich von den behandelnden Arzt:innen nicht
ernst genommen fiihlten. Das Beschwerdebild wurde verharmlost und den Proband:innen abgesprochen:
., Und jeder Arzt sagt mir, dass ich nichts habe. Oder, ob ich mir das jetzt nur einbilde oder einfach nur
schmerzempfindlich bin.* (B4, Z: 130- 131)

,,Man hatte nicht das Gefiihl, man wird ernst genommen, es wird so drauf geschoben, dass man sich

nicht so anstellen soll. “ (B3, Z- 69-70)
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Laut den Proband:innen haben die Mediziner:innen kein Verstandnis gezeigt. Ihnen wurde vermittelt,
sie bilden sich die Beschwerden ein und seien schmerzempfindlicher als andere. Intensive Unterleib-
schmerzen wurden mit Schmerzen anderer Frauen in Vergleich gesetzt, normalisiert und nicht patholo-
gisch gesehen. Die Beschwerden wurden als psychosomatisch angesehen:

., Dass man immer das Gefiihl hatte, man ist so ein bisschen hypochondrisch veranlagt. Und man wird
so ein bisschen in die Psycho Schiene geschoben. So, dass man auch vielleicht bisschen sensibler ist

oder wie auch immer, ja, dass das nicht so ernst genommen wurde.* (B1, Z: 59- 62)

,,Ich weif3 nicht, wie oft ich gehort habe, dass ich zu gestresst bin und, dass es am Stress liegt. Also das

war die Aussage fiir alles gewesen damals auf jeden Fall von gyndkologischer Seite. “ (B2, Z: 204- 206)

Zwei der Proband:innen berichten davon, dass erst Endometriose- Spezialist:innen ihre Beschwerden
ernst genommen haben und somit wichtige Schritte, wie die Bauchspiegelung, einleiteten.
Auch bei AuBerungen zum unerfiillten Kinderwunsch wurden die behandelnden Arzt:innen auf das

Krankheitshild einer Proband:in aufmerksam.

Unterkategorie: Vermeintliche Therapieanséatze und ihre Folgen

Fehldiagnosen fiihrten zu vermeintlichen Therapieansétzen, die fur die Erkrankung der Endometriose
nicht vorgesehen sind. Dies fiihrte wiederum zu Folgeschaden, wie eine Proband:in berichtete:

., lch wurde dann von 18 bis 20 vor der ersten OP mit Antidepressiva behandelt, weil sie die Symptomatik
auf Depression geschoben haben.* (B2, Z: 120- 121)

,,Also ich kann dir gar nicht sagen wie viele Pillenprdparate versucht wurde in mir einzustellen, damit

dieses Schmerzproblem weggeht und dieses PMS unterdriickt wird [...] “ (B2, Z: 33- 35)

,,Dann dachten die es ware was Internistisches, und weil nichts diagnostiziert werden konnte haben sie

mich dann auch Schmerzmittel gesetzt jahrelang. “ (B2, Z: 131-132)

Wegen Hilf- und Ratlosigkeit der Arzt:innen beziiglich der Diagnosestellung, wurden die Proband:innen
medikamentds mit Schmerzmitteln behandelt. Dies flihrte dazu, dass eine Proband:in sich oftmals be-
nommen flhlte und nicht am allt&glichen Leben teilnehmen konnte:

., Mir wurden immer neue Schmerzmittel verschrieben und irgendwann waren das dann Novalmin Trop-

fen, wo ich dann auch immer extrem benommen immer war.““ (B3, Z: 8-9)
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Bei einer anderen Proband:in fuhrte der regelméaRige, unkontrollierte, Giber Jahre lange und hochdosierte
Schmerzmittelkonsum zu einer chronischen Magenentziindung, sowie zu einem fiir sie empfundenen

Schmerzmittelmissbrauch:

., Und letztendlich war es dann tatsdchlich so, dass ich tiber Monate, fast Jahre mit Novamin und I-
boprofen behandelt wurde und ich immer mal wieder so Saureblocker gekriegt habe, sodass ich eine
chronische Magenentziindung auf Grund der Medikamente hatte, die dann auch irgendwann behandelt
werden musste [...] “ (B2, Z: 58- 61)

, Also ich wiirde sagen, dass ich in der Pubertdit schon ein Schmerzmittelmissbrauch hatte auf vielen
Ebenen. Aber das hat halt auch niemand kontrolliert, also ich habe von allen Arzten unkontrolliert
Schmerzmittel bekommen. Also ich hatte ja auch keine Schwierigkeiten das zu kriegen, weil jeder das
mit etwas gerechtfertigt hat.“ (B2, Z: 265- 269)

Oberkateqgorie: Beschwerdebild der Endometriose

Das Beschwerdebild, welches assoziiert mit der Endometriose ist, soll in den folgenden Kategorien her-
ausgestellt werden, um darzustellen unter welchem Leidensdruck die Betroffenen standen und wie ihre
Lebensqualitat eingeschrénkt wurde. Dies verdeutlicht die Relevanz, die Diagnose rechtzeitig zu stellen,

um fruhzeitig das Beschwerdebild zu lindern.

Unterkategorie: Beschwerdebild Sexualleben

Die Symptomatik beziglich des Sexuallebens wird nachfolgend prasentiert. Die Auswirkungen auf das
Sexualleben, welche in Folge der verzdgerten Diagnosestellung auftreten, werden unter der Kategorie

Auswirkungen auf das Sexualleben dargestellt.

Schmerzen wahrend und direkt, sowie mehrere Tage nach dem Geschlechtsverkehr traten auf. Nach

dem Orgasmus wurden starke Krampfe im Unterleib verspirt, wie die Proband:innen berichteten:

,,Man wusste: okay zwei Tage hintereinander kann man keinen Sex haben, weil es wieder so weh tut.

Das beeinflusst dich sehr.* (B3, Z: 174- 176)

., ...wdhrend des Geschlechtsverkehrs bzw. auch danach, hatte ich immer Schmerzen und dachte ja, dass
es normal ist.”* (B3, Z: 204- 205)
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,Also ich merke jetzt immer, wenn ich einen Orgasmus habe, habe ich ein paar Stunden

danach auch noch mehr Unterleibschmerzen, weil sich alles verkrampfi. “ (B3, Z: 242- 243)

., Ich hatte dann auch manchmal beim Orgasmus Schmerzen im Unterleib. (B4, Z: 204)

Das Lustempfinden wurde geringer, auf Grund der Angst vor den Schmerzen.
., Dadurch, dass die Schmerzen wieder da sind, hat man keine Lust auf Sex, weil man einfach Unterleib-
schmerzen hat.” (B3, Z: 211- 212)

Zwei der Proband:innen sahen die Schmerzen als normal an, da sie seit ihrem ersten Mal Geschlechts-

verkehr bereits unter Endometriose- assoziierten Beschwerden litten.

Unterkategorie: Psychische Beschwerden

Die psychischen Beschwerden des Krankheitsbildes Endometriose werden nachfolgend présentiert. Die
Auswirkungen auf die eigene Psyche, welche in Folge der verzdgerten Diagnosestellung auftreten, wer-

den unter der Kategorie Psychosoziale Auswirkungen dargestellt.

Die Proband:innen sprachen (ber psychische Symptome, unter denen sie in der Zeitspanne zwischen
dem Symptombeginn und der Diagnosestellung litten. Darunter fielen Symptome, wie Traurigkeit, Un-
wobhlsein, schlechte und getriibte Stimmung, Stimmungsschwankungen, depressive Episoden und Angst

vor den Schmerzen, wie sie berichteten:

,unwohlsein generell und immer so ein bisschen traurig, also die Stimmung war immer extrem
schlecht." (B1, Z: 33- 34)

,,Oder auch wenn Sachen anstanden, und ich wusste ich bekomme in der Zeit meine Regel, das war
schon immer Horror, wenn ich wusste ich bin dann auf einem Geburtstag eingeladen oder man ist ir-
gendwie im Urlaub oder wie auch immer. Dann ist man natirlich immer bisschen getriibter bei allem.

Man wusste, man hat die Kraft nicht, man war so kraftlos." (B1, Z: 119- 123)
Unterkategorie: Korperliche Beschwerden der Endometriose

Auf Grund der Vielzahl an korperlichen Symptomen bei Endometriose, werden diese folgend in Subka-

tegorien ausdifferenziert.
Subkategorie: Schmerzen

Die Proband:innen empfinden eine hohe Schmerzintensivitat. Bei drei von vier der Befragten traten die

Schmerzen zyklusunabhangig bis téglich auf, wie das nachfolgende Zitat verdeutlicht:

., Und irgendwann konnte ich dann auch immer gar nichts mehr, wenn ich diese Schmerzen hatte. Und

es war dann irgendwann so, dass ich nicht nur wahrend meiner Periode Schmerzen bekam, sondern
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auch immer mal Zyklusunabhangig, also es war nicht mehr an meiner Periode gebunden. Zum Schluss
irgendwann auch jeden Tag.* (B4, Z: 11- 15)

Die Schmerzen sind im Unterleib, aber auch im Kopf und im Riicken lokalisiert. Sie waren dadurch

nicht leistungsfahig und empfanden es belastend:

., Schmerzen war natiirlich auch ein sehr grofies Thema, das hat mich schon sehr belastet, weil ich auch

wirklich wusste in der Zeit, in der ich meine Regel hatte, war ich einfach zu nichts fihig.“ (Bl, Z: 117-
119)

Subkategorie: Ubelkeit, Midigkeit und Erschépfung

Die Proband:innen berichten von starker Mudigkeit, sodass gesellschaftliche Teilhabe nicht méglich
war. Zudem sprechen die Proband:innen von Ubelkeit, sodass sie wahrend der Menstruation erbrechen

mussten:

[ ...] ich kann mich daran erinnern, dass die zweite Periode, die ich hatte, war so extrem stark, dass

ich mich die ganze Zeit immer iibergeben habe. (B3, Z: 5-7)

Eine Proband:in berichtet, dass sie von den Schmerzen erschépft und sich benommen gefiihlt hatte:

[ ...] also so diese Benommenheit und man so dolle Schmerzen hat, dass man die Welt gar nicht mehr

so wahrnimmt. “ (B4, Z: 30- 31)
Subkategorie: Weitere Symptome

Alle Proband:innen berichten von extrem starker und langanhaltender Menstruationsblutung, verbunden
mit Eisenmangel. Auch Migrane, und ein aufgeblahter Bauch wurden genannt. Eine Proband:in spricht
von Darmbeschwerden wie Schmerzen beim Stuhlgang und Diarrhoe wahrend der Menstruationsblu-

tung:
., [...] dann hatte ich auch beim Stuhlgang extreme Schmerzen. " (B3, Z: 23)
Unterkategorie: Unterschiede zur nach der Diagnosestellung

Um deutlich zu machen, welchen Einfluss die Diagnosestellung bzw. die Entfernung der Endometriose-
Herde auf die Gesundheit hat, werden die Unterschiede zum Wohlbefinden vor und nach der Diagnose-
stellung dargestellt. Die Symptomatik der Endometriose nach der Diagnosestellung werden von den
Proband:innen unterschiedlich wahrgenommen. Die Diagnosestellung durch die Bauchspiegelung steht
in Verbindung mit der Entfernung der Endometriose- Herde, was bei zwei der Proband:innen zu einem

Nachlass der Schmerzintensivitét flhrte:
,,Die Symptome waren nach der OP weg, dadurch, dass alles weggeschnitten worden ist. “( B3, Z: 53)

Andere Proband:innen berichten von gleichbleibender Symptomatik:
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[ ...] also hat sich von meinen Symptomen gar nichts verdndert. Das war weder besser, noch schlechter,

wiirde ich sagen. Das war eigentlich eher so gleichbleibend. ** (B1, Z: 46- 48)

Oberkateqorie: Psychosoziale Auswirkungen

Die psychosozialen Auswirkungen, die durch die verzogerte Diagnosestellung entstehen, werden in den
Unterkategorien Partnerschaft, eigene Psyche, berufliches und soziales Umfeld wie folgend ausdiffe-

renziert.
Unterkategorie: Partnerschaft

Die Erfahrungen, beziiglich der Auswirkungen in der Partnerschaft, die durch die verzégerte Diagnose-
stellung entstanden, wurden unterschiedlich erlebt. Da es keine Diagnose und keine Erklarung fur das
Beschwerdebild vorlagen, wurde, wie zwei der Proband:innen berichteten, kein Verstandnis auf Seiten
der Partner gezeigt. Der einen Proband:in wurden Vorwirfe fiir ihre Stimmungsschwankungen gemacht,

was sie als belastend empfand:

L Er hat mir dann immer vorgeworfen, warum ich denn immer einmal im Monat so dolle
Stimmungsschwankungen hatte und, dass ich mir das nicht rausnehmen darf, nur weil ich eine Frau bin.
Es war eher ein Be- als Entlastung. “ (B3, Z: 143- 145)

Auch das, durch das Schmerzen beeinflusste, Sexualleben fiihrte zu Konflikten innerhalb der Partner-
schaft. Fir das Beschwerdebild wahrend des Geschlechtsverkehrs gab es wenig bis kein Verstandnis.

Die Partner:innen waren dngstlich, sowie hilflos im Umgang mit den Proband:innen:

,Also bislang hat es in jeder Partnerschaft dazu gefiihrt, dass es ein ganz groffer Raum eingenommen
hat und zu Konflikten gefiihrt hat. Auf der einen Seite, dass mein Partner kein Verstandnis dafiir hat und
auf der anderen Seite, dass mein Partner verangstigt, ist davon und er weif3 jetzt gar nicht wie er sich
verhalten soll.““ (B2, Z: 333- 336)

Es wurden jedoch auch gute Erfahrungen gemacht. Eine der Proband:innen berichtet davon, dass in der
aktuellen Partnerschaft auch vor der Diagnosestellung bereits Verstandnis gezeigt, offen (iber das Be-
schwerdebild kommuniziert und nach gemeinsamen Lésungen gesucht wurde. Die andere Proband:in
erzéhlt davon, dass der Partner Schwierigkeiten hatte sich in das Beschwerdebild einzufiihlen, da die
Unterleibschmerzen nicht nachvollzogen werden konnten. Jedoch respektierte er das Empfinden der
Partnerin und akzeptierte das undefinierte Beschwerdebild. Er versuchte sie aufzubauen und sie zu un-

terstiitzen. Der Proband:in gab es Halt und Sicherheit, wie das nachfolgende Zitat verdeutlicht:

, Aber da hat tatsdchlich mir auch mein Partner geholfen. Also mein Mann ist immer sehr sehr positiv
denkend und ist auch immer sehr sehr aufbauend in Sachen, wenn mal was nicht so lauft oder wenn jetzt

grade mal was nicht so lauft wie man es sich winscht. Und das hat mir schon dann sehr viel Halt
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gegeben. Aber es war wirklich fir die Beziehung und fiir mich eine groRBe Herausforderung, diese
Jahre. “ (B1, Z: 176- 180)

Unterkategorie: Soziales Umfeld

Die Erfahrungen, beziglich der Auswirkungen im sozialen Umfeld, die durch die verzdgerte Diagnose-
stellung entstanden, wurden ebenfalls unterschiedlich erlebt.

Zum einen berichten zwei der Proband:innen davon, dass sie einen rlcksichtsvollen Umgang im sozia-
len Umfeld bezliglich des Gesundheitszustandes erlebten. Ihre Freund:innen zeigten Verstandnis, sodass
ein Austausch maoglich war. Alle Proband:innen berichten davon, dass ihre Familien sie bei der Diag-
nosefindung unterstutzten und ihr Mitgefiihl aussprachen, wie das folgende Zitat beispielhaft verdeut-
licht:

,,Also meine Familie hat ganz viel dafiir getan, dass es aufgekldrt wird, also meine Mutter war da immer

sehr hinterher und hat sich sehr dolle darum gekiimmert.” (B2, Z: 211- 213)

Zum anderen berichteten zwei der Proband:innen andere Erfahrungen. Die Beschwerden bzw. die
Midigkeit fiihrten zur sozialen Isolation und Rilickzug, da die Proband:innen sich nicht gesellschaftsfa-
hig flhlten. Die Proband:innen mussten sich im sozialen Umfeld flr das Beschwerdebild rechtfertigen.
Es wurde kein Verstandnis im Freundeskreis gezeigt, wenn Termine, auf Grund von Unterleibschmer-
zen oder anderen Einschrankungen, mehrmals hintereinander abgesagt wurden:

., Es ist halt schwierig im Freundeskreis wiirde ich sagen, wenn man immer wieder absagt, gerade wenn
man mehrere Sachen hat wie Migrane und Endometriose. Man sagt ab wegen Unterleibschmerzen und
eine Woche spdter wegen Migrdne. Das trifft auf wenig oder kein Verstindnis im Freundeskreis.* (B3,

Z: 104- 108)

,Ich habe mich auf jeden Fall phasenweise isoliert, weil ich zwischenzeitlich gar kein Bock hatte ir-
gendwas zu erlautern oder zu erklaren oder warum es mir so geht, also was meine Symptome sind und
was ich fiir ein Problem habe.* (B2, Z: 269- 271)

Im Freundeskreis wurden die Unterleibschmerzen abgetan und diese in Vergleich mit anderen Frauen

gesetzt. Es wurde dazu gedrangt am gesellschaftlichen Leben teilzunehmen:
Ja, dann wird auch gesagt, stell dich nicht so an, ich habe auch immer mal Unterleibschmerzen, und

nimm halt eine Ibu und komm mit Feiern. (B3, Z: 114- 115)

Unterkategorie: Berufliches Umfeld
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Im beruflichen Umfeld wurden Erfahrungen geschildert, die auf Unverstédndnis beziiglich des Beschwer-
debildes und den Auswirkungen am Arbeitsplatz trafen. Die Proband:innen berichteten von hohen Ar-
beits- und Schulausfallen wahrend der Monatsblutung, was zu Schuldgefiihlen fuhrte. Das Problem be-
stand fir sie darin, dass die Menstruationsschmerzen nicht pathologisiert wurden, und somit die hohe
Anzahl an Ausfallen mit keiner Diagnose zu rechtfertigen war. Zudem berichtete eine Proband:in von

Konsequenzen vom Arbeitgeber, auf Grund der hohen Anzahl an Krankmeldungen:

., Wenn man sich zu oft krankgemeldet hat, musste man zur Geschdftsfiihrung und musste mit denen
Gesprache fuhren. Auf der Grundlage, dass man eine Erkrankung hat, die nicht festgestellt worden ist,
und dann man fast eine Abmahnung bekommen hat, weil man Schmerzen hatte und nicht arbeiten
konnte.” (B3, Z: 117- 121)

Auch die mangelnde Leistungsfahigkeit am Arbeitsplatz, die auf Grund der Beschwerden auftrat, belas-
tete die Proband:innen:

,,Das ist dann natiirlich immer bisschen schwierig, weil man sich dann auch so schlecht fiihit oder denkt
was denken denn jetzt die anderen, wenn ich mich krankmelde. Dann geht man lieber hin und quélt man

sich so durch den Tag und ist dann natiirlich dementsprechend nicht so konzentriert.” (B1, Z: 95- 98)

Zudem berichtete eine Proband:in von einer, von ihr unangenehme und sehr intim empfundene, Aufkla-
rung bzw. Rechtfertigung Uber das Beschwerdebild bei ihrem mannlichen Arbeitgeber. Sie fihlte sich
von den Frauen, die starke Unterleibschmerzen nicht nachvollziehen konnten, sowie von Mannern nicht
verstanden. Die Schmerzen wurden verharmlost und es gab Vorwiirfe, sie wiirde Termine grundlos nicht

wahrnehmen kénnen, wie sie berichtete:

., Also gerade als Frau zu einem mannlichen Arbeitgeber zu gehen und du sagst das, also die meisten
schauen dich mit einem grofRen Fragezeichen im Gesicht an. Das heif3t man muss es dann nochmal
aufkldren. Und es ist natiirlich auch eine sehr intime Aufkldrungsphase. “ (B2, Z: 302- 305)

,,Oder die Spanne zwischen einem Mann, der sowieso Unterleibschmerzen nicht nachvollziehen kann,
und einer Endometriose, da ist die Spanne so groR und dann ist Verstandnis teilweise auch nicht da.
Deswegen hat man dann viel mit diesen Spriichen zu tun: Es sind ja nur Unterleibschmerzen, wie kann
es sein, dass ich deswegen nicht arbeiten kann, Termine nicht wahrnehmen kann oder Treffen verschie-
ben muss. “ (B2, Z: 309- 313)

Eine andere Proband:in spricht davon, dass sie ihren beruflichen Alltag mit Schmerzmitteln bewéltigen

musste:

. In der Ausbildung habe ich so viele Schmerzmittel genommen, dass ich nicht fehle. Also das habe ich

dann gar nicht bekannt gegeben. Also ich wollte dariiber auch nicht so gerne reden.* (B4, Z: 194- 196)

28



Ergebnisse

Unterkategorie: Eigene Psyche

Die Proband:innen haben sich von den behandelnden Arzt:innen, sowie zum Teil vom gesellschaftlichen
Umfeld nicht ernst genommen oder verstanden gefiihlt. Dies fiihrte dazu, dass sie sich allein fihlten und
Angst entwickelten. Ungewissheit, Verzweiflung, Hilflosigkeit und Unverstandnis fuhrten dazu, dass
sie ihre eigenen Beschwerden hinterfragt, verharmlost oder normalisiert und sich selbst nicht ernst ge-
nommen haben. Entscheidungen zu treffen, fiel ihnen schwer. Es kam zu Unsicherheiten, Selbstzweifel
und Minderung des Selbstvertrauens. Beispielhafte Zitate sollen dies folgend belegen:

,»Dadurch das ich nicht ernst genommen wurde, zweifelt man an sich selbst.*“ (B3, Z: 168)

,,Die grofite Herausforderung(...) war auf jeden Fall, dass ich gedacht habe, ich stelle mich vielleicht
ein wenig an. " (B3, Z: 64- 65)

., Damals als es noch richtig schlimm war, habe ich mich selber nicht so ernst genommen, eher das ich
sehr  wenig auf mich  geachtet habe und die Bediurfnisse der  anderen
befriedige. “(B3, Z: 130- 132)

,Also ich habe auch gemerkt: Es geht mir psychisch damit nicht gut, dass mich keiner ernst nimmt, dass
ich Schmerzen habe und nicht schwanger werde, und irgendwie nicht weifs was los ist.“ (B, Z: 195-
197)

Eine Proband:in berichtet davon, dass sie ihre Beschwerden mit Schmerzmittel betdubte, um am gesell-
schaftlichen Leben teilzunehmen. Dies fiihrte dazu, dass sie ihre eigenen Grenzen tberschritt und Selbst-

hass verspurte:

[ ...] und ich dann so labil bin und ich meinen Koérper dann selber so unter Schmerzmittel Einfluss
benutze. Wenn diese Phasen dann so ein bisschen vorbei sind, dann fiihrt es meistens extrem dazu, dass
ich mich selbst verraten fiihle und ich mich selbst nicht ernstgenommen habe und ich selber tiber meine

Grenzen gegangen bin, und ich mich dann selbst ein bisschen hasse das zu tun.* (B2, Z: 352- 356)

., Wenn man so ein bisschen den Bezug zu seinem eigenen Korper verliert und der ja auch kaputt ge-
macht wird, durch fehlende Diagnose und auch fehlendes Verstindnis auf Seiten der Arzte.* (B2, Z:
283- 285)

Eine der grofiten Herausforderungen im Umgang mit der nicht diagnostizierten Endometriose war es,

keine Erklarung fir die Vielzahl an Symptomen zu haben:

,,Die grofste Herausforderung war es dem Kind einen Namen zu geben, was eigentlich das Problem ist.

Du hast halt immer wieder andere Symptome genannt und warst wegen anderen Symptomen krank. Und
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das aber so gesamtheitlich zu erklaren war halt extrem schwierig, weil es daflr keinen Gesamtbegriff

gab, oder es gab keine Diagnose, die daraus eine Einheit gemacht hat.* (B2, Z: 166.170)

,, Aber weil ich einfach von nichts eine Ahnung hatte, war es dann immer so ein Leiden und die Frage

beschdftigte mich, ob ich denn jetzt was habe oder nicht.“ (B4, Z: 128- 130)

Wegen des unerfillten Kinderwunschs fuhlte sich eine Proband:in im Frausein unfahig und gescheitert.

., Man fiihlt sich auch unfihig als Frau, wenn man weifs, ok: Irgendwie alle anderen kbnnen schwanger
werden, nur ich nicht.”“ (Bl, Z: 182- 184)

,,Aber natiirlich durch dieses Kinderwunsch Thema, mit jedem Zyklus mehr, in dem es nicht klappt, fiihlt
man sich ja immer mehr gescheitert.“ (B1, Z: 270- 272)

Zudem wurde die Leistungsunfahigkeit als belastend empfunden.
Unterkategorie: Unterschiede zur nach der Diagnosestellung

Die Diagnosestellung flihrte dazu, dass eine Erleichterung tiber die Gewissheit erlebt wurde. Das Selbst-
vertrauen wurde gestérkt, da ihnen bewusstwurde, dass die Beschwerden nicht psychosomatisch waren.

., Als ich die Diagnose bekommen habe, und ich aufgewacht bin nach der OP, habe ich angefangen zu

heulen, weil es so krass war, dass endlich jemand herausgefunden hat.** (B3, Z:176- 178)

., Und ich dachte so: Okay, ich habe es mir mein Leben lang nicht eingebildet, dass ich da extreme

Schmerzen hatte.” (B3, Z: 178- 179)

,Als die Diagnose gestellt worden ist war es so ein bisschen wie ein Befreiungsschlag: Ich habe was

und ich bin nicht psychisch irgendwie hypochondrisch veranlagt.* (B1, Z: 197- 199)

Eine Proband:in &uRerte ihren Arger, dariiber, dass die Diagnosestellung nicht so lange hatte dauern

dirfen:

,»Das war dann nicht so eine Erleichterung: Oh Gott endlich ist die Diagnose da. Sondern eher: es hiitte
mir einiges erspart, wenn die Diagnose frither da gewesen ware. Und man war so traurig tber die

letzten Jahre, die verloren waren.* (B2, Z: 295- 298)

Oberkategorie: Auswirkungen auf das Sexualleben
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Das Sexualleben wird nicht nur auf Grund der Symptomatik beeinflusst, auch die verzdgerte Diagnose-
stellung kann Auswirkungen auf das Sexualleben haben. Dabei ist zu bedenken, dass die eigene Um-
gangsweise sich mit der Umgangsweise seitens des Geschlechtspartners unterscheidet. Dies wird fol-

gend ausdifferenziert.

Unterkategorie: Umgangsweisen seitens Geschlechtspartner:innen

Zum einen wird davon berichtet, dass einige Geschlechtspartner:innen dngstlich und unsicher wéhrend
des Geschlechtsverkehrs auftreten, da sie Bedenken haben den Partnerinnen wehzutun. Offene Kom-
munikation tber das Beschwerdebild wird als sehr hilfreich erlebt, um einen vorsichtigen, verstandnis-
und riicksichtsvollen Umgang seitens der Geschlechtspartner:innen zu schaffen, wie das folgende Zitat
verdeutlicht:

. Dadurch, dass ich in einer Partnerschaft lebe, in der man viel offen redet und kommuniziert, ist es so,

‘

dass man genauer guckt. Beispielsweise, wenn alles weh tut, versucht man sich langsam ranzutasten. *
(B3, Z: 243- 246)

Zum anderen wird von Verstandnislosigkeit fur die Schmerzen beim Geschlechtsverkehr und einen
nicht einflihlsamen Umgang seitens der Geschlechtspartner:innen berichtet.

,Ich hatte auch Geschlechtsverkehr mit Menschen, als ich Single war, die nicht so vorsichtig waren

[...].“ (B3, Z: 246- 247)

,, Von Verstindnislosigkeit, von dem her, dass es ja nur Unterleibschmerzen sind und wie das jetzt so
schlimm sein kann. Bis zu vollig verstort, und er weilt gar nicht, ob er mich noch anfassen darf und wir
noch ein Sexualleben miteinander haben kénnen.* (B2, Z: 329- 332)

Unterkategorie: Personlicher Umgang

Wie die Proband:innen die Auswirkungen auf ihr Sexualleben selbst empfunden haben, sowie ihren
Umgang damit wird folgend aufgezeigt. Der Schmerz beim Geschlechtsverkehr wurde von zwei der
Proband:innen als normal angesehen und verharmlost, da sie bereits von Beginn an ihres Sexuallebens,

unter den Symptomen litten. Sie vermuteten, sie seien schmerzempfindlicher:
,,Seit meinem ersten Geschlechtsverkehr hatte ich immer Schmerzen. Ich dachte das ist normal. *“ (B3,

Z: 24- 25)

,,Und man hort ja auch immer, dass die ersten Male schwierig sind. Und deshalb dachten wir, es ist

deswegen schmerzhaft.*“ (B4, Z: 219- 220)

Der Geschlechtsverkehr wurde als kontrolliert, beschwert und nicht entspannend empfunden:
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., Man ist so ein bisschen gefangen in seinem eigenen Kérper. Man kann nicht mehr, sag ich mal so frei

miteinander schlafen [...].“ (Bl, Z: 231- 233)

,,Also man hat es immer irgendwie hinbekommen, aber es war nicht so wirklich zu geniefsen, weil immer

mal was nicht geht. Das ist halt blod. *“ (B4, Z: 207- 208)

., Ich kann dabei nicht entspannen. Es ist auf jeden Fall eine extreme Belastung. “ (B3, Z: 216- 217)

Eine Proband:in spricht davon, dass sie auf Grund der Schmerzintensitat Angst vor dem Geschlechts-

verkehr, verbunden mit einem geringen Lustempfinden entwickelte:

., Dadurch, dass die Schmerzen wieder da sind, hat man keine Lust auf Sex, weil man einfach Unterleib-
schmerzen hat.“ (B3, Z: 211- 212)*

Sie erlebte die Situation als traumatisierend und eine extreme Belastung. Bei zwei Proband:innen kam
es zum Ruckzug. Sie isolierten sich von den Geschlechtspartner:innen, welche unvorsichtig im Umgang

mit ihnen wahrend des Geschlechtsverkehrs waren:

[ ...] wo es denen sozusagen egal war. Und das ist auch was, was einen natiirlich traumatisiert, sodass
man sich noch mehr isoliert und, dass man entscheidet, ich méchte gar keinen Sex haben, denn ich habe
einfach Schmerzen dabei. (B3, Z: 247- 250)

,Und am Ende ist es dann immer so gewesen, dass ich angefangen habe mich zuriickzuziehen, es
tatséchlich kein Sexualleben mehr gab und ich dann quasi meine Ruhezone geschaffen habe

und wir uns dann am Ende meistens getrennt haben. (B2, Z: 336- 339)

Zwei der Proband:innen berichteten von Alkohol- und Schmerzmittelkonsum, um schmerzfrei den Ge-
schlechtsverkehr genieRen zu kdnnen. Eine Proband:in berichtete, dass sie somit den Diskussionen und
Rechtfertigungen mit dem Geschlechtspartner aus dem Weg gehen konnte. Das fuhrte dazu, dass sie
ihre eigenen Grenzen nicht respektierte, sich selbst nicht ernst genommen und sich selbst verraten ge-

flihlt hat. Partnerschaften sind auf Grund der Thematik nicht bestehen geblieben.

,Also es gab Phasen vor der Diagnose, in denen ich mit Schmerzmittelkonsum Missbrauch
das unterdrickt habe tatsdchlich. Dass ich mir so dachte: Ok gut, ich kann im restlichen
Leben damit gut leben, dann kann ich das auch in der Partnerschaft machen. Also, dass ich

ein Sexualleben unter Schmerzmitteln bevorzugt habe, tatsdchlich. (B2, Z: 343- 346)

., [...] um meine Ruhe zu haben und ich mich in meinem Privatleben mit Schmerzmittel zu betauben, um
meinem Partner jetzt das zu geben, was er will und diese Diskussion einfach nicht zu haben. Um nicht

erkldren zu miissen, warum ich heute jetzt mal nicht mit ihm schlafen kann. “ (B2, Z: 347- 350)
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,,Also ich muss sagen, wenn ich Alkohol getrunken habe, geht es auch besser, weil ich dann nicht mehr
so viele Schmerzen fiihle.”* (B4, Z: 232- 234)

Zwei der Proband:innen berichten zudem von verstandnis- und riicksichtsvollen Geschlechtspartner:in-
nen, mit denen eine offene Kommunikation (iber das Beschwerdebild wahrend des Geschlechtsverkehrs,

stattfinden konnte.

,Ich habe schon offen auch gleich mit meinem Mann dariiber gesprochen und habe

gesagt: Irgendwie flhlt sich das nicht so gut an, ich habe irgendwie Schmerzen. (B1, Z: 223- 224)

Zusétzlich wurden Bewadltigungsstrategien entwickelt. Die Schmerzen seien stellungsabhéangig. Zudem

wirden Gleitgel, ein langeres Vorspiel und ein aufgewéarmter Unterleib helfen.
Unterkategorie: Unterschied zur nach der Diagnosestellung

Nach der Diagnosestellung wurden die Schmerzen beim Geschlechtsverkehr unterschiedlich wahrge-
nommen. Einige empfinden es weiterhin als schmerzhaft, andere kénnen den Geschlechtsverkehr unbe-

schwert erleben, wie das folgende Zitat verdeutlicht:

., Als ich danach das erste Mal wieder Sex hatte nach der OP, da habe ich auch nochmal geheult, weil
ich das erste Mal in meinem Leben keine Schmerzen hatte beim Geschlechtsverkehr. Ich konnte es gar
nicht beschreiben, weil ich mir dachte: Achso, so fuhlt sich das eigentlich an. Wenn man damit lebt,

dass es immer weh tut, denkt man ja, dass es normal ist.“ (B3, Z: 179- 183)

Die Diagnosestellung fihrt zu einer besseren und verstandnisvolleren Kommunikation miteinander, wie

eine Proband:in berichtete:

,Und nach der Diagnosestellung war es dann so, dass er genau wusste. okay was geht,

was geht nicht. Und man redet offen dariiber.* (Bl, Z: 227- 228)

Zudem besteht nun die Mdoglichkeit sich besser zu Bewaltigungsstrategien bezuglich des Sexuallebens

zu informieren.

,,Also seit der Diagnose weif; ich besser, was hilft und was ich machen muss, damit es gut geht.“ (B4,

Z: 226- 227)

Oberkateqgorie: Bewaltigungsstrategien

Die personlichen Strategien, welche mit der Zeit selbst erarbeitet wurden, konnten dazu beitragen, dass
sie ihren Alltag bewaltigen und ihre Lebensqualitdt den Umsténden entsprechend beibehalten konnten.

In der Auswertung konnten vier Schwerpunkte identifiziert werden.
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Unterkategorie: Ansprechperson

Bei drei der Proband:innen gehdérten die Partner:innen und die Familie zu ihren persénlichen Ansprech-

personen, die Verstandnis zeigten und sie unterstiitzten, wie das folgende Zitat verdeutlich:

., Meine Oma war halt immer so meine Person und ich habe mir ihr immer gesprochen. Sie

hat sich halt so immer um mich gekiimmert und das war schon. “(B4, Z: 160- 161)

Einer Proband:in fehlte der Austausch zu anderen Betroffenen oder Personen, die sie ernst nahmen und

Verstandnis zeigten.
Unterkategorie: Medikamenteneinnahme

Fir die Alltagsbewaltigung und, um am gesellschaftlichen Leben teilnehmen zu kénnen, kam es bei
allen Proband:innen zur regelméafigen, Uber Jahre langer Einnahme hochdosierter Schmerzmittel. Eine
Proband:in spricht von einer von ihr empfundenen Schmerzmittelabhangigkeit und Missbrauch. Die

folgenden Zitate sollen den hohen Schmerzmittelkonsum verdeutlichen:

o[ ... Jund mir dann lieber zwei Ibu 800 reingepfiffen habe, um tiberhaupt irgendwie Uber den Tag zu
kommen.* (B3, Z: 129- 130)

., Es ist so schlimm, sodass ich von Opiaten abhdngig bin. Zurzeit starte ich mit drei Tilidin 50 in den

Tag und steigere mich tiber den Tag so hoch bis zwei Tilidin 150. (B2, Z: 158- 159)

,,Es gab dann aber auch die Phase, wo man dann mit 15, 16 angefangen hat auf Partys zu gehen, dass
ich eigentlich das Level so nicht mitmachen kénnen, ich aber angefangen habe Alkohol und Schmerz-
mittel zu kombinieren schon relativ friih.** (B2, Z: 271- 274)

Unterkategorie: Eigenverantwortung und Wissensaneignung

Alle Proband:innen haben durch Eigenverantwortung und Wissensaneignung Strategien entwickelt, wie
sie die Situation bewéltigen und mit dem Beschwerdebild umgehen kénnen. Der Austausch in Foren
und Selbsthilfegruppen mit Frauen, die eine diagnostizierte Endometriose hatten, half ihnen dabei sich
mehr Wissen (ber das Symptombild anzueignen. Die Umstellung des Ern&hrungsverhaltens und die

Inanspruchnahme psychotherapeutische Behandlung dienten zur Hilfestellung.

Unterkategorie: Andere Strategien

Zudem konnten weitere Strategien zur Alltagsbewaltigung angewendet werden. Alle Proband:innen be-
richteten von Warmezufuhr zur Reduzierung der Unterleibschmerzen. Dies in Form von Warmepflas-
tern oder Warmflaschen. Auch autogenes Training, Yoga, sowie ein abgedunkelter Raum und Hinter-

grundgeréusche wéhrend der Monatsblutung wurden genannt.
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Oberkateqorie: Wiinsche und Anliegen

Die Proband:innen sind die eigentlichen Expert:innen dieser Thematik, sodass sie gefragt wurden wel-
che Wiinsche und Anliegen sie haben, um es den Personen, die noch keine Diagnose gestellt bekommen
haben, zu erleichtern. Sie duRerten Wiinsche und Anliegen an die Gesundheitspolitik, Gesellschaft, For-

schung und an Mediziner:innen.

Anliegen an die Gesellschaft:

Die Befragten winschen sich eine flaichendeckende Aufklarung, die Akzeptanz, den Austausch und die
Aufmerksamkeit ber das Krankheitsbild in der Gesellschaft. Dies soll das vorhandene Unwissen und
Unverstandnis in der Gesellschaft verringern und Frauen, denen noch keine Diagnose gestellt wurde,
jedoch unter dem Krankheitsbild leiden, den Weg zur sicheren Diagnosestellung verkdirzen.

Anliegen an Gesundheitssystem:

Eine Proband:in duRerte den Wunsch nach mehr Aufkl&rung im schulischen Kontext innerhalb des Bi-
ologieunterrichts iber das Krankheitsbild Endometriose und dessen Auswirkungen. Zudem berichteten
die Proband:innen, dass die behandelnden Arzt:innen oft selber nicht weiter wussten und sich ein gro-
Reres Angebot an Schulungen und Fortbildungen fiir Gynakolog:innen wiinschen. Zusétzlich wiinschen
sie sich eine friihzeitige Vermittlung an Endometriose- Spezialist:innen, sowie eine grof3ere Investition

in die Forschung bezuglich der Diagnostikverfahren und Behandlungsmaglichkeiten bei Endometriose.

Anliegen an Mediziner:innen:

Ein h&ufig genannter Wunsch an Mediziner:innen ist, dass sie sensibler im Umgang mit menstruieren-
den Personen sein sollten und mehr Verstandnis gezeigt werden soll. Die folgenden Aussagen verdeut-

lichen dies:

., Was mir gerade noch einfillt, dass Arzt:Innen viel sensibler werden sollten, bei dem Thema. Und
Menschen einfach ernster nehmen sollten, also menstruierende Menschen. Dass man das nicht so ab-
schreiben soll, dass man jemanden einfach Schmerzmittel gibt“ (B3, Z: 255- 257)

Ich finde Arzte sollten einen besser ernst nehmen, auch wenn man auch noch so jung

ist. " (B4, Z: 241- 242)

5. Diskussion
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Folgend werden die vorgestellten Ergebnisse zusammengefasst, interpretiert und in den Kontext beste-
hender Literatur gesetzt. Des Weiteren wird die vorliegende Untersuchung kritisch reflektiert und ein

Ausblick fur die weiterfihrende Forschung gegeben.

Um die gesundheitlichen Auswirkungen der verzdgerten Diagnosestellung der Endometriose aufzuzei-
gen, wurde anhand einer qualitativen Untersuchung das subjektive Gesundheitsempfinden der Pro-
band:innen in der Zeitspanne zwischen Beginn der Endometriose- assoziierten Beschwerden und der
gesicherten Diagnosestellung Endometriose analysiert. In der Untersuchung wurden vier Betroffene in-
terviewt, die eine verzogerte Diagnosestellung der Endometriose erfuhren.

Basierend auf der Auswertung der vier halbstrukturierten Leitfadeninterviews kann die Forschungsfrage
,.Wie wirkt sich eine verzdgerte Diagnosestellung bei Endometriose auf das subjektive Gesundheitsemp-
finden von Betroffenen aus? “ beantwortet werden. Es wird festgestellt, dass eine verzdgerte Diagnose-
stellung der Endometriose negative Auswirkungen auf das physische und vor allem psychische Gesund-
heitsempfinden der Betroffenen darstellt. Die nachfolgende Abbildung (1) soll die herausgearbeiteten
Faktoren, welche in dem Kontext einer verzdgerten Diagnosestellung relevant sind, und das Wirkungs-
gefiige verdeutlichen. Die blauen Bausteine sollen die Griinde der verzdgerten Diagnosestellung abbil-
den, der rote Baustein die physischen Auswirkungen der verzdgerten Diagnosestellung und der griine
Baustein die psychosozialen. Die Pfeile dienen der Veranschaulichung des Wirkungsgefiiges. Anzumer-
ken ist, dass die Abbildung ausschlieRlich die Ergebnisse der vorliegenden Untersuchung beinhaltet und

in Zusammenhdange setzt.

Griinde und Folgen von einer verzdgerten Diagnosestellung der Endometriose

Mangel an Wissen und Bewusstsein zum Kommunikationsbarrieren mit behandelnden
Krankheitsbild Endometriose seitens Arzt:innen Arztiinnen bzw. Verharmlosung

L/ ¥

Fehldiagnosen Fehlende Diagnose /

Verzogerte Diagnosestellung Endometriose

/\.

Physische Auswirkungen Psychosoziale Auswirkungen
Partnerschaft:
*  Konflikte durch
Unbehandeltes Berufliches Umfeld: Soziales Umfeld: U sndni
Beschwerdebild fiihrt zu o CEidl =T nverstandnis
FLOTe langeren Leidensdruck und ECnoiice
Behandlungsansatz B Schmerzmittelkonsum U = e litatsenbule . Nkt Sexualleben:
Symptomschwere Leistungsfihigkeit

gesellschaftsfihig

Geringes
Soziale Isolation o

Lustempfinden

*  Arbeitsausfille

Psychische Einschrankungen: Schuldgefiihle, Selbstzweifel, Selbsthass, geminderter
Physische Einschrankungen (z.B. Chronische Magenentzindung)™® Selbstwert, Verzweiflung, eigene Grenzen tberschreiten, Risiko traumatisierende
Erfahrungen, Angst, Hilflosigkeit

* Werden hier nicht weiter differenziert, da sich die Abbildung auf die Ergebnisse der Untersuchung stiitzen

Abbildung 1: Die Griinde und Folgen von einer verzogerten Diagnosestellung der Endometriose, eigene Darstellung
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Die von den Proband:innen genannten Griinden der verzgerten Diagnosestellung weisen Ubereinstim-
mungen mit den Ergebnissen der Forschung von Ballard et al. (2006) und Hudelist et al. (2012) auf. Der
Mangel an Wissen und Bewusstsein (iber die Erkrankung seitens der Arzt:innen, insbesondere die
Schwierigkeiten im Diagnostikverfahren und die mehrfach gestellten Fehldiagnosen bzw. fehlenden Di-
agnosen, wurde mehrmals als Ursachen genannt. Der Aspekt der Schwierigkeiten in der Kommunika-
tion mit den behandelnden Arzt:innen wurde ebenfalls als Grund aufgefiinrt. Dabei kann ebenso ein
direkter Einfluss auf die psychische Gesundheit der Betroffenen beobachtet werden, da die Proband:in-
nen sich tber eine lange Zeitspanne nicht ernst genommen fihlten und die Endometriose- assoziierten
Beschwerden verharmlost wurden. Einen Unterschied weist die vorliegende Untersuchung zur beste-
henden Literatur jedoch auf. Das eigene Abtun und Normalisieren der eigenen Schmerzen als Grund der
verzogerten Diagnosestellung, wurden in dieser Untersuchung von den Proband:innen nicht berichtet.
Im Gegenteil — sie haben zwar ihr Beschwerdebild nicht einordnen kénnen, es jedoch ernst genommen,
wodurch alle Proband:innen eigeninitiativ einen Teil zur Diagnosefindung beitrugen, dies beispiels-
weise durch Internetrecherche. An dieser Stelle ist anzumerken, dass sich das medizinische Wissen le-
diglich laienhaft angeeignet wurde.

Der Mangel an Wissen und Bewusstsein zum Krankheitsbild Endometriose seitens der Arzt:innen fiihrte
dazu, dass bei den Proband:innen mehrere Fehldiagnosen oder gar keine Diagnose gestellt wurden. Zu-
sitzlich ergaben sich, wie bereits erwahnt, Kommunikationsbarrieren mit den behandelnden Arzt:innen,
welche eine Verzogerung der Diagnosestellung bewirkten. Im roten Baustein der Abbildung (1) sind die
Auswirkung der physischen Gesundheitswahrnehmung dargestellt. Es kam zu falschen Behandlungsan-
sédtzen, zum verspateten Zugang wirksamer Behandlungen wie beispielsweise der Entfernung der Endo-
metriose- Herde, und dadurch zu einem langeren Leidensdruck bzw. einem erhdhten Risiko bzgl. der
Symptomschwere. Diese Erkenntnis weisen Ubereinstimmungen mit den Untersuchungen Matias- Gon-
zalez et al. (2020) und Sims et al. (2021) auf. Die Schmerzen blieben weiterhin bestehen und alle Pro-
band:innen versuchten ihre Schmerzen mit erhéhtem und langfristigem Schmerzmittelkonsum zu be-
waltigten. Dies flihrte wiederum zu weiterer Einschrankung der physischen Gesundheit, beispielsweise

in Form von einer chronischen Magenentziindung.

Zum anderen wird in dem griinen Baustein der Abbildung (1) die Einschrankungen der psychosozialen
Gesundheitswahrnehmung durch die Verzégerung der Diagnosestellung Endometriose dargestellt. Die
psychosozialen Auswirkungen, die dem Endometriose- assoziierten Beschwerdebild geschuldet sind,
konnten sich verstérken und bei den Betroffenen die psychische Gesundheit einschrédnken. Diese Er-

kenntnis steht ebenfalls im Einklang mit den Ergebnissen von Sims et al. (2021).

Des Weiteren sind auf der Seite der psychosozialen Gesundheit multidimensionale Auswirkungen auf
unterschiedliche Lebensbereiche zu verzeichnen. Diese erstrecken sich auf die Lebensbereiche, welche
in der vorliegenden Untersuchung erhoben wurden: berufliches, soziales und partnerschaftliches Um-

feld, sowie das Sexualleben.
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Im beruflichen Kontext berichteten die Proband:innen von QualitatseinbuBen in der Leistungsfahigkeit
und einer erhéhten Anzahl von Arbeitsausfallen. Das nicht pathologisch- erklarbare Beschwerdebild
flihrte dazu, dass das berufliche Umfeld kein Verstandnis zeigte und die Betroffenen Schuldgefiihle
gegeniber ihren Kolleg:innen entwickelten, sich ungerecht behandelt fuhlten, sich unfahig fiihlten, ein
geminderten Selbstwert und ein Gefiihl des Versagens entwickelten. Innerhalb des sozialen Umfelds
erfuhren die Proband:innen zum Teil kein Verstandnis von den Freund:innen und Familienangehérigen,
wenn sie auf Grund der vermeintlichen, nicht- pathologischen Unterleibschmerzen, Termine absagten
oder verschoben. Ihre Endometriose- assoziierten Beschwerden wurden verharmlost. Die Proband:innen
berichteten davon, sich nicht gesellschaftsfahig zu fihlen und es zur sozialen Isolation kam, was wiede-

rum die psychische Gesundheit negativ beeinflussen kann.

Im partnerschaftlichen Kontext wurden die fehlende Akzeptanz, die VVorwiirfe und das Missverstandnis
seitens der Partner:innen fiir das Beschwerdebild thematisiert. Es kam zu Konflikten in den Partner-
schaften, was zu Schuldgefiihlen und Verzweiflung bei den Proband:innen fihrte und die psychische
Gesundheit einschrénkte. Die Auswirkungen der verzdgerten Diagnosestellung auf das Sexualleben,
egal ob mit dem/der festen Partner:in oder Geschlechtspartner:in, wurden als enorm belastend empfun-
den. Auf Grund der Schmerzen wéhrend und nach dem Geschlechtsverkehr entwickelten die Pro-
band:innen Angst, beschrieben manche Situationen als ,,traumatisierende Erfahrung* und isolierten sich
von ihren Partner:innen. Um den Auseinandersetzungen mit dem Geschlechtspartner aus dem Weg zu
gehen, wurden hochdosierte Schmerzmittel eingenommen und eigene Grenzen Uberschritten. Dies
flihrte zu Einschrankungen der psychischen Gesundheit der Betroffenen, in Form von Selbsthass, Ver-
zweiflung und Schuldgefiihlen gegentiber sich selbst. Zusatzlich fiihrt der erhdhte Schmerzmittelkon-
sum wiederum zur physischen Einschrankung. Dieses Beispiel verdeutlicht die Wechselwirkungen im
Allgemeinen zwischen psychischen und physischen gesundheitlichen Auswirkungen der Endometriose,

was in der Abbildung mit kreisenden Pfeilen hervorgehoben wird.

Den Interviews kann entnommen werden, dass die Auswirkungen der verzégerten Diagnosestellung auf
das Sexualleben, die eigene psychische Gesundheit, sowie der Aspekt zur Kommunikationsbarriere mit
behandelnden Arzt:innen mit am haufigsten und intensivsten von den Proband:innen aufgegriffen wur-

den. Dies lasst darauf schlieRen, dass die Betroffenen diese Aspekte als besonders belastend empfanden.

Neben den Auswirkungen der verzégerten Diagnosestellung Endometriose auf das subjektive Gesund-
heitsempfinden, kann auf Grundlage der Interviews ein Unterschied des Gesundheitsempfindens zu vor
und nach der Diagnosestellung festgestellt werden. Aus den Ergebnissen geht hervor, dass die Diagnose
als solche die physische Gesundheit positiv beeinflussen kann. Das Beschwerdebild ist bei zwei der
Proband:innen auf Grund der Diagnosefindung und der darauffolgenden Therapie, weniger schmerzin-
tensiv geworden. Ein Unterschied konnte ebenfalls bezogen auf die psychische Gesundheit festgestellt
werden. Die Diagnosestellung flhrte zur Erleichterung und Gewissheit bei den Proband:innen und dazu,

dass sie sich selbst und ihren Empfindungen starker vertrauen konnten. Zudem hatte die
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Diagnosestellung einen positiven Effekt auf ihr Sexualleben. Wie die Proband:innen berichteten fiihrte
die Diagnosestellung zu einer offeneren Kommunikation und einem besseren Verstandnis fiir das Be-
schwerdebild in der Partnerschaft. Eine Proband:in kann seit der Diagnosestellung und der Entfernung
der Endometriose-Herde ein beschwerdefreies Sexualleben flihren. Durch die Diagnosestellung konnte
nun auch explizierter nach Hilfestellungen recherchiert werden und mit anderen Betroffenen in Aus-

tausch gegangen werden, um das Beschwerdebild der Endometriose zu lindern.

Die aufgefiihrten Ergebnisse und diskutierten Aspekte verdeutlichen, dass die Diagnosestellung und der
rechtzeitige Therapiebeginn der Endometriose sich positiv auf das Gesundheitsempfinden auswirken.

Es gibt einige Limitationen, die im Rahmen der Arbeit mitzubetrachten sind, um diese richtig zu Inter-
pretieren. Auf Grund der zeitlichen Limitation in der Anwendung von Zoom, wurden die Interviews
zum Teil mit Unterbrechungen durchgefihrt. Dies erhdhte das Risiko, dass der Gesprachsfluss unter-
brochen wurde und die Proband:innen im Interview abschweiften. Zudem fiihrte der begrenzte Umfang
der Bachelorarbeit dazu, dass lediglich vier Proband:innen ausgewéhlt wurden. Der qualitative For-
schungsansatz basiert auf individuellen Erfahrungen und Perspektiven und soll ein Abbild der Realitat
darstellen. Eine geringe Anzahl an Proband:innen kann somit bedeuten, dass moglicherweise die erho-
benen Daten nicht ausreichend sind, um ein umfassendes Verstandnis dieser Thematik zu erlangen. Die
vorliegende Arbeit soll jedoch als Basis fiir weiterfiihrende Untersuchungen dienen, um Hypothesen
genieren und diese quantitativ Gberprifen zu kdnnen. Des Weiteren soll mitbedacht werden, dass die
Interviews einen enormen Umfang an Erkenntnissen lieferten, die zwar fur weiterfuhrende Forschung
interessant sind, jedoch nicht zielfiihrend fir die Beantwortung der Forschungsfrage waren. Hier ist
anzumerken, dass nicht alle Aspekte bzw. Ergebnisse aufgegriffen und diskutiert werden konnte, da es

uber den Rahmen der Arbeit hinausgehen wiirde.

Des Weiteren ist anzumerken, dass die vorliegende Arbeit explizit die gesundheitlichen Auswirkungen
der verzdgerten Diagnosestellung der Endometriose untersuchte, und nicht die gesundheitlichen Aus-

wirkungen der Endometriose an sich.

Die Forschungsliteratur zu gesundheitlichen Auswirkungen der verzégerten Diagnosestellung Endomet-
riose ist auf keinem aktuellen Stand und nicht so weit vorangeschritten wie zu Griinden der Diagnose-
verzogerung der Endometriose. Die Untersuchung sollte ein Teil dazu beitragen die Forschungsliicke

schlieRen zu kénnen.

6. Fazit
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Das Ziel dieser Arbeit war es die Relevanz der rechtzeitigen Diagnosestellung von Endometriose zu
verdeutlichen, um Betroffenen einen kiirzeren Leidensweg zu ermdglichen und die Auswirkungen der

verzdgerten Diagnosestellung zu reduzieren.

Zusammenfassend l&sst sich sagen, dass die verzogerte Diagnosestellung der Endometriose eine nega-
tive Auswirkung auf das physische, sowie psychische Gesundheitsempfinden aufweist und die Diagno-
sestellung und der damit verbundene Therapiebeginn sich positiv auf die Gesundheit der Betroffenen
auswirkt. Die psychosoziale Gesundheit verzeichnet multidimensionale Auswirkungen auf unterschied-
liche Lebensbereiche. Diese erstrecken sich auf die Lebensbereiche des beruflichen, partnerschaftlichen
und sozialen Umfelds, sowie auf das Sexualleben. Die gewonnen Erkenntnisse dieser Untersuchung
kdnnen somit die bereits bestehenden Theorien aus der Literaturrecherche bestatigen.

Aus der Untersuchung geht hervor, dass das flr die Betroffenen undefinierte Beschwerdebild besonders
die eigene psychische Gesundheit und ihr Sexualleben einschrankte. Das folgende Zitat verdeutlicht
die negative Auswirkung auf das subjektive Gesundheitsempfinden durch die Diagnoseverzdgerung und

gleichzeitig die Wichtigkeit der friihzeitigen Diagnosestellung:

,Als ich das erste Mal wieder Sex
hatte nach der OP, da habe ich auch nochmal geheult, weil ich das erste Mal in meinem
Leben keine Schmerzen hatte beim Geschlechtsverkehr. Ich konnte es gar nicht beschreiben,
weil ich mir dachte: Achso, so fiihlt sich das eigentlich an. Wenn man damit lebt, dass es

immer weh tut, denkt man ja, dass es normal ist.“ (B3, Z: 179- 183)

Um Mangel dieser Arbeit auszugleichen, konnten weiterfihrende Forschung folgende Punkte beriick-
sichtigen.

Aus der Untersuchung ging hervor, dass der hohe Schmerzmittelkonsum eine groRe Rolle bei den Be-
troffenen spielte. Dies sollte bei weiterfiihnrenden Untersuchungen zur Auswirkung der verzdgerten Di-
agnosestellung der Endometriose berlicksichtigt und aufgegriffen werden. In der Behandlung von den
Betroffenen sollte vermehrt auf den Schmerzmittelkonsum geachtet werden, sodass er nicht zu einem
Missbrauch fihrt.

AuBerdem liefert diese Forschung einen Ansatzpunkt zur Verbesserung der Arzt:innen-Patient:innen-
Kommunikation. Dies wird vor allem deutlich, durch das nicht ernst nehmen und verharmlosen des
Beschwerdebilds seitens der behandelnden Arzt:innen. Bei der Verbesserung der Kommunikation ist zu
beachten, dass Arzt:innen insbesondere innerhalb der Anamneseerhebung besser darauf geschult werden
sollten, wie sie die Patient:innen dazu anleiten kdnnen ihr Beschwerdebild genauer zu beschreiben. Die
Ergebnisse der Untersuchung unterstreichen die Notwendigkeit, nicht nur Gynékolog:innen, auch Me-
diziner:innen aus anderen Fachdisziplinen weiterzubilden und auf das Beschwerdebild der Endometri-

ose aufmerksam zu machen, um eine Interdisziplindre Zusammenarbeit und somit eine frihzeitige
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Diagnosestellung zu ermdglichen. Auch eine Uberweisung zu Endometriose- Spezialist:innen kann fiir

den frihen Zugang zu wirksamen Behandlungsansétzen essenziell sein.

Zudem geht aus der Untersuchung hervor, dass die Starkung der Gesundheitskompetenz von Betroffe-
nen helfen kann, die eigenen Beschwerden ernst zu nehmen und rechtzeitig Hilfe in Anspruch zu neh-

men. Vor allem eine gesamtgesellschaftliche Aufklarung zu dieser Thematik, kann zum Vorteil sein.

Die Proband:innen &ullern die Anregungen, dass eine flachendeckende Aufklarung bereits im schuli-
schen Kontext, die Akzeptanz und die Aufmerksamkeit flir das Krankheitsbild der Endometriose in der
Gesellschaft gefordert werden sollte. Zudem aufiern sie den Wunsch, dass Mediziner:innen sensibler im

Umgang mit menstruierenden Personen sein sollten.

Insgesamt ist die vorliegende Untersuchung ein wichtiger Schritt zur Sensibilisierung der Offentlichkeit
und der Gesundheitsdienstleister:innen fur die Bedeutung der friihzeitigen Diagnosestellung der Endo-
metriose. Allgemein sind weitere Forschungen im Bereich der Krankheitsentstehung von Endometriose
notwendig, um eine verbesserte Diagnostik und Therapiemdoglichkeit zu erzielen und die Gesundheit,
sowie die Lebensqualitat der Betroffenen zu erhdhen.

41



Literaturverzeichnis

7. Literaturverzeichnis

AOK (2022). Endometriose: verirrtes Gewebe im Unterleib, https://www.aok.de/pk/magazin/koerper-
psyche/organe/endometriose-symptome-diagnose-und-behandlung/, zuletzt abgerufen am
10.10.2022

Bernuit, D., Ebert, A., Halis, G., Strothmann, A., Gerlinger, C., Geppert, K., Faustmann, T. (2011).
Female perspectives on endometriosis: findings from the uterine bleeding and pain women’s
research study, in: Journal of Endometriosis 2011; 3, doi: 10.5301/JE.2011.8525

Ballard, K., Lowton, K., Wright, J. (2006). What's the delay? A qualitative study of women’s experi-
ences of reaching a diagnosis of endometriois, in: Fertility and Sterility, Vo. 86, Issue 5,
https://doi.org/10.1016/j.fertnstert.2006.04.054

Billharz, C. (2013). Endometriose- Eine hartnackige und schwer fassbare Erkrankung, Deutsche- Apo-
theker- Zeitung, Nr. 34, S.44

Blattner, B.& Waller, H. (2018). Gesundheitswissenschaften: Eine Einfiihrung in Grundlagen, Theorie
und Anwenung, 6. Auflage, Stuttgart: W. Kohlhammer GmbH

Breuer, F., Muckel, P., Dieris, B. (2019). Reflexive Grounded Theory, 4. Auflage, Wieshaden: Springer
Fachmedien Wiesbaden GmbH, https://doi.org/10.1007/978-3-658-22219-2

Bruns, W., (2013). Gesundheitsforderung durch soziale Netzwerke, Wiesbaden: Springer VS,
https://doi.org/10.1007/978-3-658-00674-7

Bundesministerium Soziales, Gesundheit, Pflege und Konsumentenschutz (Hrsg.). (2021). Sexuelle Ge-
sundheit, https://www.sozialministerium.at/Themen/Gesundheit/Nicht-uebertragbare-
Krankheiten/Sexuelle-Gesundheit.html, zuletzt abgerufen am 20.12.2022

Deutsche Gesellschaft fir Gynékologie und Geburtshilfe e.VV. (DGGG) (2022). Behandlung der Frau-
enkrankheit Endometriose verbessern, in: Geburtshilfe und Frauenheilkunde, Stuttgart: Georg
Thieme Verlag KG, doi: 10.1055/a-1830-0770

Decker, O. (2018). Sozialpsychologie und Sozialtheorie, Band 1: Zugénge, Wiesbaden: Springer Fach-
meiden Wiesbaden GmbH, https://doi.org/10.1007/978-3-531-19564-3

Diermann, J. (2022). Laparoskopie, Pschyrembel online (Hrsg.), https://www.pschyrembel.de/Laparo-
skopie/KOCJS/doc/, zuletzt abgerufen am 12.12.2022

42



Literaturverzeichnis

Ddring, N.& Bortz, J. (2016). Forschungsmethoden und Evaluation in den Sozial- und Humanwissen-
schaften, 5. Auflage, Berlin Heidelberg: Springer- Verlag, doi: 10.1007/978-3-642-41089-5

Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. (2020). Basiswissen- Endometriose, [Broschire] Leipzig:
Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V., https://www.endometriose-vereinigung.de/info-

material.html, zuletzt abgerufen am 10.10.2022

Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. (2023). Was ist Endometriose?, Leipzig: Endometriose-
Vereinigung Deutschland e.V., https://www.endometriose-vereinigung.de/was-ist-endometri-
ose.html, zuletzt abgerufen am 06.03.2023

Fink, D. (2012). Das Chamaleon unter den gynékologischen Erkrankungen, in: Schweizer Zeitschrift fiir
Gynékologie 03/2012

Fourquet, J., Gao, X., Zavala, D., Orengo, J.C., Abac, S., Ruiz, A., Laboy, J., Flores, I. (2010). Patients
report on how endometriosis affects health, work, and daily life, in: Fertility and Sterility, VVol.
93, No. 7, doi: 10.1016/j.fertnstert.2009.09.017

Franzkowiak, P.& Hurrelmann, K. (2022). Gesundheit, Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung
(Hrsg.), doi:10.17623/BZGA:224-i023-1.0

Gebhard, U.& Kistemann, T. (2016). Landschaft, Identitat und Gesundheit, Wiesbaden: Springer VS
Wiesbaden, https://doi.org/10.1007/978-3-531-19723-4

Gotz, T. (2022). Psychische Belastungen bei Endometriose, https://endometriose.app/psychische-belas-

tungen-bei-endometriose/, zuletzt abgerufen am 10.12.2022

Hudelist, G., Fritzer, N., Thomas, A., Niehues, C., Oppelt, P., Haas, D., ..., Salzer, H. (2012). Diagnostic
delay for endometriosis in Austria and Germany: causes and possible consequences, in: Human
Reproduction, Volume 27, Issue 12, December 2012, Pages 3412-3416, doi: 10.1093/hum-
rep/des316

Hussy, W., Schreier, M., Echterhoff, G. (2013). Forschungsmethoden in Psychologie und Sozialwissen-
schaften, 2. Auflage, Heidelberg: Springer- Verlag, doi: 10.1007/978-3-642-34362-9

Imboden, S.& Mueller, M.D. (2018). Lebensqualitat bei Patientinnen mit Endometriose, in: Gynakolo-
gische Endokrinologie 2018 - 16:76-79, Heidelberg: Springer Medizin Verlag GmbH,
https://doi.org/10.1007/s10304-018-0180-4

Kergel, D. (2018). Qualitative Bildungsforschung- Ein integrativer Ansatz, Wiesbaden: Springer Fach-
medien Wiesbaden GmbH, https://doi.org/10.1007/978-3-658-18587-9

Kirchmair, R. (2021). Qualitative Forschungsmethoden, Heidelberg: Springer- Verlag GmbH,
https://doi.org/10.1007/978-3-662-62761-7

43



Literaturverzeichnis

Kuckarzt, O., Dresing, T., Radiker, S., Stefer, C. (2008). Qualitative Evaluation- Der Einstieg in die

Praxis, 2. Auflage, Wiesbaden: VS Verlag flr Sozialwissenschaften

Matias- Gonzélez, Y., Sanchez- Galarza, A., Flores- Caldera, |., Rivera- Segarra, E. (2020). ,,Es que ta
eres una changa“: stigma experiences among Latina women living with endometriosis, in: Jour-
nal of Psychosomatic Obstetrics& Gynecology,
https://doi.org/10.1080/0167482X.2020.1822807

Mayring, P. (2015). Qualitative Inhaltsanalyse- Grundlagen und Techniken, 12. Uberarbeitete Auflage,
Weinheim und Basel: Beltz Verlag

Mechsner, S. (2016). Endometriose — Eine oft verkannte Schmerzerkrankung, in: Der Schmerz 5, Berlin/
Heidelberg: Springer- Verlag, DOI 10.1007/s00482-016-0154-1

Nnoaham, K. E., Hummelshoj, L., Webster, P., d"Hooghe, T., de Cicco Nardone, F., de Cicco Nardone,
C., ... Zondervan, K. (2011). Impact of endometriosis on quality of life and work productivity:
a multicenter study across ten countries, in: Fertility and Sterility, Vol. 96, No. 2, doi:
10.1016/j.fertnstert.2011.05.090

Oehmke, F., Suwandinata, F., Deisting, C., Tinneberg, H.R. (2007). Datenlage zur Endometriose, in:
Der Gynakologe 7, Heidelberg: Springer Medizin Verlag 2007, doi:10.1007/s00129-007-2015-
6

Ohrnberger, J., Fichera, E., Sutton, M. (2017). The relationship between physical and mental health: A
mediation analysis, in: Journal Social Science& Medicine, vol. 195 (2017), p. 42- 49,
https://doi.org/10.1016/j.socscimed.2017.11.008

Rohloff, N. (2022). Endometriose Klassifikationen — rASRM, ENZIAN und #ENZIAN, https://endomet-

riose.app/endometriose-klassifikationen-rasrm-und-enzian/, zuletzt abgerufen am 01.02.2023

Schindler, A.E., (2007). Epidemiologie, Pathogenese und Diagnostik der Endometriose, in: Journal fir
Fertilitat und Reproduktion 2007; 17 (4) (Ausgabe fiir Osterreich), 22- 27, Gablitz: Krause&
Pachernegg GmbH Verlag fir Medizin und Wirtschaft

Schdéller, D. (2022). Endometriose, Pschyrembel (Hrsg.), https://www.pschyrembel.de/Endometri-
0se/KO6TL, zuletzt abgerufen am 17.10.2022

Schweppe, K.-W. (2011). Endometriose- Entstehung, Diagnostik, Behandlungsmdglichkeiten und Prob-
leme in Klinik und Praxis, in: Journal fir Reproduktionsmedizin und Endokrinologie, Gablitz:

Krause & Pachernegg GmbH, Verlag fir Medizin und Wirtschaft

Sims, O. T., Gupta, J., Missmer, S., Aninye, I. O. (2021). Stigma and Endometriosis: A Brief Overview

and recommendations to improve psychosocial Well- Being and Diagnostic Delay, In:

44



Literaturverzeichnis

International Journal of Environmental Research and Public Health 2021, 18, 8210, https://
doi.org/10.3390/ijerph18158210

Stiftung Endometriose Forschung (0.J.). Enzian- Klassifikation, https://www.endometriose-sef.de/akti-

vitaeten/klassifikation-enzian/, zuletzt abgerufen am 12.12.22

Universitdts- Endometriosezentrum  Franken  (Hrsg.) (0.J.). Endometriose  [Broschire],
https://www.frauenklinik.uk-erlangen.de/fileadmin/dateien/content_pool_dateien/infobro-
schueren/UEZ_endometriose_broschuere.pdf, S. 6-8, zuletzt abgerufen am 20.12.22

Universitatsmedizin Mainz (Hrsg.) (2021). Hormonelle Therapie der Endometriose, https://www.uni-
medizin-mainz.de/frauenklinik/startseite/endometriosezentrum/hormonelle-therapie-der-endo-

metriose.html, zuletzt abgerufen am 20.12.2022

World Health Organization (WHO) (2020). Constitution of the World Health Organization. In: Basic
Documents, Forty-ninth edition (p. 1-19). Geneva: WHO.

World Health Organization (WHQ) (2021). Endometriosis, https://www.who.int/news-room/fact-

sheets/detail/endometriosis, zuletzt abgerufen am 12.10.2022

World Health Organization (WHO) (2023). Sexual health- definitions, https://www.who.int/health-to-
pics/sexual-health#tab=tab_2, zuletzt abgerufen am 20.01.2023

Zondervan, K., Becker, C., Missmer, S. (2020). Endometriosis, in: The NEW ENGLAND JOURNAL of
MEDICINE, doi: 10.1056/NEJMral1810764

45



Anhang

8. Anhang

Anhang 1: Interview- Leitfaden ... e 46
Anhang 2: Einwilligungserklarung zur Teilnahme an der Untersuchung .........cccccceeeiiiieniivneennnee. 48
Anhang 3: Transkriptionsregeln nach Kuckartz..........ccooueeiiiiiieiniiiccc e 49
ANhang 4: Transkripte ......ciiiiiiiiiii e s s e s s s as e e s snraae s ans 50
Anhang 5: Ubersicht Arbeitsschritte der zusammenfassenden qualitativen...................... 116
Inhaltsanalyse NAch Mayring........ccocuiiiiiiiieiciiieece e e e sr s e s e s srae e e e snrneesnnnns 116

Anhang 1: Interview- Leitfaden

Leitfragen

Nachfragen

Aufrechterhaltungsfragen

Block A — Symptomatik und der Weg zur D

1agnose

1. Erzahl mal, wie
wurde die Krankheit
Endometriose fest-

gestellt?

e Woran lag die verzogerte

Diagnosestellung?

2. Welche Symptome
haben in der Zeit
deine Gesundheit

eingeschrankt?

3. Gab es Unterschiede
beziiglich der Symp-
tome vor und nach
der  Diagnosestel-

lung?

e Gab es andere Symptome?
e Hat sich der Schweregrad

verandert?

e Was fallt dir sonst
noch dazu ein?
e  Warum war/ist das so?

e Wie hast du dich ge-
fiihlt?

4. Was war die grofite
Herausforderung im
Umgang mit der
nicht diagnostizier-

ten Endometriose?

Block B — Beratung und Begleitung
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Wie sind medizini-
sches Personal und
Menschen aus dei-
nem sozialen Umfeld
mit deiner Situation
umgegangen  bzw.
wie haben sie rea-

giert?

Inwieweit hast du
deine eigenen Symp-
tome bzw. Schmer-

Zen CI‘I]STgCIlOIIlIIlCIl?

Hattest du in der Zeit
eine  Ansprechper-

son?

Hast du den Kontakt mit der
Ansprechperson als Entlas-
tung/ Ressource empfun-

den? Wenn ja, warum?

Welche Strategien
zur Bewiltigung der
Schmerzen hast du
dir damals iiberlegt?

Was fillt dir sonst
noch dazu ein?
Warum war/ist das so?

Wie hast du dich ge-
fiihlt?

Block C — Psychosoziale Auswirkungen

Wie hat sich die feh-
lende Diagnose auf
deine psychische Ge-

sundheit ausgewirkt?

Hat sich etwas verdndert,
seitdem du die Diagnose

gestellt bekommen hast?

10.

Ist dein soziales und
berufliches Umfeld
anders im Umgang
mit dir, seitdem du
die Diagnose gestellt
bekommen hast?

Wie war es vorher?

Was fillt dir sonst
noch dazu ein?
Warum war/ist das so?

Wie hast du dich ge-
fiihlt?

Block D — Auswirkungen auf das Sexualleben
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11. Welche Auswirkun- e Welche Rolle spielte das
gen hatten die Symp- Kinderwunschthema?
tome und die feh- e Was fillt dir sonst
lende Diagnose auf noch dazu ein?
dein  Sexualleben/ e Warum war/ist das so?
deine Partnerschaft? e Wie hast du dich ge-
Gibt es Unterschiede fiihlt?

zu vor und nach der

Diagnosestellung?

Block E — Wiinsche und Anliegen

12. Wir sind nun am
Ende. Hast du noch e Was fillt dir sonst
Ergidnzungen, Wiin- noch dazu ein?
sche oder Anliegen,
wie mit Betroffenen
in dieser Phase um-
gegangen  werden

sollte?

Anhang 2: Emnwilligungserkldrung zur Teilnahme an der Untersuchung
Liebe Teilnehmer:innen,

mit diesem Schreiben mdochte ich Euch iiber die Teilnahme und das Vorhaben der qualitativen Untersu-
chung zum Thema Gesundheitliche Auswirkungen bei einer verzogerten Diagnosestellung der Endo-
metriose informieren. Zudem wiirde ich Euch darum bitten, die Einwilligungserklarung am Ende der

Seite zu unterschreiben.

Mein Name ist Svea Constantin und ich studiere im sechsten Semester Gesundheitswissenschaften der
Hochschule fiir angewandte Wissenschaften in Hamburg. Im Rahmen meiner Bachelorarbeit mochte
ich mit Betroffenen eine Befragung durchfiihren, um ihr subjektives Gesundheitsempfinden und die

Erfahrungen ihrer verzogerten Diagnosestellung aufzuzeigen.

Mit Hilfe dieser Arbeit, soll die medizinische Versorgung, die Forschung und die Gesundheitspolitik
darauf aufmerksam gemacht werden, wie wichtig die Diagnosestellung der Endometriose fiir den Krank-

heitsverlauf ist, um den Leidensweg zu verkiirzen und die Lebensqualitét zu starken.
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Die Untersuchung beruht auf einer freiwilligen Teilnahme. Die Proband:innen haben das Recht jederzeit
die Teilnahme abzubrechen. Zudem werden alle Namen und sensiblen Daten, die auf eine Person zu-

rickzuverfolgen sind, pseudonymisiert.

Mit freundlichen GriiRen,

Svea Constantin

Erhebung und Nutzung der Daten

Ich erkléare mich freiwillig dazu bereit, an der Untersuchung teilzunehmen. Ich habe zur Kenntnis ge-
nommen, dass ich meine Teilnahme jederzeit ohne Angabe von Griinden abbrechen kann. Ich bin damit
einverstanden, dass die im Rahmen des Forschungsprojekts erhobenen Daten und Untersuchungsergeb-

nisse in pseudonymisierter Form zu Forschungszwecken verwendet werden dirfen.

Speicherung und LAschung personenbezogener Daten

Ich wurde dariber informiert, dass meine personenbezogenen Daten pseudonymisiert gespeichert und
die Gespréache fur die Transkription im Nachhinein aufgezeichnet werden. Ich wurde darlber informiert,
dass ich jederzeit meine Einwilligung in die Speicherung dieser Daten zuriickziehen kann, ohne dass

mir dadurch irgendwelche Nachteile entstehen.

Datum, Unterschrift

Anhang 3: Transkriptionsregeln nach Kuckartz
Nachfolgend werden die Transkriptionsregeln nach Kuckartz aufgezeigt (Kuckartz et al., 2008, S.27):

Es wird vollstéandig und nicht zusammenfassend transkribiert.
Die Sprache wird an das Schriftdeutsch angepasst.

Alle Daten zu Interviewpartner:innen werden anonymisiert.
Langere Pausen werden durch Auslassungszeichen (...) versehen.

Aussagen, die besonders betont wurden, missen unterstrichen werden.

I e

Anerkennende LautduRerungen wie mhm, aha etc. seitens der Interviewer:innen, werden nicht

mit aufgefuhrt.
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7. Wenn die jeweils andere Person sich zwischendurch &uf3ert, wird dies in Klammern gesetzt.

8. Verdeutlichende LautduBerungen wie seufzen oder lachen werden in Klammern gekennzeich-
net.

9. Zur Kenntlichkeit wird die interviewende Person mit einem ,,I, und die befragte Person mit
einem ,,B*“ mit der jeweiligen Kennnummer, versehen.

10. Bei Sprechwechsel wird eine Leerzeile zwischen den Interviewpartner:innen getétigt.

Anhang 4: Transkripte

Interview Transkript: B1
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10

11

12

14

16

17

Interview Transkript: B1
12.01.2023, 13:00 Uhr, iiber Zoom
I: Erzdhl mal, wie wurde die Endometriose festgestellt?

B1: Wie sie festgestellt worden ist, durch eine Bauchspiegelung, die
ich das erste Mal

2018 hatte. Und aber meine Symptome waren schon wesentlich
I: Und woran lag die verzégerte Diagnosestellung?

B1: Die verzogerte Diagnosestellung lag glaube ich daran, dass man
ja die Endometriose

iiber das normale Ultraschall beim Gynékologen nicht sieht. Und mir
wurde dann immer gesagt

ich soll mein Beckenboden mehr trainieren, ich hatte da anscheinend
zu wenig Muskulatur.

Deswegen héatte ich die Schmerzen und das wurde immer so ein
bisschen abgetan, dass manche

Frauen einfach bisschen mehr Schmerzen haben unter der Regel
und manche halt nicht. Das

ging dann ungefahr so genau 2,5 Jahre, bis endlich dann mal ein Arzt
gesagt hat oder baw.

ich dann gefragt habe, ob ich denn mal eine Bauchspiegelung
machen lassen kénnte.

I: Okay also musstest du auch fragen, ob du die Bauchspiegelung
haben darfst?

B1: Ja. Und weil dann natiirich von 2017 bis 2018 der Kinderwunsch
bestand und auch die

Planung in vollem Gange war, sag ich mal. Und natiidich, wenn man
s0 nach einem Jahr, wenn

man merkt, dass sich da nichis tut und die Beschwerden auch immer
starker werden, dass man

da natiidich hellhériger wird und man sich dann auch fragt: woher
kommt das jetzt, dass

ich nicht schwanger werde und warum habe ich immer mehr
Schmerzen?

I: Also von 2018 ging das los und 2020 wurde das festgestellt?
1716
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21 B1: Ne also 2016 habe ich die Beschwerden bekommen und 2018
wurde dann die erste

22 Bauchspiegelung gemacht.

23 I: Welche Symptome haben in der Zeit deine Gesundheit
eingeschrankt?

24 B1: Also angefangen hat das (...) also ich habe 2015 meine Pille
abgesetzt und dann genau

25 ein Jahr spater habe ich gemerkt, dass ich irgendwie immer das
Gefiihl hatte, dass ich

26 meine Organe immer beim Laufen merke. Also, dass es zieht oder,
dass ich also das war

27 immer so einen Ziehen und Zerren bisschen und dann hat es
manchmal auch da ein bisschen

28  gestochen also es war immer das ganze Bauchraum so bisschen
betroffen, dass ich das Gefiihl

29 hatte ich kann meine Organe so gar nicht halten, vom Gefiihl her war
das so im Bauch. Und

30 dann fing es auch an, dass ich viel viel starker meine Regel hatte und
viel mehr Schmerzen,

31 also so, dass ich eine 1bo800 auf jeden Fall immer bendtigt habe, die
ersten zwei Tage.

32 Bis das dann so ein bisschen besser wurde. Und unter anderem
hatte ich aber auch so

Schmerzen [ { | 3 symptome wie starke Kopfschmerzen, Unwohisein generell und
Psychische Beschwerden [ immer so ein bisschen mg'
|

-Weitere Symptome (+)

Med&amenteneinnahme [

34 also die Stimmung war immer extrem schlecht. Und ich hatte auch
DA o starke Riickenschmerzen im
35 Lendenbereich.

36 |: Gab es Unterschiede beziiglich der Symptome vor und nach

der Diagnosestellung? (Gab es
37 andere Symptome? Hat sich der Schweregrad verdndert?)

38  B1: Also nach der Diagnosestellung heit nach meiner OP
sozusagen, als die Herde dann
38 entfernt worden sind?

40 |: Ja also nach der Bauchspiegelung.

2/16

52



Anhang

-Unterschisde zur nach Diagnos [

-Unterschiede zur nach Diagnos [

-Eigene Psyche (+) I

41

43

45

46

a7

49

51

53

55

57

58

59

B1: Also direkt nach der Bauchspiegelung, der erste Zyklus war
extrem heftig. Ich hatte

extrem Schmerzen. Also es war wirklich noch schiimmer als vorher.
lch dachte das liegt

bestimmt an dem Narbengewebe und dem Heilen. Und dadurch,
dass der Kindenwunsch ja bestand,

war ja fiir mich gar nicht also kam ja fiir mich gar nicht in Frage,
dass ich die Pille

nehme. Weil man soll ja eigentlich die Pille durchnehmen, damit man
seine Regel nicht

bekornmit als Endometriose Patientin. Aber fiir mich kam das ja nicht
in Frage. Also hat sich

von meinen Symptomen gar nichts verandert. Das war weder besser,
noch schiechter, wiinde

ich sagen. Das war eigentlich eher so gleichbleibend.

I: Was war die grifte Herausforderung im Umgang mit der nicht
diagnostizierten
Endometriose?

B1: Ja also die grofite Herausforderung filr mich war eigentlich einen
Frauenarzt zu finden,

der mich emst nimmt und der nicht das so abtut. Das war eigentlich
die grofite
Herausforderung. Well ich bestimmt in den ganzen Jahren, also von
2016 bis 20118 habe ich

drei Mal den Frauenarzt gewechselt, weil ich mich immer nicht emnst
genommen gefihit habe

und ich mich immer gefragt habe: Es muss doch einen Grund haben,
wieso ich immer stirkere

Beschwerden hatte, weil ich dann hiufig immer ein extremes
Stechen am rechten Oberbauch

hatte. Und letztendlich hat sich dann auch herausgestellt, dass ich an
meinem Zwerchfell

auch einen Endometriose- Herd hatte, der dann entfernt worden ist.
Und der hat mir dann so

Probleme bereitet. Und das fand ich eigentlich immer am
schiimmsten. Dass man immer das

Gefiihl hatte, man ist so ein bisschen hypochondrisch veranlagt

EFaL
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Soziales Umfeld (+)

|
|

61

63

65

67

70

n

72

73

74

75

76

7

78

79

(lacht). Und man wird so

ein bisschen in die Psycho Schiene geschoben. So, dass man auch
vielleicht bisschen

sensibler ist oder wie auch immer, ja dass das nicht so emnst
genommen wurde. Das fand ich

eigentlich am schlimmsten oder das war die grofite Herausforderung.

I: Wie sind medizinisches Personal und Menschen aus deinem
sozialen Umfeld mit deiner
Situation umgegangen bzw. wie haben sie reagiert?

B1: Also medizinisches Personal kann ich sagen, also ich wurde ja
zweimal operiert, einmal

2018 und dann 2019. Und 2019 habe ich mich fiirs Albertin
Krankenhaus entschieden und die

haben namlich ein Endometriose Zentrum, also die sind darauf richtig
spezialisiert. Und da

habe ich mich das erste Mal richtig ernst genommen gefiihit und
auch gemerkt: Ok da gibt es

auch Menschen, die wirklich wissen es gibt diese Erkrankung und
diese Erkrankung ist nicht

irgendwas kleines, sondemn es ist auch wirklich belastend und kann
auch medizinischen ja

wirklich schwerwiegend sein, wenn man so eine Form wvon
Endometriose hat, die so tief in

die Organe wachsen kann, das habe ich zum Beispiel auch, dass ich
einen tiefgewachsenen

Herd hatte, der richtig rausgeschnitten werden musste und nicht nur
so abgelasert werden

oder wie man das nennt. Und da habe ich schon gemerkt ok da filhit
man sich schon besser
aufgehoben, wenn man weil}, da steht jemand hinter dem Thema
und weif} auch, was er da macht

(lacht). Und aus meinem sozialen Umfeld habe ich mich ehrlich
gesagt nur, klar mit meinem

Mann, weil wir auch einen Kinderwunsch hatten und mit engsten
Freunden. Aber tatsachlich

in meinem engsten Umfeld habe ich zwei Freundinnen, die auch an
Endometriose erkrankt sind

4/16
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Soziales Umfeld (+)

~Partnerschaft

Partnerschaft

-Berufliches Umfeid

SBerufiiches Umfeld

&1

83

85

87

91

92

95

97

und auch operiert worden sind. Von daher kann man sich da gut
immer austauschen und fiihit
sich auch verstanden.

I: Und das war jetzt also so, wenn du dich mal zurilickgezogen hast,
weil du so Schmerzen

hattest oder auch auf der Arbeit oder so, dass du da schon auch
emst genommen wurdest von

deinem Umfeld?

B1: Genau, also am Anfang wars natiirlich bisschen schwierig, also
ich sag mal gerade fiir

meinen Mann. Weil ich denke Méanner konnen sich das ja noch
weniger vorstellen, wie das so

ist unter der Menstruation Schmerzen zu haben und da sich
einzufinden und nicht zu denken,

dass es an einem selber liegt, sondern dass das wirklich so eine
Situation ist, wofiir die

Partnerin auch nichts fir kann. Ich glaube das braucht so ein
bisschen Zeit. Aber da hatte

ich ehrlich gesagt Gliick, dass mein Mann sehr einfiihlsam ist und er
dafiir Verstandnis

hatte. Arbeitstechnisch hats mir schon etwas gefehlt, dieses
Feingefiihl oder auch zu

wissen okay es ist nun mal so, dass es auch mal vorkommen kann,
dass man nicht zur Arbeit

gehen kann. Weil das leider so ist, dass man einmal im Monat seine
Regel kriegt und dann

auch haufig Schmerzen hat und dann man mal einen Tag nicht
kommen kann, weil es einfach

nicht geht. Weil man sich auch tbergeben muss vor Schmerzen und
ja. Das ist dann natiirlich

immer bisschen schwierig, weil man sich dann auch so schiecht flihit
oder denkt was denken

denn jetzt die anderen, wenn ich mich krankmelde. Dann geht man
lieber hin und quélt man

sich so durch den Tag und ist dann natlirlich dementsprechend nicht
so konzentriert. Und ja

das ist so ein bisschen schwierig gewesen mit der Arbeit.
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~Auswirkungen der Diagnoseste! [

Soziales Umfeld (+)

|

.Schmerzen [
~Psychische Beschwerden [
I

100

10

102

103

104

105

106

107

108

109

110

m

1m2

13

114

15

116

"7

18

18

I: Weil du kein medizinisches Etikett hattest, also keine Diagnose in
der Zeit und du
deswegen keine Entschuldigung hattest, oder wie war das?

B1: Genau, und auch als dann die Diagnose da war, gab es trotzdem
kein Verstandnis dafir.

Weil es einfach nicht so (...) Es wird jetzt immer mehr bekannt, aber
da ich sag mal 2018,

war es echt so: Was, wie heifdt das und was ist das? Und so ein
bisschen: Okay, naja gut,

dann hast du ein bisschen Bauchschmerzen und das ist ja nicht so
schlimm. Also es wurde so

ein bisschen klein gemacht das Thema. Ich denke, dass sich das
jetzt aber wahrscheinlich

auch schon geédndert hat, weil es jetzt auch so ein bisschen
sensibilisierter geworden ist

in der Gesellschaft. Also ich merke schon, dass es mehr thematisiert
wird.

I: Féllt dir sonst noch was dazu ein?

B1: No.

I: Inwieweit hast du deine eigenen Symptome bzw. Schmerzen

ermstgenommen?

B1: Mmh (...) Also ich muss sagen, bis zu der ersten OP 2018 hatte

ich wirklich ein bisschen

Schiss, dass ich was ,Schlimmeres® habe. Also wirklich etwas

Ernstes und hatte dann

natiirich auch Angst bei der OP, dass danach irgendwas rauskommt,

was eventuell

niederschmetternd ist wie: Sie kénnen keine Kinder kriegen, oder

Ihre Eileiter sind total

verklebt, die mussten wir entfemen, oder was auch immer. Da hatte

ich natiirlich sehr

grole Sorge. Schmerzen war natiirlich auch ein sehr gro3es Thema,

das hat mich schon sehr

belastet, weil ich auch wirklich wusste in der Zeit, in der ich meine

Regel hatte, war ich

einfach zu nichts fahig. Oder auch wenn Sachen anstanden, und ich
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wusste ich bekomme in

der Zeit meine Regel, das war schon immer Horror, wenn ich musst
ich bin dann auf einem

Geburtstag eingeladen oder man ist irgendwie im Urlaub oder wie
auch immer. Dann ist man

natlirich immer bisschen getriibter bei allem. Man wusste, man hat
die Kraft nicht, man war

so kraftlos. Man fiihite sich richtig krank, man hat gemerkt das ist
irgendwas im Korper.

Das ist ja letztendlich eine Entziindung und der Korper ist nur damit
beschaftigt und alles

andere ist einem einfach zu viel. Und deswegen habe ich das schon
sehr ernst genommen das

Thema und war wirklich sehr hinterher, dass es auch aufgeklart wird,
was ich letztendlich

denn habe. Also ich habe mich auch viel belesen und bin dann auch
letztendlich erst auf

die Erkrankung Endometriose so driiber gestolpert. Und habe mir
dann die Symptome

durchgelesen und dachte mir: okay das ist eigentlich wirklich genau
das, was ich auch habe.

Und ja deswegen war mir das so wichtig, dass auf jeden Fall mal
nachgeguckt wird. Und,

dass ich auch auf jeden Fall eine OP mdchte.

I: Also obwohl die Arzt:innen das nicht ernst genommen haben, deine
Symptome, deine

Schmerzen, hast du sie aber trotzdem emst genommen?

B1: Ja genau, denn man tut es dann so bisschen ab, wenn man
auerhalb seines Zyklus ist

und bisschen wieder Normalitit hat. Aber dann fangt der Zyklustag
beispielsweise 14 wieder

los und merkt: Oh jetzt geht das schon wieder los. Und dann ist man
so alle zwei bis drei

Wochen im Monat damit beschéftigt sich so Uber das Wasser zu
halten. So mit Schmerzmitteln

und Wammflasche und ja.

I: Hattest du in der Zeit eine Ansprechperson? (Hast du den
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-Eigenverantwortung und Wisse:

-Eigene Psyche (+) [

~Eigenverantwortung und V

-Eigenverantwortung und Wisse:

Mediamenteneinnahme

-Andere Strategien

r
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Kontakt mit der Ansprechperson
als Entlastung/ Ressource empfunden? Wenn ja, warum?)

B1: Also eine direkte Ansprechperson, wo ich denke, okay da gehe
ich jetzt hin und sag ihr

wie es mir geht, nicht. Ich habe mich ehrlich gesagt viel in Foren
aufgehalten. Selbst

habe ich nichts geschrieben, ich habe mir nur vieles durchgelesen.
Einfach weil es guttat,

zu wissen, es gibt auch noch andere, die damit sich herumquélen
missen. Und habe dann

tatsachlich mich auch mal bei einer Selbsthilfegruppe, von Frauen,
die das haben,

angemeldet. Und dachte mir dann aber so: Ne, ich bin eigentlich
auch nicht so der Typ

dafiir, dass ich mich dahin setze und sag, wie schlecht es mir geht.
Und dann habe ich mich

wieder abgemeldet, weil ich dachte das zieht mich eigentlich auch
bisschen mehr runter,

wenn ich so jetzt die ganze Zeit dariiber spreche. Ich bin eher so der
Typ, der sagt: Okay

es muss behandelt werden. Und dann habe ich mich anderweitig
umgesehen. Man kann ja auch

so viel mit Erahrung machen, weil es entziindlich ist. Und so mit der
inneren Einstellung,

damit habe ich mich dann so befasst.

I: Welche Strategien zur Bewdltigung der Schmerzen hast du dir
damals iiberlegt? (z.B.
Schmerzmittel, soziale Isolation)

B1: Also das Erste, was ich dann immer so gemacht habe, war eine
1bu800 nehmen. Das war

dann schon Standard und das Einzige, was mich so ein bisschen
(iber den Tag gerettet hat.

Morgens eine, und dann, wenn es wieder losging, noch eine. Und
was auch gut war, waren so

Warmepflaster fir den Unterleib. Und dann habe ich mir die immer
auf dem Unterleib und auf

den Riicken geklebt. Und so bin ich dann zur Arbeit, also dann habe
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-Woeitere Symptome (+) &
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ich acht Stunden lang
Warme bekommen und so habe ich das eigentlich immer ganz gut
Uiberleben kdnnen.

I: Okay und soziale Isolation war kein Thema?

B1: Also es kam seltener vor. Aber ich glaube, weil ich auch so eher
der Typ bin, der sich
ablenken mochte.

I: Wie hat sich die fehlende Diagnose auf deine psychische
Gesundheit ausgewirkt? (Hat

sich etwas verdndert, seitdem du die Diagnose gestelit
bekommen hast?)

B1: Also ich kann ja jetzt immer nur bis zum Zeitpunkt sprechen, an
dem ich schwanger

wurde. Also 2018, als ich die Diagnose bekommen habe, war es
schon sehr niederschmetternd.

Und habe gemerkt, ok es zieht mich immer weiter in so ein Loch.
Zum einen war es so, dass

der Kinderwunsch sich nie erfiillt hat und man Angst hat, man kann
nie Kinder bekommen. Und

zum anderen natiidich das, was es mit dem Korper macht. Also es
gibt den sogenannten Endo-

Belly, also so ein richtigen Endometriose Bauch. Da sieht man ja aus,
als ware man im 5.

Monat schwanger und wird vielleicht auch mal angesprochen darauf.
Also das ist schon sehr

hart, also ich hatte schon echt groRe Probleme damit gehabt. Und
habe auch immer mal

wieder so Phasen gehabt, wo ich Angst hatte, dass ich in so einer Art
Depression rutsche

oder ob ich mir jetzt Hilfe suchen muss, oder ist es noch normal?
Also sowas habe mich

schon immer gefragt. Aber da hat tatséchlich mir auch mein Partner
geholfen. Also mein

Mann ist immer sehr sehr positiv denkend und ist auch immer sehr
sehr aufbauend in Sachen,

wenn mal was nicht so lauft oder wenn jetzt grade mal was nicht so
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~Auswirkungen der Diagnos {
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lauft wie man es sich

wiinscht. Und das hat mir schon dann sehr viel Halt gegeben. Aber
es war wirklich fiir die

Beziehung und fiir mich eine grof’e Herausforderung, diese Jahre.
Also es war wirklich ein

auf und ab, von: Ja man zweifelt an sich selbst. Oder fragt sich auch:
Was habe ich falsch

gemacht, dass ich darunter leide, oder, dass ich das jetzt bekommen
habe. Man fiihlt sich

auch unfahig als Frau, wenn man weil3, ok: Irgendwie alle anderen
kdénnen schwanger werden,

nur ich nicht. Man fiihit sich auch so alleine. Und dann hatte ich
natiirfich auch bisschen

die Zeit im Nacken. Also ich war dann da ja schon 30 oder 32 und
dachte mir dann: Oh Gott,

wie soll denn das werden? Also man hat dann auch so bisschen
Angst, wenn man Geschichten

hort: Die versuchen es 10 Jahre und es klappt nicht wegen
Endometriose, wie auch immer.

Das hat mich schon so bisschen belastet also das war eine harte
Zeit, auf jeden Fall.

1: Okay, und jetzt nochmal bevor du die Diagnose gestellt bekommen
hast, hat sich das auch

so auf deine psychische Gesundheit ausgewirkt? Also weil du nicht
wusstest, was los ist

und dieser Zweifel so was ist denn da los? Also hat sich denn wirklich
explizit diese

fehlende Diagnose sich auf deine psychische Gesundheit ausgewirkt
oder eher als du die

Diagnose gestellt bekommen hast erst?

B1: Also es ist eigentlich so gewesen, dass ich vorher auch (...) Also
es war ein bisschen

anders. Also ich habe auch gemerkt: Es geht mir psychisch damit
nicht gut, dass mich

keiner emst nimmt, dass ich Schmerzen habe und nicht schwanger
werde, und irgendwie nicht

weill was los ist. Als die Diagnose gestellt worden ist war es so ein
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bisschen wie ein

Befreiungsschlag: Ich habe was und ich bin nicht psychisch
irgendwie hypochondrisch

veranlagt. Aber es war auch gleichzeitig so in ein Loch fallen. Okay
jetzt hast du etwas,

du kannst es beim Namen nennen. Aber es gibt ja auch nicht gro
Therapie, auler die Pille.

Aber ich wollte ja schwanger werden. Also es war bisschen so: Man
ist trotzdem in ein Loch

gefallen, obwohl ich auch gliicklich war, dass etwas entdeckt worden
ist. Also es war so

ein bisschen zwiegespalten das Ganze.

I: Ist dein soziales und berufliches Umfeld anders im Umgang
mit dir, seitdem du die

Diagnose gestellt bekommen hast? Wie war es vorher?

B1: Nein eigentlich muss ich sagen in meinem engeren Unfeld jetzt
s0, da hat sich nichts

geandert, weil da immer so riicksichtsvoll umgegangen ist mit egal
was man hatte oder hat.

Wenn es einem nicht gut geht, geht man damit riicksichtsvoll um, so.
Beruflich habe ich

jetzt auch keine positiv veranderte Situation gesplrt (lacht). Also jetzt
verstehe ich, sag ruhig Bescheid, wenn es nicht geht oder was auch
immer. Oder an dem Tag,

wenn du das so dolle hast, setzen wir dich irgendwo hin, wo du nicht
die ganze Zeit auf

und ab laufen musst oder so. Genau, also da kann ich beruflich jetzt
nicht sagen, dass da

Verstandnis fir war oder, dass positiv etwas sich gedndert hat. Das
ist gleichgeblieben.

Und sozial hatte ich eigentlich von vomerein ein Umfeld um mich
herum, das mich immer so

genommen hat, wie ich mir in der Situation grad gefiihit habe.

I: Welche Auswirkungen hatten die Symptome und die fehlende
Diagnose auf dein Sexualleben/

deine Partnerschaft? Gibt es Unterschiede zu vor und nach der
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~Beschwerdebild Sexualleben (+ [

rsdnlichor Umgang

ersdnlicher Umgang

218

219

220

221

223

225

229

2N

Diagnosestellung?

B1: Ja tatsachlich. So ist es, wenn ich jetzt so riickblickend, dass
betrachte (lacht),

auch aufgefallen, dass ich auf einmal beim Geschlechtsverkehr
Beschwerden hatte. Also

Schmerzen, die ich vorher nicht kannte. Und danach voralldingen
auch Schmerzen hatte. Das

war auch immer phasenweise. Irgendwann habe ich dann auch
beobachtet, dass es auch so

Zyklusabhangig ist wie stark die Schmerzen sind. Und ja klar, man
macht sich da schon so

Gedanken. Ich habe schon offen auch gleich mit meinem Mann
dariiber gesprochen und habe

gesagt: Irgendwie fihlit sich das nicht so gut an, ich habe irgendwie
Schmerzen. Dann war

es natlirlich auch so, dass er Angst hatte, dass es mir wehtut. Und
dann war das irgendwie

so ein Teufelskreislauf, dass man sich irgendwie nochmal neu finden
musste, sag ich jetzt

mal. Und nach der Diagnosestellung war es dann so, dass er genau
wusste: okay was geht,

was geht nicht. Und man redet offen dariiber. Aber es ist schon so fiir
mich, also fiir

meinen Mann jetzt gar nicht, weil man hat sich geeinigt was geht und
was nicht. Aber fiir

mich ist es schon so, es ist lastig, weil es nicht mehr so unbeschwert
ist wie vorher. Und

man Uberlegen muss geht das oder geht das nicht. Man ist so ein
bisschen gefangen in

seinem eigenen Korper. Man kann nicht mehr, sag ich mal so frei
miteinander schiafen wie

vorher. Also es ist einfach anders. Man muss genau (iberlegen: Was
geht, was nicht. Und

durch diese OP habe ich auch einige Narben, auch unter anderem im
Scheidengang, wo auch

dieser tiefe Herd war. Und das ist natiirlich auch schwierig (lacht) in
mancher Situation,
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247
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255

dass man da wirklich frei ist. Man fiihit sich dann oft so
zuriickerinnert, weil es dann

doch mal irgendwie wehtut oder weil man dann doch irgendwie, ja,
so daran erinnert wird.

Also es ist nicht mehr so frei wie vorher. Es ist genau gleich wie vor
oder nach der

Diagnose. Es ist einfach beschwerlicher.

I: Und welche Rolle spielte das Kinderwunsch Thema?

B1: Also es war jetzt schon so, dass wir letztendlich wirklich drei
Jahre es versucht

haben. Darunter waren wir von Anfang 2019 bis 2020 im
Kinderwunsch Zentrum in Behandlung.

Also das nennt man IVF, also dass quasi meine Eizelle mit dem
Samen meines Mannes
zusammengefiigt worden ist und mir eingesetzt worden ist. Und dann
hatte ich zwei Versuche,

einen in 2019, der ist leider fehigeschlagen, und dann hatte ich einen
2020 und Gott sei

Dank hat das geklappt. Aber letztendlich weil? man gar nicht woran
das genau liegt. Also es

hat natlidich lange gedauert. Es gibt auch Frauen, die werden unter
der Endometriose gar

nicht schwanger oder brauchen sieben bis acht Versuche. Also ich
hatte wirklich Gliick,

dass es so schnell geklappt hat. Aber unter anderem auch, weil ich
mich viel belesen habe

im Intemet. Ich habe selbst eine Immunologin aufgesucht, die mir
und meinem Mann ganz

viel Blut abgenommen hat. Ich glaube mir neun Réhrchen und
meinem Mann 12 (lacht). Um auch

zu gucken, inwieweit es Immuntechnisch zusammenpasst, also
passen die auch gentechnisch

Uberhaupt zusammen. Es gibt auch Paare, die kénnen gar nicht
schwanger werden, weil sie

viel zu gleich sind vom Genmaterial her. Und das wurde alles
ausgeschlossen. Aber durch

die Endometriose hatte ich halt viel zu hohe Killerzellen Anteile in
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meiner

Gebarmutterschleimhaut, dass mein Korper quasi alles, was fremd
ist, sozusagen der Samen

meines Mannes oder auch die Eizelle, die befruchtet war, sofort
zerstort worden ist, weil

mein Korper dachte das ist was Bosartiges. Also die Killerzellen sind
eigentlich an sich

ja gut, weil sie auch Bakterien bekampfen aber bei mir waren sie viel
viel zu hoch, durch

die standige Entziindung im Unterleib, sodass eine Befruchtung oder
ein Einnisten der

Eizelle gar nicht mdglich gewesen wére, wenn nicht der Arzt im
Kinderwunsch Zentrum mir

eine spezielle Therapie angeboten hétte, die dann ja auch Gott sei
Dank gewirkt hat.

I: Jetzt nochmal zum Verstandnis. Wurde durch das Kinderwunsch
Thema die Endometriose

festgestellt? Also dadurch, dass ihr es die ganze Zeit versucht habt
und es nicht

funktioniert hat und dazu hattest du noch die Beschwerden, wurde es
dann erst zum Thema,

dass es Endometriose sein kdnnte?

B1: Ja, also fir mich selbst wars so. Sodass ich gedacht habe: Okay
ich muss jetzt

herausfinden, warum ich nicht schwanger werde und woher diese
Beschwerden kommen. Weil als

ich einen Bericht liber Endometriose gesehen hatte, da wusste ich ok
ich war mir eigentlich

schon zu 90 Prozent sicher, dass ich es haben muss. Aber natiirlich
durch dieses

Kinderwunsch Thema, mit jedem Zyklus mehr, in dem es nicht klappt,
fihit man sich ja immer

mehr gescheitert. Man denkt man scheitert ja immer wieder und wie
lange soll man das noch

machen. Und letztendlich wurde dann ja nach einem Jahr
Kinderwunsch, wurde quasi dann die

Bauchspiegelung gemacht auf meinen Wunsch. Also ich habe gesagt
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ich mdchte das gerne. Weil
ich natiidich auch wissen wollte, woran es liegt, warum ich nicht
schwanger werde.

I: Wir sind nun am Ende. Hast du noch Ergdnzungen, Wiinsche
oder Anliegen, wie mit
Betroffenen in dieser Phase umgegangen werden sollte?

B1: Also ich wiirde mir halt wiinschen, dass in Zukunft die Krankheit

Endometriose einfach

wirklich als Erkrankung angesehen wird und nicht einfach als ein
hisches Leid

Frauen (lacht). Und, dass es auch wirklich auch in der Gesellschaft

ankommt, dass es nicht

einfach Regelschmerzen sind, sondern es ist viel viel mehr und der

ganze Kdrper spielt

einfach verriickt. Und es ware auch einfach schén, wenn man sich

von dem Gesundheitssystem

besser unterstiitzt fiihit. Also es ist namlich so, ich nehme die Pille

wieder seit meiner

Entbindung durchgehend, also ich habe nie meine Regel. Muss aber

diese Pille selbst zahlen,

weil die Pille, die ich nehme, die ich sehr gut vertrage, sie ist

Ostrogenfrei und gut

vertraglich, ist aber nicht zugelassen als Therapie bei Endometriose.

Und deswegen muss

ich das selbst zahlen die Kosten. Aber ich nehme es ja nicht als

es ist ja eine Therapie. Das wiirde ich mir eigentlich wiinschen, dass

vielleicht wirklich

irgendwann mal die Pille fir Endometriose Patientinnen frei ist. Denn

man muss ja viel

héufiger ein Rezept holen, weil ich nicht einmal eine Woche Pause

habe dazwischen, in der

ich meine Regel kriege, sondern ich nehme sie ja wirklich durch, also

ich brauche ja viel

haufiger ein Rezept, als eine Frau, die einen ganz normalen Zyklus

dann wieder hat. Das

wirde ich mir halt einfach wiinschen, dass es viel mehr
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295

297

301

303

angenommen wird. Auch von Arzten,

es gibt viel zu viele Frauendrztinnen, die im Dunkeln tappen und da
tiberhaupt nicht so

drauf sensibilisiert sind. Das wiirde ich mir einfach wiinschen, dass
Frauen, die jetzt noch

in der Situation sind oder grad noch am Anfang, dass die sich wirklich
emst genommen

fihlen und dass auch viel frilher das Thema angegangen wird. Ich
habe halt das Gefiihl diese

Bauchspiegelung an sich wird ganz schnell immer auf die lange Bank
geschoben, weil es

heifdt es ist ja eine echt OP und eine richtige Narkose. Ja aber lieber
einmal dem sich so

zu stellen, das sind drei kleine Schnitte im Bauch, als immer wieder
diese Schmerzen. Also

auch diese Endometriose Herde schadigen ja auch ganz dolle das
umgebende Gewebe. Es gibt

ja Frauen, die einen kiinstlichen Darmausgang kriegen, weil der
Darm so mit angefressen war,

sag ich jetzt mal, das ist ja keine kleine Sache. Und da wiirde ich mir
einfach wiinschen,

dass da viel schneller drauf geguckt wird.

16/16

66



Anhang

Interview Transkript: B2

-Obelkeit, Midigkeit und Erschd
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Interview Transkript:
17.01.2023, 17:00 Uhr, liber Zoom

I: Erzdhl mal, wie wurde die Krankheit Endometriose
festgestelit? (Woran lag die

verzogerte Diagnosestellung?)

B2: Ja also Endometriose, also die Diagnosestellung hat am Ende so
fast zehn Jahre

gedauert, also, bis die Diagnose gestellt wurde. Man muss dazu
sagen, dass ich mit (..) ja

also ich war 11 als ich meine Tage bekommen habe, meine Periode
das erste Mal. Das ist

relativ typisch fiir Endometriose Patienten, dass es sehr friih losgeht.
Mir wurde damals

eine Schilddriisenunterfunktion diagnostiziert und ich war kérperlich
schon relativ gut

ausgepragt, dass sobald mit der Einnahme des
Schilddriisenhormons, auch meine Periode
eingesetzt hat damals mit 11 Jahren. Und dann wars immer so, dass
es extrem schwierig war

die Schilddiise und die Periode miteinander einzustellen. Also ich
hatte immer extrem dolle

Schmerzen. Mit 11 war das noch nicht das Thema, da war es
tatséchlich noch in Ordnung. Das

ging dann erst so richtig los mit 14, als ich dann auch damals die
erste Pille bekommen

habe. Und also das Symptombild ging dann mit 14 so richtig los. Mit
Schmerzen, dass dann

alle irgendwie Sport machen konnten und man damals dann kein
Sport machen konnte und man

sich dann so super miide gefiihit hat. Ich habe immer extrem viel
geschlafen in der Zeit.

Genau, also ich war da schon so bisschen raus dann immer mit
meinem Periodenbeginn. Und

ich habe dann auch immer sehr lange meine Tage damals
bekommen. Also alle hatten immer so

nur ein paar Tage, und ich hatte dann halt schon direkt immer so eine

Woche und langer.
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21

25

26
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35

37

Und das war dann halt immer so, dass es extrem einschneidend war.
Daraufhin habe ich dann
damals ganz friih die Pille verschrieben bekommen. Also auf Grund
der Symptomatik und um
die Periode relativ frih zu unterdriicken. Aber auch, um Akne
Behandiung zu machen, haben
die Frauendrzte damals und auch meine Mutter entschlossen: Dann
bekommt sie jetzt eine
Pille. Und das war dann, dass ich die Pille tatsdchlich bis 19
genommen habe, und ich
immer wieder Schwierigkeiten hatte mit der hormonellen Einstellung,
was die Schilddriise
anging mit der Periode zusammen. Und dann wars immer so, dass
ich sie eine lange Zeit
durchnehmen sollte, dann musste ich aber immer wieder eine Pause
einbauen. Das war immer
eine Vollkatastrophe. Also es wurde dann auch relativ schnell PMS
mit diagnostiziert, da
war ich 15. Dann haben die die erste PMS-Diagnose gemacht auch
bei dem ich auch in Behandlung war mit meiner Schilddriise. Das
heifdt, es war immer
schwierig mich mit anderen Hormonpraparaten einfach einzustelien.
Das hat dann irgendwann
dazu gefiihrt, dass ich eine Riege an Pillen durchhatte. Also ich kann
dir gar nicht sagen
wie viele Pillenpréparate versucht wurde in mir einzustellen, damit
dieses Schmerzproblem
weggeht und dieses PMS unterdriickt wird, die Akne unterdriickt
wird, und halt immer diese
extreme Midigkeit, diesen extremen Eisenmangen, den ich immer
hatte, weil ich extrem viel
Blut verloren habe in so langer Zeit. Ja das war immer so ein
richtiges Theater, aber das
wurde dann immer auf die Pubertat tatsachlich geschoben, da wurde
symptommaRig tiberhaupt
nicht auf Endometriose gegangen. Es war damals auch eine wirklich
schwierige Situation,
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weil Endometriose vor 14 Jahren ja noch gar nicht so ein krasses
Thema war. Also da war
das irgendwie so ein Begriff, also man hat davon irgendwie mal
gehort aber die Arzte
hatten davon keine Ahnung wie man an die Diagnostik kommt und
generell auch nicht, also
was sind die gezielten Fragen, um einen Patienten auf Endometriose
Uberhaupt erstmal
reintheoretisch zu testen. Das heif3t ich habe dann irgendwann mit
19, also bldd fiir meine
Oma aber relativ gut fir mich, die hat dann eine Thrombose
bekommen und daraufhin wurde
eine Erbkrankheit entdeckt, dass ich quasi keine Hormonpréparate
mit Ostrogen nehmen darf,
weil ich ndmlich diesen Faktor 5 auch habe. Und dann kam das Ding
bei den Frauenatzten
tatsachlich ins Rollen. Weil, aufgrund dessen, dass ich hormonfrei
bleiben musste, die
Symptomatik sich deutlich verschlechtert hatte. Also ich hatte durch
die
Unterdriickungspraparate ja auch lange Zeit keinen richtigen Zyklus
gehabt, ich wusste
nicht, was ein Eisprung ist, weil ich das ja einfach die ganze Zeit
unterdriickt hatte. Mit
18 ging es dann so los und mit 19 wurde ich dann das erste Mal
operiert tatsachlich, aber
auf Grund einer anderen Geschichte. Dass ich auf Grund dessen,
dass ich hormonell nicht
eingestellt werden konnte, die Symptomatik deutlich schiechter
wurde und ich dann ganze
lange Zeit auf Schmerzmittel therapiert wurde. Also immer davon
ausgegangen wurde, dass
ich (...) Also diese Unterbauchschmerzen, die ich durchgéngig hatte,
vom Darm kommen, vom
Magen kommen, von {berallherkommen, aber sie haben es nicht
gemerkt, dass es von der
Endometriose kommt. Und letztendlich war es dann tatséchlich so,
dass ich tiber Monate,

3721

69



Anhang

59

61

63

65

67

69

70

n

72

73

74

75

76

7

fast Jahre mit Novamin und Iboprofen behandelt wurde und ich
immer mal wieder so
Saureblocker gekriegt habe, sodass ich eine chronische
Magenentziindung auf Grund der
Medikamente hatte, die dann auch irgendwann behandelt werden,
musste und es dann aber
immer nicht besser geworden ist mit den Schmerzen. Die haben
dann irgendwann getippt, dass
ich eine chronische Blinddarmentziindung habe. Und daraufhin
haben sie dann eine OP gemacht.
Das war eine Tortur damals. Sie haben mich dann nach 9 Wochen
chronischen Schmerz
irgendwann operiert auf der Gyn. Und haben dann den Blinddarm
rausgenommen tatsachlich, um
den Sinn der OP irgendwie zu rechtfertigen. Und haben dann damals
aber eine Ansammiung von
Blut hinter der Gebarmutter gefunden und das konnten sie nicht
zuordnen. Also damals stand
im OP-Bericht, dass eine Zyste geplatzt ist, was man ja aber mit dem
Wissen von Heute
zuordnen kann, ob es eine Zyste ist oder eine Ansammiung von
Gebarmutterschleimhaut ist.
Damals war es noch nicht zuzuordnen. Das heif3t die haben es dann
entfernt und das dann als
geplatzte Zyste diagnostiziert. Hatten auch einen maRig entziindeten
Blinddarm in den
OP-Bericht reingeschrieben. Und dann wurde ich daraufhin entlassen
und da war aber
Endometriose noch kein Schlagwort, was im OP-Bericht drinstand.
Also da haben sie es auch
immer noch nicht hinbekommen es zu diagnostizieren. Und da war
ich dann mittlerweile 18
oder 19. Und dann ging es weiter, dass ich damals einen
entziindeten Unterleib hatte. Man
weill es tatsachlich Heute immer noch nicht, warum es sich
entziindet hat, also kénnten
HPV-Viren gewesen sein, eine geplatzte Zyste stand auch im Raum,
dass die Gebarmutter und
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85
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der rechte Eierstock sich entziindet haben. Dann habe ich 6 Wochen
Antibiotika Behandlung

hinter mir gehabt. Da mein damaliger Frauenarzt keine Zeit fiir mich
hatte, musste ich mich

an einen anderen Frauenarzt in Uelzen wenden. Zu dem Zeitpunkt
hatte ich tatsdchlich eine

Spirale eingesetzt bekommen nach der OP. Dann wurde ich bei dem
neuen Arzt wegen der

Unterleibentziindung mit Antibiotikum behandelt. Dann hie3 es: wir
missen auch die Spirale

Ziehen, weil die die Unterleibschmerzen verstirken kann. Das war
wirklich so, dass ich im

ersten Zyklus mit der Spirale zusammengeklappt bin. Die Spirale
wurde dann notgezogen. Und

dann ging die Diagnose eigentlich erst richtig los, weil dieser Arzt
dann die Diagnose

Endometriose gestellt hat. Da war ich dann 19 oder 20.

l: Und das hat er wegen der Entziindung im Unterleib
herausgefunden?

B2: Genau es war dann so, wir mussten die Entziindung und Spirale
erstmal rauskriegen und

dann fing es an, dass der Zyklus wieder relativ normal wurde. Und
dann konnte man

tatséchlich sehen, dass ich zu Endometriose Zysten neige. Also ich
hatte dann ab meinem 20.

Lebensjahr extrem viele Endometriose Zysten im Unterleib, die dann
mal mehr mal weniger

Schaden angerichtet haben. Wir konnten sie auch nicht immer
wieder wegoperieren lassen.

Das heiflt, auf Grund der Entziindungsproblematik kamen dann
vermehrt Untersuchungen bei

herum. Und dann konnte er die Diagnose so weit stellen, dass er
meinte: Okay, auf Grund

der vermehrten Zysten und des aktuellen Gebarmutterbildes tendiert
er zu einer

Endometriose. Und auch auf Grund meines Schmerz Problems, weil
ich dann auch diesen

5/21

71



Anhang

Obelkeit, Midigkeit und Erschd, [

97

100

101

102

103

104

105

106

107

108

109

1o

m

12

13

114
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Eisprung identifizieren konnte. Also Eisprung — Schmerzen — Dann
diese Zysten, die sich

daraus gebildet haben — Dann diese extrem starken Schmerzen
wahrend der Periode. Er meinte

wir miissen aber nochmal operieren. Dann haben wir das Spiel noch
ein paar Jahre

durchgezogen. Denn er meinte eine OP versucht immer
Narbengewebe. Er war sich sicher, dass

es Endometriose sein konnte, aber die finale Diagnose bekame ich
erst, wenn ich mich

operieren lasse. Im Jahr 2020 wurde ich dann im UKE operiert, weil
die Symptomatik dann so

dolle schlechter geworden ist, dass ich dann so dolle Schmerzen und
extrem dolle

Zystenbildung hatte. Dann stand Endometriose auch im OP-Bericht
drin. Dann wurde

Endometriose im Douglas Raum, an der Blase und im kleinen
Becken diagnostiziert. Also das

haben sie dann auch gefunden und entfernt. Dann hief es, es muss
eigentlich eine

Hormontherapie gemacht werden, um den Zyklus zu unterdriicken.
Und dann ging die

Endlosschleife weiter, in der ich mich weiterhin befinde. Die OP hat
mich nicht

grundlegend zurlick ins Leben geholt, was das angeht. Also
tatsachlich sind es dann ja 9

oder 10 Jahre gewesen.

I: Welche Symptome haben in der Zeit deine Gesundheit
eingeschrankt?
B3: Ich hatte immer extrem schlechte Schilddriisen Werte. Das heif3t
ich hatte auch immer
mit den Symptomen einer dollen Schilddrisenunterfunktion zu
kampfen. Dann hatte ich extrem
starke Mudigkeit, also ich hatte damals vor Diagnose, nach der
Schule mindestens zwei
Stunden geschlafen. Spéter in der Ausbildung immer in der
Mittagspause, meistens eine
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dreiviertel Stunde. Dann natirlich die extrem krassen
Stimmungsschwankungen, also von

depressiv zu extrem {berdreht. In der Zyklusphase natiirlich immer
abhangig davon, also je

nachdem, wo wir uns grad befinden. Also depressive Stimmung
natiirlich extrem mit PMS

verbunden kurz vor der Periode. Wahrend der Zeit, in der es mit
Pillen unterdriickt wurde,

hatte ich dann einfach Langzeit PMS. Ich wurde dann von 18 bis 20
vor der ersten OP mit

Antidepressiva behandelt, weil sie die Symptomatik auf Depression
geschoben haben. Heute

gibt es tatsachlich Zusammenhénge dariiber, dass Antidepressiva
Endometriose bisschen

positiv unterstiitzen kénnte. Also ich muss sagen in der Phase von 18
bis 20 hatte es auf

jeden Fall einen Effekt gehabt mit den Antidepressiva. Und dann
hatte ich noch extreme

Gewichtschwankungen unter den Pillen, die ich einnehmen musste.
Also Schwankungen

innerhalb des Zyklus, bis zu 8 Kilo Wasser Einlagerungen. Immer mal
wieder so chronische

Kopfschmerz Perioden und dann hatte ich tatsdchlich auch unter
Pilleneinnahme noch mit 16

diese extremen Unterbauchschmerzen, das war dann immer so ein
Ziehen also ich hatte immer

so Luft im kleinen Becken. Das konnte man beim Frauenarzt auch
immer sehen, also Luft und

freie Flissigkeit im Bauch, die Reizungen gemacht haben, die dann
zu Dauerschmerzen

gefiihrt haben. Dann dachten die es wére was Intemistisches, und
weil nichts

diagnostiziet werden konnte haben sie mich dann auch
Schmerzmittel gesetzt Jahrelang.

I: Und du dachtest dann immer: Okay das ist PMS oder das ist
Schilddriisenunterfunktion,
was die Symptome versucht. Also du hattest ein eigenes Label dafiir
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153

in deinem Kopf und

konntest es darauf schieben?

B2: Ja also der prasenteste Arzt war dann der Intemist und
Endokrinologe. Und da die

Frauendrzte alles von sich geschoben haben, war das nie Frauenarzt
Thema. Also ich musste

immer einen Schwangerschaftstest machen und musste immer
vorher die Fragen beantworten, ob

ich schwanger bin. Weil das symptomatisch immer so in eine Eileiter
Schwangerschaft

gepasst hatte fiir den Intemisten oder auch in so anfangliche
Schwangerschaftssymptome.

Und die Frauenarzte haben es aber immer von sich geschoben und
ich wurde von Internisten

und Endokrinologen behandelt, sodass ich dann das auch fiir mich
so gelabelt habe. Dass das

Ganze von woanders herkommt, ist keiner darauf gekommen und ich
dann selber auch nicht.

Ich habe es dann so gelabelt, wie die Arzte es dann auch gemacht
haben.

I: Gab es Unterschiede beziiglich der Symptome vor und nach
der Diagnosestellung? (Gab es
andere Symptome? Hat sich der Schweregrad verdndert?)
B2: Der Schweregrad ist bei mir nie besser geworden. Der
Schweregrad hat sich immer weiter
verschlechtert und weiterhin auch. Also tatsachlich gab es eine kleine
Verbesserung nach
der ersten OP mit 18/19, wo sie die den Blinddarm und die
Ansammiung hinter der
Gebarmutter entfernt haben. Aber dann bin ich danach auch zur
Psychotherapie gegangen und
wurde dann mit Antidepressiva behandelt, deswegen ist es
schwerzusagen, von was es genau
besser wurde. In der Therapie war dann auch das Thema der
Schmerzmittelkonsum in jungen
Jahren, die starken Schmerzen und das nicht gesellschaftsfahig sein.
Diese tiefe
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172

173

174

Traurigkeit den Alltag nicht normal zu bestreiten und immer davon
abhangig zu sein, was
der Korper grad will und was er nicht will.

Und seit der zweiten OP sind die Symptome geblieben und pragen
sich immer weiter aus. Also

so weit, dass ich mit wahrend der Blutung Migréne bekomme,
bewusst loswerde und mich

Ubergebe. Es ist so schlimm, sodass ich von Opiaten abhangig bin.
Zurzeit starte ich mit

drei Tilidin 50 in den Tag und steigere mich iiber den Tag so hoch bis
zwei Tilidin 150.

Die Dosierung wird nicht weniger, sie wird mehr.

I: Was war die groBte Herausforderung im Umgang mit der nicht

diagnostizierten
Endometriose?

B3: Dieser Sprung zwischen so vielen Arzten. Also diese Rundreise
2wischen den Arzten, um

diese Symptome und Schmerzen in den Griff zu bekommen. Ich
habe einen Schulabschluss

gemacht eine Ausbildung angefangen in der Zeit, in der es noch nicht
diagnostiziert war.

Die groRte Herausforderung war es dem Kind einen Namen zu
geben, was eigentlich das

Problem ist. Du hast halt immer wieder andere Symptome genannt
und warst wegen anderen

Symptomen krank. Und das aber so gesamtheitlich zu erklaren war
halt extrem schwierig,

weil es dafiir keinen Gesamtbegriff gab, oder es gab keine Diagnose,
die daraus eine

Einheit gemacht hat fiir das ganze Theater was da lauft.

Die grote Herausforderung war es mit den Schmerzen und
Symptomen zu leben, und aber den

Spagat zu schaffen irgendwie am Leben teilzunehmen.

I: Wie sind medizinisches Personal und Menschen aus deinem
sozialen Umfeld mit deiner
Situation umgegangen bzw. wie haben sie reagiert?
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192
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B2: Das ist glaube ich eines der schwierigsten Themen in der ganzen
Geschichte. Also man
leidet zwar unter dem ganzen korperlichen Thema, aber ich finde,
dass medizinisches
Personal und Menschen aus dem Umfeld eine grolle Rolle dazu
beitragen, wie gut man das
verarbeitet bekommen. Und ich muss sagen Frauendrztlich wurde ich
erst so richtig gut
betreut mit 19/20 bei dem neuen Frauenarzt. Das ist das Beste, was
mir passiert ist. Die
alte Praxis war eine Gemeinschaftspraxis und ich habe immer mal
wieder nach anderen Arzten
geguckt, die da bisschen sensibler auf dem Thema sind und, dass
die da irgendwie mal einen
anderen Zusammenhang sehen. Das war nicht so, dass ich nicht
bemiiht war, immer mal wieder
die gynakologische Seite zu beleuchten nach dem ganzen Theater.
Aber die Frauenarzte
hatten einfach kein Bock mitzuspielen. Also da wurde dann halt, bis
diese Faktor 5
Geschichte kam, immer mal wieder ein neues Hormonpraparat
verschrieben und man solite
immer mal wieder ein halbes Jahr damit klarkommen und es
austesten. Und wie viele
Lebensmonate da irgendwie verschwendet wurden und wie oft der
Koérper dadurch einfach
misshandelt wurde durch diese verschiedensten Praparate. Das war
den behandelnden Arzten
meistens einfach scheil} egal. Und es ging irgendwie einfach nur
darum Geld damit zu
verdienen. Und das | Tipfelchen war dann damals die Spirallegung
nach der ersten OP. Also
ich habe kein Kind geboren und normalerweise also frilher war es ja
so0, dass Frauen nach
einer Schwangerschaft und Entbindung die Spirale als
Verhitungsmittel bekommen haben. Und
dann gab es ja diese Minispiralen, die auch fir junge Frauen
geeignet waren. Mir wurde
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212

damals die Spirale ohne Betdubung gesetzt. Die wird ja eigentlich
auch wissentlich wahrend
der Periode gesetzt. Wahrend des Legens habe ich das Bewusstsein
verloren auf dem
Behandlungsstuhl und der behandelnde Arzt hat es trotzdem einfach
weiter durchgezogen also
er hat nicht abgebrochen. Es gab keine Nachsorgeuntersuchungen
zu dieser Spirallegung, die
ja unter den Ubelsten Bedingungen stattgefunden hat. Und dann kam
jadie
Unterleibsentziindung und Notziehung bei dem neuen Frauenarzt.
Und da habe ich mich das
erste Mal wirklich gut aufgehoben gefiihit von dem medizinischen
Personal. Das war der
erste Arzt, der sich das ganze Leid von A bis Z angehdrt hat und nicht
gesagt: Ja Sie
miissen das so und so sehen, vielleicht ist es auch eine falsche
Hormoneinstellung,
vielleicht probieren sie nochmal ein anderes Hormonpraparat aus
und sie missen auch
nochmal gucken, dass Sie nicht so gestresst sind. Ich weil} nicht, wie
oft ich gehért habe,
dass ich zu gestresst bin und, dass es am Stress liegt. Also das war
die Aussage fiir alles
gewesen damals auf jeden Fall von gyndkologischer Seite. Dann
habe ich mit 18 die
Psychotherapie begonnen, weil ich nicht wusste, wie es weiter gehen
soll. Also ich konnte
diese Schmerzen nicht mehr ertragen, ich konnte nicht mehr ertragen
mir anhdren zu lassen,
dass ich einfach nur gestresst bin und musste irgendwie lernen, das
alles zu verarbeiten.
Und das hat therapeutisch dann auch nur funktioniert. Also ich wiirde
sagen medizinisches
Personal eine glatte Null, personliches Umfeld (...) Also meine
Familie hat ganz viel dafiir
getan, dass es aufgeklart wird, also meine Mutter war da immer sehr
hinterher und hat sich
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sehr dolle darum gekiimmert. Man muss aber dazu sagen, dass
meine Mutter selber einige

Symptome hatte und sich friih die Gebarmutter entfernen hat lassen.
Das heif3t sie kannte

die Symptomatik und ihr wurde damals nicht geholfen und bei ihr
konnte man das Problem

nicht 16sen. Deswegen war sie da sehr hinterher, dass es bei mir
nicht so ist.

Aber Freund in der Pubertdt war auch schwierig. Die verstehen das
natiiich auch nicht

immer. Dann habe ich die meiste Zeit alleine verbracht, weil ich die
meiste Zeit auch

einfach miide war.

I: Inwieweit hast du deine eigenen Symptome bzw. Schmerzen
emstgenommen?

B2: Es gab immer wieder Phasen, in denen ich den Symptomen und
Schmerzen Raum gegeben habe,

versucht habe dem Kdrper Erholung und Heilung zu geben, also frith
schon mich damit

beschéftigt habe, was kann ich tun damit es meinem Korper besser
geht. Also sei es den

Stress, von denen alle geredet haben, loszuwerden oder die
Schmerzen mit Yoga, autogenes

Training loszuwerden, Alternativen zu Schmerzmitteln zu finden. Es
gab aber auch immer die

Phasen, in denen ich funktionieren musste. Und es auch heute auch
noch so ist, dass ich

dem keinen Raum geben kann. Und dann muss es eben frither so
wie heute systematisch

unterdriickt werden und das wird dann eben mit einer extrem hohen
Dosis an Schmerzmitteln

und zusatzlich Ergénzungsmitteln unterdriickt. Frilher hatte ich aber
keine Zeit das Ernst

zu nehmen, da musste der Alltag irgendwie weitergehen. Und das
war dann ein Wechselbad der

Gefilhle tatsachlich. Es gab Phasen, in denen ich das sehr ernst

genommen habe und mich
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intensiv darum gekiimmert habe. Die Phasen sind aber sehr
kraftezehrend und nervenraubend.

Und dann gibt immer mal wieder Phasen, in denen ich versuche, das
auszublenden und ein

normales Leben zu fiihren wie andere auch.

I: Und dadurch, dass das medizinische Personal dir gesagt hat, dass
du Stress hast und das

vielleicht so ein psychisches Leiden ist, hast du dich da so reinreden
lassen oder

konntest du dir vertrauen und wusstest, dass du wirklich Schmerzen
hattest oder hast du es

dir selber so ein bisschen runterreden lassen?

B2: Ne also das, was ich wirklich gelernt habe, ist mein Korper zu

verstehen Uber all die

Jahre. Und ich weil}, wann Schmerzen echt sind und wann nicht.

Aber wenn der Korper

Schmerzen hat, hat es immer einen emnsten Grund. Und ich wusste

auch immer, dass ich in so

einer Diagnoseschleife und, dass irgendwann der Tag kommt das

alles so bisschen Sinn

ergibt und das Puzzle zusammengesetzt wird. Davon bin ich immer

Uiberzeigt und das bin ich

bis heute, bei allen Krankheiten, die diagnostiziert wurden. Und bei

allem, was ich

korperlich hatte, konnte ich mich sehr auf mich vertrauen und konnte

mich immer von frei

machen. Wovon ich mich nicht frei machen konnte, war dieser Druck

der Arzte, dass das

stressbedingt ist und mit dem Druck in der Gesellschaft zu

funktionieren. Also meinen

Schulabschluss zu machen und in die Ausbildung zu gehen, dafiir

war die Therapie

tatsachlich wichtig, um gar kein Stresslevel entstehen zu lassen.

Und, dass ich mich nicht

davon stressen lasse, dass ich einfach nicht immer funktionieren

kann und es ist, wie es

ist und es in Ordnung ist, weil wir bislang keiner helfen konnte. Das
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habe ich in der
Therapie gelemt, dass mir das egal ist was die Leute um mich herum
denken.

I: Hattest du in der Zeit eine Ansprechperson? (Hast du den
Kontakt mit der Ansprechperson

als Entlastung/ Ressource empfunden? Wenn ja, warum?)

B3: Ne tatsachlich nicht. Also ich hatte vor der Diagnose niemanden,
der das gleiche

Problem hatte wie ich. Also ich konnte mich nie mit anderen
austauschen, das heifdt ich

habe mich natiifich auch lange unverstanden gefiihit, weil es
niemanden gab, der bewusst

das gleiche Problem hatte. Heute ist es anders, das Bewusstsein
dafiir ist viel viel groer

und jetzt hat man einen ganz anderen Austausch mit anderen
Betroffenen. Damals gab es das

gar nicht. Ich hoffe, dass wenn es bei Médchen in der Pubertat recht
friih zu Symptomen

kommt, dass man den jungen Frauen andere Personen zeigt, die
auch das Problem haben, damit

man sich austauschen kann.

I: Welche Strategien zur Bewdltigung der Schmerzen hast du dir
damals liberlegt? (z.B.
Schmerzmittel, soziale Isolation)

B2: Die Schmerzbewdltigungen haben geschwankt. Also ich wiirde
sagen, dass ich in der

Pubertdt schon ein Schmerzmittelmissbrauch hatte auf vielen
Ebenen. Aber das hat halt auch

niemand kontrolliert, also ich habe von allen Arzten unkontrolliert
Schmerzmittel bekommen.

Also ich hatte ja auch keine Schwierigkeiten das zu kriegen, weil
jeder das mit etwas

gerechtfertigt hat. Ich habe mich auf jeden Fall phasenweise isoliert,
weil ich

2wischenzeitlich gar kein Bock hatte irgendwas zu erldutern oder zu
erklaren oder warum es
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mir so geht, also was meine Symptome sind und was ich fir ein
Problem habe. Es gab dann

aber auch die Phase, wo man dann mit 15, 16 angefangen hat auf
Partys zu gehen, dass ich

eigentlich das Level so nicht mitmachen kbénnen, ich aber
angefangen habe Alkohol und

Schmerzmittel zu kombinieren schon relativ friih. Was auch
funktioniert hat natirlich, was

aber auch dazu gefiihrt hat, dass mein Kdrper den Alkohol nicht mehr
abgebaut hat und ich

dann am Ende immer eine systematische Alkoholvergiftung hatte und
ich den Tag danach mich

extrem dolle (ibergeben musste. Genau, das habe ich mir damals
Uiberlegt, um am Teenager-

Leben teilzunehmen und ich wiirde sagen, dass das auch viel
Schaden innerhalb meines ganzen

Korpers angerichtet hat.

I: Wie hat sich die fehlende Diagnose auf deine psychische
Gesundheit ausgewirkt? (Hat

sich etwas verandert, seitdem du die Diagnose gestellt
bekommen hast?)

B3: Dadurch, dass das in 10 Jahren und in der Hauptphase des
Erwachsenwerdens passiert ist,

hat das natiidich irgendwas in einem gemacht. Wenn man so ein
bisschen den Bezug zu

seinem eigenen Korper verliert und der ja auch kaputt gemacht wird,
durch fehelende

Diagnose und auch fehlendes Versténdnis auf Seiten der Arzte, dann
(...)Also ich hatte

immer vor Augen, was ich werden will, und auf Grund dessen, dass
ich das Gefiihl hatte,

nicht emst genommen zu werden, habe ich mich so ein bisschen
verloren auf allen Ebenen.

Also weil ich das Gefiihl hatte, dass ich auf gar keiner Ebene emst
genommen werde. Und

das hat dann dazu gefiihrt, dass ich so bisschen eine Lebenskriese
und Sinneskriese hatte
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~Auswirkungen der Diagnoseste

Serufliches Umfeld
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Berufliches Umfeid
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|

280

29

293

295

2%9

30

305

307

309

und ich nicht wusste, was ich will also auch gerade beruflich
gesehen. Aber es war auch

nicht so ein Aha- Moment, als die Diagnose gestellt wurde. Weil ich
wusste, dass ich

irgendwas habe, was ein Name bekommen muss. Aber ich glaube
nach Diagnosestellung war ich

sogar noch ein bisschen trauriger als vorher, weil ich mir dachte:
Krass, wie lange ich

jetzt warten musste, um eine Diagnose gestellt zu bekommen, also
was ware gewesen, wenn

man die Diagnose schon viel frilher bekommen hétte. Das war dann
nicht so eine

Erleichterung: Oh Gott endlich ist die Diagnose da. Sondem eher: es
héatte mir einiges

erspart, wenn die Diagnose friiher da gewesen wére. Und man war
so traurig Uber die letzten

Jahre, die verloren waren.

I: Ist dein soziales und berufliches Umfeld anders im Umgang
mit dir, seitdem du die
Diagnose gestellt bekommen hast? Wie war es vorher?

B2: Tatsachlich ist es so, dass die Aufkldrung in der Gesellschaft

Uiber Endometriose ja

nicht so gut ist. Also gerade als Frau zu einem mdannlichen

Arbeitgeber zu gehen und du

sagst das, also die meisten schauen dich mit einem grof3en

Fragezeichen im Gesicht an. Das

heif}t man muss es dann nochmal aufkldren. Und es ist natiirlich

auch eine sehr intime

Aufklarungsphase. Also Manner missen nicht (ber ihren

Intimbereich quasi sprechen, wenn es

denen nicht gut geht. Frauen missen es dann vor Ménnem oder

anderen Frauen machen und

mussen sich dann dafiir rechtfertigen, also das musste ich jedenfalls.

Und dadurch, dass

diese Spanne zwischen einer Frau ohne Unterleibschmerzen zu

einer Frau mit Endometriose.

Oder die Spanne 2zwischen einem Mann, der sowieso
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-Soziales Umfeld (+)

Soziales Umfeld (+)

Persbnlicher Umgang o
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319

320

322

323
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Unterleibschmerzen nicht nachvollziehen

kann, und einer Endometriose, da ist die Spanne so gro3 und dann
ist Verstandnis teilweise

auch nicht da. Deswegen hat man dann viel mit diesen Spriichen zu
tun: Es sind ja nur.

Unterleibschmerzen, wie kann es sein, dass ich deswegen nicht
arbeiten kann, Termine nicht

wahrnehmen kann oder Treffen verschieben muss. Also tatsachlich
mache ich das immer so, um

die Rechffertigung aus dem Weg zu gehen, dass ich es nicht
benenne. Also ich melde mich

dann aus anderen gesundheitlichen Griinden krank oder sag andere
Sachen ab, weil ich kein

Bock habe nach all den Jahren mich immer noch dafiir zu
rechtfertigen, bei Menschen, die

das Bewusstsein dafiir einfach nicht haben. Menschen aus meinem
engeren Umfeld und mit dem

Bewusstsein, kann ich es natiirlich sagen und das Verstandnis ist da.

I: Welche Auswirkungen hatten die Symptome und die fehlende
Diagnose auf dein Sexualleben/

deine Partnerschaft? Gibt es Unterschiede zu vor und nach der
Diagnosestellung? (Welche

Rolle spielte das Kinderwunsch Thema?)

B3: Ja also es ist ein krass belastendes Thema tatsachlich. Weil es
schwierig ist ein

Verstandnis bei Mannemn dafiir zu schaffen, was eigentlich abgeht.
Also ich hatte von - bis.

Also, dass wirklich gar kein Verstandnis dafiir da war, egal ob vor
oder nach
Diagnosestellung. Das war tatsachlich egal, denn die Symptomatik
ist ja dieselbe. Also ich

erkldre ja dem Mann einfach die Symptome, anstatt denen das
Krankheitsbild zu nennen, denn

damit kann ein Mann in der Regel gar nichts mit anfangen. Wenn ein
Mann auf mich zu kommt

und sagt: Du musst mir gar nichts erklaren, ich weil, was das ist —
was brauchst du? Den
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.Umgangswelse seitens Ge

ersénlicher Umgang i

~Partnerschaft

329

330

3n

332

333

334

335

336

337

338

339

341

345

347

wirde ich direkt heiraten. Also es gbt von- bis. Von
Verstandnislosigkeit, von dem her,

dass es ja nur Unterleibschmerzen sind und wie das jetzt so schlimm
sein kann. Bis zu

vollig verstort, und er weild gar nicht, ob er mich noch anfassen darf
und wir noch ein

Sexualleben miteinander haben konnen. Also total er hat total Angst
mir noch mehr wehzutun,

als es (berhaupt schon wehtut. Also bislang hat es in jeder
Partnerschaft dazu gefiihrt,

dass es ein ganz grofler Raum eingenommen hat und zu Konflikten
gefiihrt hat. Auf der einen

Seite, dass mein Partner kein Verstindnis dafir hat und auf der
anderen Seite, dass mein

Partner verdngstigt, ist davon und er weil? jetzt gar nicht wie er sich
verhalten soll. Und

am Ende ist es dann immer so gewesen, dass ich angefangen habe
mich zurlickzuziehen, es

tatsachlich kein Sexualleben mehr gab und ich dann quasi meine
Ruhezone geschaffen habe

und wir uns dann am Ende meistens getrennt haben.

I: Okay, und du wusstest ja irgendwie nicht was so richtig los ist und
hattest dann ja

vielleicht wahrend oder nach dem Geschlechtsverkehr noch stérkere
Schmerzen, hast du dir

dann selbst irgendwann Vorwiirfe gemacht oder wie hast du das
wahrgenommen?

B2: Also es gab Phasen vor der Diagnose, in denen ich mit
Schmerzmittelkonsum Missbrauch

das unterdriickt habe tatsdchlich. Dass ich mir so dachte: Ok gut, ich
kann im restlichen

Leben damit gut leben, dann kann ich das auch in der Partnerschaft
machen. Also, dass ich

ein Sexualleben unter Schmerzmitteln bevorzugt habe, tatsichlich.
Ich habe mich auch noch

nach der Diagnosestellung dabei selbst erwischt, um meine Ruhe zu
haben und ich mich in
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Persénlicher Umgang
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351

352

353
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355

356

357

358

359

3860

361

363

365

366

meinem Privatieben mit Schmerzmittel zu betduben, um meinem
Partner jetzt das zu geben,

was er will und diese Diskussion einfach nicht zu haben. Um nicht
erkldren zu missen,

warum ich heute jetzt mal nicht mit ihm schlafen kann. Dann sind
dann immer so Phasen, in

denen es mir psychisch nicht so gut geht, weil da viele Faktoren
zusammenkommen und, weil

ich wahrscheinlich in dem Moment auch eine sehr starke
Schmerzphase habe und ich dann so

labil bin und ich meinen Kérper dann selber so unter Schmerzmittel
Einfluss benutze. Wenn

diese Phasen dann so ein bisschen vorbei sind, dann filiht es
meistens extrem dazu, dass

ich mich selbst verraten fiihle und ich mich selbst nicht
emstgenommen habe und ich selber

Uber meine Grenzen gegangen bin, und ich mich dann selbst ein
bisschen hasse das zu tun.

Aber das ist ja ein ewiger Teufelskreislauf. Also es gibt auch Ménner,
die ein Problem

daraus machen und sich in den Vordergrund schieben und sie in
diese Opferrolle einfach

reingehen. Und dann wird es wirklich schwierig. Deswegen ist es so
ein Drahtseilakt, um

das irgendwie zu Uiberstehen.

I: Und bei vielen Frauen wird das ja erst diagnostiziert, auf Grund
eines bestehenden

Kinderwunsches, der nicht erfiillt werden kann. Spielt das bei dir eine
Rolle?

B2: Ich bin tatsachlich sehr abgeklart, was das Thema angeht. Also
es ist so, dass der
Kinderwunsch von Arzten bisschen missbraucht wird. Also ich wiirde
sagen vor Diagnose war
das kein Thema, weil ich noch relativ jung war. Jetzt bei mir mit 28 ist
das so, dass fir
Frauendrzte das Ziel ein Symptomfreies und Schmerzfreies Leben zu
fihren nicht genug
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367 Anreiz ist, um dir zu helfen. Erst ab der Aussage, dass ich einen
akuten Kinderwunsch habe,

366 fangen Arzte an zu handeln. Erst ab dann ist es fiir Arzte dringlich
auerhalb des

369 Portfolios zu gucken was da schon stattgefunden hat. Also der
Kinderwunsch ist der

370 Schliissel dafiir, dass die Arzte sich auf anderen Ebenen nochmal
bewegen. Das Problem ist

371 mit einem Kinderwunsch, geht auch die Hormontherapie ein. Das
heiltt das féllt bei mir ja

372 sowieso flach.

373 I: Wir sind nun am Ende. Hast du noch Ergdnzungen, Wiinsche
oder Anliegen, wie mit
374 Betroffenen in dieser Phase umgegangen werden solite?

375 B2: Ich bin der festen Uberzeugung, dass wir von der Wissenschaft
auf dem Stand waren, und
376 die Maoglichkeiten hatten in der Forschung herauszufinden, was
Endometriose fiir eine
371 Ursache hat und wie wir es behandeln konnen. Das Problem ist
einfach, dass die Gynakologen
376 und die Pharmazie damit Geld verdienen und Hormonpraparate sind
nach wie vor die
379 gewinnbringendsten Verschreibungen. Und, dass der Frauenarzt und
die Pharmazie einfach
380 gemeinsam daran verdienen, ist das Anliegen einfach nicht gro
genug dafir weiter in die
I' 381 Forschung zu gehen. Ich wiirde mir wiinschen, dass es nicht um
Wdinsche und Anliegen o @“ M mern m]t um
382 die Gesundheit der Menschen oder hier Frauen. Mir wére dieses
[ gesellschaftliche
Wiinsche und Anfiegen 383 Bewusstsein wichtig und dass einfach mehr darliber gesprochen wird
und die Aufklarung
384 darliber wachst. Manche wissen immer noch nicht, was es ist und
das macht es fiir Betroffene
385  schwer, das macht es im Berufsleben, in der Uni, in der Schule
schwer. Und man weil} auch,
386 dass bei Frauen, bei denen die Gebarmutter friih entnommen wurde,
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Wdnsche und Anliegen

Interview Transkript: B3

387

388

389

3%0

39

auch Jahre spéter noch

Endometriose entwickeln. Ich finde, dass es mit einer der grofdten
Krankheiten ist und,

dass sie schulisch eigentlich auch besprochen werden miisste, also
dass es auch ein Thema

fir Sexualkunde ware, um ein Bewusstsein in jungen Jahren zu
schaffen und auch bei jungen

Mannem, dass die wissen, dass es auch Frauen gibt, denen es in
manchen Situationen nicht

so gut geht.
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.Obetkceit, Midigkeit und Erschd

Schmerzen

SBerufliches Umfeld [

10

n

12

13

14

15

16

17

18

19

Interview Transkript: B3
17.01.2023, 19:00 Uhr, tber Zoom

I: Erzdhl mal, wie wurde die Krankheit Endometriose
festgestelit? (Woran lag die
verzogerte Diagnosestellung?)

B3: Also es ist ja schon sehr lange her (lacht) Aber ich kann mich
daran erinnern, dass

die zweite Periode, die ich hatte, war so extrem stark, dass ich mich
die ganze Zeit immer

Uibergeben hab. Immer beim Gynakologen habe ich dann von den
extremen Schmerzen wahrend

meiner Periode erzahit. Mir wurden immer neue Schmerzmittel
verschrieben und irgendwann

waren das dann Novalmin Tropfen, wo ich dann auch immer extrem
benommen immer war. Klar,

dann wurde man ja auch irgendwann alter und dann war ich wahrend
meiner Periode immer
arbeitsunfahig, weil es einfach gar nicht gegangen ist. Das hatte ich
also ab meinem 14.,

15. Lebensjahr habe ich meine Periode bekommen, bis ich jetzt 25
Jahre war hat sich das

hingezogen, also 10 Jahre, guter Durchschnitt (lacht). Dann habe ich
sozusagen

verschiedene Verhiitungsmittel ausprobiert. Sie hat mir dann die Pille
verschrieben, damit

halt die Unterleibschmerzen besser werden sollten. Es wurde dann
auch nicht besser, weil

durch die Pausen war das also genauso schlimm, als wenn ich nichts
genommen habe. Hatte

die Pille irgendwann nicht mehr vertragen, weil ich dann auch
Migrane bekommen habe,

extrem doll. Dann habe ich den Hormonring ausprobiert, dabei hatte
ich exakt die gleiche

Symptomatik wie bei der Pille. Irgendwann bin ich dann auf die
Hormonspirale gekommen,

wodurch ich dann keine Periode mehr hatte und die Symptomatik
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-Weitere Symptome (+) [
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22
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27

28

3

32

33

35

37

erstmal weg war, also laut

den Arzten. Dann fing es aber leider bei mir an das ich durchgehend
Schmerzen habe, ich

glaub ich habe die Spirale jetzt 2 Jahre drinnen. Nach einem Jahr
hatte ich eigentlich

jeden Tag Schmerzen, dann hatte ich auch beim Stuhigang extreme
Schmerzen. Ich konnte gar

keinen Stuhigang mehr haben, weil es extrem weh getan hat. Seit
meinem ersten

Geschlechtsverkehr hatte ich immer Schmerzen. Ich dachte das ist
normal. Dann hat mir eine

damalige Arbeitskollegin ihre Symptomatik geschildert. Es war exakt
die gleiche, die ich

habe. Sie meinte ich sollte das mal auf Endometriose in der
Sprechstunde abkldren lassen.

Dann bin ich zu meinem Gynakologen und hab gefragt, es war mein
Anliegen, mich hat pie

jemand gesagt gehe da mal bitte hin, also von arztlicher Seite. Dann
bin ich ins UKE in

die Sprechstunde gegangen. Die haben dann eine Ultraschall
Untersuchung gemacht und da war

nichts zu sehen. Manche Endometriose- Herde sieht man ja leider
beim Ultraschall nicht.

Dann hat der Arzt gesagt, dass der Goldstandard ist eine
Bauchspiegelung zu machen, hat

die Entscheidung aber bei mir gelassen, ob ich es machen mdchte
oder nicht. Ich habe mich

dafiir entschieden. Direkt nach der OP, als ich dann aufgewacht bin
haben die mir direkt

gesagt, dass es eine Endometriose sei, die entfernt wurde. Also
eigentlich nur durch mein

Hinterhersein und weil ich auch eine medizinische Ausbildung habe,
durch mein Wissen ist

es eigentlich erst rausgekommen.

I: Welche Symptome haben in der Zeit deine Gesundheit
eingeschrankt?

B3: Auf jeden Fall die Migréne, denn die Verbindung mit der
2/15
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-Weitere Symptome (+) ‘
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SBerufliches Umfeld
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41
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Endometriose ist ja bekannt.

Es gab noch andere Faktoren, aber dadurch das ich das
phasenweise eigentlich jeden Tag

hatte, war ich jeden Tag damit sehr beschéftigt und angestrengt.
Dann natirich die

extremen Unterleibschmerzen, meistens im Vierbund mit Ubergeben.
Dann war ich nicht

arbeitsfahig. Konnte damals auch nicht in die Schule gehen. Dann
hatte ich auch extrem

starke Blutungen. Ich kann mich extrem gut dran erinnern, als ich
noch Tampons benutzt

habe war, dass ich zu Super plus Tampons gegriffen habe. Die habe
ich dann an den ersten

zwei Tagen benutzt, weil ich wie ein Wasserfall geblutet habe. Dieser
Superplus Tampon war

einfach innerhalb von 30 Minuten voll. Ich dachte irgendwas stimmt
hier einfach nicht,

aber ich habe einfach damit gelebt, weil es ja angeblich normal war.
Wahrend meiner

Menstruation hatte ich dann auerdem haufig Stuhigang. Das
schrankt natiirlich auch ein, es

war fast immer durchfallartig. Das waren die Hauptsymptome.

I: Gab es Unterschiede beziiglich der Symptome vor und nach
der Diagnosestellung? (Gab es

andere Symptome? Hat sich der Schweregrad verdndert?)

B3: Die Symptome waren nach der OP weg, dadurch, dass alles
weggeschnitten worden ist. Es
fing leider drei Monate spater wieder an, dass ich, unabhangig von
der Menstruation,
Schmerzen bekommen habe. Diesbeztiglich habe ich dann auch die
Hormonspirale rausnehmen
lassen. Dadurch hatte ich extreme Erleichterung von der
Symptomatik her. Obwohl die Arzte
gesagt haben, dass es durch die Spirale verschlimmert wird, die
Spirale hat es aber bei
mir verschlimmert. Jetzt nehme ich eine Endometriose Pille und
deswegen habe ich meine
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72
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74

75

76

77

78

Periode auch nicht. Deswegen kann ich das schwer vergleichen.
Hétte ich meine Periode

jetzt wie vorher, kénnte ich das vergleichen, so ist es schwer und ich
kann da nicht so

viel zu sagen.

I: Was war die groite Herausforderung im Umgang mit der nicht
diagnostizierten

Endometriose?

B3: Die grofite Herausforderung(...) war auf jeden Fall, dass ich
gedacht habe, ich stelle

mich vielleicht ein wenig an. (lacht) Es war eine grofie Last, die man
irgendwie tragt.

Dadurch, dass ich von meinem Heimatort nach Hamburg gezogen
bin, musste ich dann ja auch

verschiedene Arzte aufsuchen und alle haben mir das gleiche
erzahlt. Es ist nichts zu

sehen und das ist ganz normal, dass man Schmerzen hat und sie mir
auch nur Schmerzmittel

gegeben haben. Man hatte nicht das Gefiihl, man wird ernst
genommen, es wird so drauf

geschoben, dass man nicht so anstellen soll.

I: Hattest du eine Fehldiagnose gestellt bekommen, als du so starke
Unterleibschmerzen

hattest und Erbrechen? Hattest du eine andere Diagnose gestellt
bekommen oder wurde das

gar nicht mehr weiter beleuchtet?

B: Mir hat eigentlich nie jemand eine Diagnose gestellt, oder, dass
das pathologisch ist,

sondem einfach, dass es nur Unterleibschmerzen sind und, dass
manche das starker haben

und manche nicht. Eine direkte Fehldiagnose nicht, nur dass man
Medikamente nehmen soll,

so wurde es dann deklariert und dann wurde es auch so abgehakt.

I: Wie sind medizinisches Personal und Menschen aus deinem
sozialen Umfeld mit deiner

4/15

91



Anhang

|

-Eigene Psyche (+) [

79

82

83

85

87

91

92

93

95

97

98

Situation umgegangen bzw. wie haben sie reagiert?

B3: Medizinisches Personal (...) kann ich nicht so viel zu sagen,
eigentlich habe ich immer

nur mit den Arztiinnen dariiber geredet, also mit der Gynékologin, bei
der ich immer noch

in Behandlung bin. Eine MFA ist auch eine Freundin, die nimmt mich
sehr ernst. Wenn ich

ihr sage ich fiihle mich nicht emst genommen von dem Arzt oder
Arztin, wo ich halt bin,

dann sagt sie auch direkt, du ich rede nochmal mit den Arzten. Dann
machen wir nochmal

einen neuen Termin aus. Sie rét mir dann zur anderen Arztin zu
gehen, in ihrer

Gemeinschaftspraxis. Da fiihle ich mich sehr gut aufgehoben. Es ist
auch immer abhangig von

der Person.

I: Also bei medizinisches Personal sind Arzt:innen mit inbegriffen.
B3: Nein, auch bei den Arzten, bei denen ich gerade in Behandlung
bin, fiihle ich mich

bisher bei keinem, auch wo ich jetzt grad bin, nicht ernst genommen.
Als ich die Diagnose

bekommen habe und dann zu meinem (...) Arzt gegangen bin, der
die Nachsorge gemacht hat,

wurde es dort klein geredet. Er meinte es wére nur Schweregrad
eins, das tut ja gar nicht

so weh. Ich hatte nie gesagt, dass ich Schmerzen hétte. Er hat
sozusagen versucht, den

Fehler bei mir zu suchen. Man sieht, wenn Arzte in irgendeiner Form
eine Fehldiagnose oder

gar keine Diagnose gestellt haben, wie in meinem Fall, versucht
haben es auf mich

abzuwélzen. Beispielsweise die Arztinnen im UKE waren sehr offen.
Es war ja auch die

Endometriose Sprechstunde, aber die waren nicht so: ich glaub nicht,
dass sie das haben,

Sie haben zwar Symptome, aber man sieht nichts, wir wiirden
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nochmal abwarten. Sie haben mir
direkt die Bauchspiegelung angeboten. Was ich nur nicht so gut fand,
war, dass der Arzt
die Entscheidung, ob ich die OP mdchte oder nicht, bei mir gelassen
hat. Gerade bei
Menschen die unsicher sind und man die ganze Zeit eingeredet
bekommen hat, man stellt sich
an, ist das ein wenig schwierig. Zum Gliick habe ich mich dafir
entschieden. Menschen in
meinem Umfeld, meine Mutter hat das immer sehr emst genommen,
die hat mich auch immer zum
Gynékologen begleitet. Sie hat versucht da zu agieren, aber es war
schwierig. Es ist halt
schwierig im Freundeskreis wiirde ich sagen, wenn man immer
wieder absagt, gerade wenn man
mehrere Sachen hat wie Migrane und Endometriose. Man sagt ab
wegen Unterleibschmerzen und
eine Woche spéter wegen Migrane. Das trifft auf wenig oder kein
Verstandnis im
Freundeskreis. Aber prinzipiell wiirde ich sagen, dass schon
Verstandnis da ist fiir
Schmerzen, fiir die Krankheit aber eher nicht so. Weil es nicht so
verbreitet ist und man
nicht aufgeklart ist, Gber diese Krankheit.
I: Und war es dann vor deiner Diagnose schwierig mit deinem
sozialen Umfeld zu
kommunizieren, also falls du absagen musstest und du aber kein
medizinisches Etikett
hattest?
B: Ja, dann wird auch gesagt, stell dich nicht so an, ich habe auch
immer mal
Unterleibschmerzen, und nimm halt eine Ibu und komm mit Feiern.
Beziiglich Arbeit war es
auch sehr schwierig, gerade in Bezug zu Krankenhdusern in denen
ich gearbeitet hab, wurde
das nicht toleriert, wenn man sich &fter krankgemeldet hat. Wenn
man sich zu oft
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krankgemeldet hat, musste man zur Geschéftsfilhrung und musste
mit denen Gespréache flihren.

Auf der Grundlage, dass man eine Erkrankung hat, die nicht
festgestelit worden ist, und

dann man fast eine Abmahnung bekommen hat, weil man
Schmerzen hatte und nicht arbeiten

konnte. Oder man geht zur Arbeit und sagt, dass man extreme
Unterleibschmerzen hat und

wird dann auch trotzdem eingeteilt, um Patienten zu lagermn oder zu
schieben. Da trifft man

extrem auf kein Verstandnis.

I: Inwieweit hast du deine eigenen Symptome bzw. Schmerzen
emnstgenommen?

B3: (...) gute Frage

I: Wenn Arztiinnen sagen du iibertreibst, wie hast du das bei dir
selber wahrgenommen?

B3: Ich hatte immer einen inneren Druck, weil ich mir dachte, gerade
bei dem Thema

sozialem Umfeld, wo ich halt absagen wollte oder auch mich
gezwungen habe zur Arbeit zu

gehen und mir dann lieber zwei Ibu 800 reingepfiffen habe, um
Uberhaupt irgendwie (ber den

Tag zu kommen. Damals als es noch richtig schlimm war, habe ich
mich selber nicht so emnst

genommen, eher das ich sehr wenig auf mich geachtet habe und die
Bedurfnisse der anderen

befriedige. Es ist aber auch sehr wichtig sich die Zeit zu nehmen und
lieber zum

Regenieren nutzen, die braucht der Kdrper auch einfach. Das ist
eben auch sehr wichtig, es

geht aber auch nur in einem verstandnisvollen Umfeld.

I: Hattest du in der Zeit eine Ansprechperson? (Hast du den
Kontakt mit der Ansprechperson
als Entlastung/ Ressource empfunden? Wenn ja, warum?)

B3: Ansprechperson (...) eigentlich eher nicht. Nein ich hatte keine

7/15

94



Anhang

Ansprechpersonen

re-

Ansprechpersonen

—_————

Partnerschaft [

Winsche und Anliegen o

Soziales Umfeld (+) o

Soziales Umfeld (+) [

138

139

140

141

142

143

144

145

146

147

148

149

150

151

152

153

154

155

156

Ansprechperson. Ich

hatte Freundinnen, die dhnliche Symptomatiken hatten oder halt
auch mal Unterleibschmerzen

und dann meinten: Voll bléd, dass du schon wieder so Schmerzen
hast. Aber es war nie eine

Entlastung, ich habe mich nicht emst genommen gefiihit. Deswegen
habe ich gar nicht so

viel dartiber geredet und meinte nur, dass ich Schmerzen habe. Bei
meinem Ex- Partner, das

fallt mir gerade ein, da hatte ich wahrend meiner Tage auch extreme
Stimmungsschwankungen.

Er hat mir dann immer vorgeworfen, warum ich denn immer einmal
im Monat so dolle

Stimmungsschwankungen héatte und, dass ich mir das nicht
rausnehmen darf, nur weil ich eine

Frau bin. Es war eher ein Be- als Entlastung. Ich hétte mir aber
mich ernst nimmt. Vielleicht ware es dann viel frilher erkannt worden.
I: Welche Strategien zur Bewdltigung der Schmerzen hast du dir
damals iiberlegt? (z.B.

Schmerzmittel, soziale Isolation)

B3: Kann ich nur bestatigen. Soziale Isolation auf jeden Fall. Ich
weil, dass ich meine
Pille mittwochs abgesetzt habe und ich wusste dann gehen die
Schmerzen plinktlich auf die
Minute, freitags 3:40 Uhr los. Das heif3t ich bin wirklich nachts fast
heulend aufgewacht,
weil es so weh getan hat. Donnerstag abends habe ich dann schon
immer Schmerzmittel
genommen, weil ich wusste sonst wache ich mit Schmerzen auf.
Dann habe ich mir ein
Schmerzmittel geholt, habe noch ein paar Stunden geschiafen und
dann gearbeitet. Ich
wusste, wenn ich die Pille also mittwochs absetze, kann ich mich
dann am Wochenende
ausruhen und fehle nicht bei der Arbeit. Dann habe ich mich isoliert.
Es war meistens
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158

159

160

181

162

163

164

165

166

167

168

169

170

m

172

173

174

175

freitags, samstags und sonntags die schlimmen Tage und dann ging
das meistens wieder.

Genommen habe ich dann immer Schmerzmittel und Warmflasche,
das war der Klassiker.

Warmepflaster habe ich auch ganz viel genutzt, wenn ich dann
gearbeitet habe. Die haben

mir dann auch immer (iber den Tag geholfen. Irgendwann habe ich
dann gemerkt, als ich

Tampons genutzt habe, habe ich dann mal einen Menstruationscup
ausprobiert, und da hatte

ich noch schlimmere Schmerzen, weil es einfach alles verkrampft
hat. Dann habe ich

Perioden Unterwasche ausprobiert. Das waren die letzten vier
Monate, bevor ich die Spirale

bekommen habe. Da ist es ein bisschen besser geworden. Das war
mein Geheimtipp.

I: Wie hat sich die fehlende Diagnose auf deine psychische
Gesundheit ausgewirkt? (Hat

sich etwas verindert, seitdem du die Diagnose gestellt
bekommen hast?)

B3: Ja, psychisch hat es auf jeden Fall Auswirkungen gehabt. Was
ich schon ofter erwahnt
habe. Dadurch das ich nicht emst genommen wurde, zweifelt man an
sich selbst. Der
Leistungsdruck wiirde ich es fast nennen, den man ja irgendwo hat,
dass man sich nicht
schon wieder krankmelden mdchte und dann jeden Monat. Bei mir
war es dann auch immer
freitags, nach dem Motto; Feiern kann sie, aber nicht arbeiten. Das
war eine extreme
Belastung. Was ich vorhin erzahit hatte, dass der
Geschlechtsverkehr, bei dem ich auch
immer extreme Schmerzen hatte und jetzt leider noch habe,
entwickelt man eine Angst davor.
Man weil, dass man wieder Schmerzen bekommt. Das macht was
mit einem. Man wusste: okay
2wei Tage hintereinander kann man keinen Sex haben, weil es
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176

177

178

179

180

18

182

183

184

186

187

188

189

150

19

192

193

194

195

wieder so weh tut. Das

beeinflusst dich sehr. Als ich die Diagnose bekommen habe, und ich
aufgewacht bin nach der

OP, habe ich angefangen zu heulen, weil es so krass war, dass
endlich jemand

herausgefunden hat. Und ich dachte so: Okay, ich habe es mir mein
Leben lang nicht

eingebildet, dass ich da extreme Schmerzen hatte. Als ich danach
das erste Mal wieder Sex

hatte nach der OP, da habe ich auch nochmal geheult, weil ich das
erste Mal in meinem

Leben keine Schmerzen hatte beim Geschlechtsverkehr. Ich konnte
es gar nicht beschreiben,

weil ich mir dachte: Achso, so fiihlt sich das eigentlich an. Wenn man
damit lebt, dass es

immer weh tut, denkt man ja, dass es normal ist. Als es weg war, war
es fiir mich ein

richtiger Step aber es ist leider wieder gekommen. Deswegen konnte
ich das nur kurz

genieflen. Aber das hat sich auf jeden Fall gedndert.

I: Also total erlosend?
B3: Ja

I: Ist dein soziales und berufliches Umfeld anders im Umgang
mit dir, seitdem du die

Diagnose gestellt bekommen hast? Wie war es vorher?

B3: (...) Das soziale Umfeld hat sich auf jeden Fall in dem Sinne
geéndert, weil ich da sehr

offen mit umgehe, andere sich vielleicht selber wieder erkennen und
schneller zur

Endometriose Sprechstunde gehen. Das hatte ich jetzt auch schon
einmal. Ich hatte eine

Kommilitonin im Studium, die hat auch jetzt Endometriose
diagnostiziert bekommen und mit

der habe ich mich viel ausgetauscht. Es tat ihr sehr gut, dass sie
nicht alleine damit ist.

Aber ansonsten so viel hat sich nicht verandert. Jetzt hat man die
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196

198

199

200

201

203

205

207

208

209

210

21

212

213

214

Diagnose, alle kénnen

einen bemitleiden, was dann sicher schon ist, aber es bringt nicht so
viel. Wenn ich zum

Arzt gehe, habe ich weiterhin das Gefiihl, werde ich weiterhin nicht
emst genommen. Das

bringt eigentlich nichts. Im beruflichen Kontext kann ich es nicht mit
dem vorigen Job im

Krankenhaus vergleichen, weil ich einen Chef habe, der entspannt
ist. Ich kann ihm sagen,

mir geht es nicht gut. Dann ist es fiir ihn auch in Ordnung. Auch vor
der Diagnosestellung

habe ich bei ihm gearbeitet. Da hat sich nicht so viel geandert.

I: Welche Auswirkungen hatten die Symptome und die fehlende
Diagnose auf dein Sexualleben/

deine Partnerschaft? Gibt es Unterschiede zu vor und nach der

Diagnosestellung?

B3: (...) Was ich auch schon erwéhnt hatte, wahrend des

Geschlechtsverkehrs bzw. auch danach,

hatte ich immer Schmerzen und dachte ja, dass es normal ist. Das

hat auf jeden Fall groRRe

Auswirkungen. Bevor ich es auch zuordnen konnte, was da jetzt

genau ist, dachte ich auch

vielleicht bin ich jemand, der beim Geschlechtsakt einfach sehr

empfindlich ist. Das hatte

sich dann ja rausgestellt, dass am Douglas- Raum also Muttermund

die Endometriose sa® und

dann die Schmerzen dadurch kamen. Es ist auch jetzt so, wo die

Diagnose da ist, dass mehr

Verstandnis da ist, aber die Bediirfnisse bei meinem Partner sind

trotzdem nicht befriedigt.

Es hat sich im Endeffekt nichts veréndert. Dadurch, dass die

Schmerzen wieder da sind,

hat man keine Lust auf Sex, weil man einfach Unterleibschmerzen

hat. AuRerdem immer diese

Angst zu haben, wenn ich einige Tage vor der Menstruation Sex hatte

und ich danach immer

noch Angst vor den Schmerzen wahrend der Menstruation habe.
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215

216

217

218

219

220

221

222

224

225

227

228

23

Manchmal habe ich eine Woche

nach dem Sex immer noch Schmerzen und ein Ziehen, so dass ich
noch starke Krampfe habe.

Das beeinflusst das nattirlich extrem. Ich kann dabei nicht
entspannen. Es ist auf jeden

Fall eine extreme Belastung. Nach und vor der Diagnosestellung war
es halt, dass die

Diagnose jetzt einfach da ist, aber leider einige Monate nach der OP
leichte Schmerzen

wieder da waren. Seit einem Monat sind sie wieder extrem doll, so
dass ich sexuell gerade

nicht agieren kann, weil ich die ganze Zeit damit beschaftigt bin,
Unterleibschmerzen zu

haben.

I: Und welche Rolle spielte das Kinderwunsch Thema?

B3: Kinderwunsch (...) ist bei mir kein Thema, weil ich keine Kinder
bekommen mdchte. Also

das war schon immer so, in meinem Kopf, dass ich das nicht haben
will. Die Vorstellung

schwanger zu werden, also dadurch, dass ich ja schon immer
Schmerzen hatte, und dann zu

denken: Okay, bei der Geburt hat man noch zehnmal mehr
Schmerzen. Das ist flir mich die

Horrorvorstellung. Als ich irgendwann den Entschluss gefasst habe,
ich mdchte keine

eigenen Kinder bekommen, war es fiir mich eine extreme Entlastung.
Fir manche ist es ja

eine extreme Belastung, wenn sie Endometriose hdren und dann
sagen die, ich kann keine

Kinder bekommen. Ware es so gewesen, dass ich keine Kinder
bekommen kdnnte, wegen der

Diagnose, ware es fiir mich kein Weltuntergang. Es wére eher eine
Erleichterung, weil es

die Leute dann eher verstehen wiirden, wenn ich sagen wiirde ich
kann keine Kinder bekommen,

als wenn ich sagen wiirde, ich mochte keine Kinder bekommen.
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235

237

24

242

243

245

247

249

251

253

I: Und gab es eine Auswirkung auf deine Partnerschaft wahrend der
Phase? Kannst du dich

daran erinnern, also habt ihr zusammen geschaut, wie ihr das macht
oder gab es Streit, was

das Sexualleben angeht?

B: Mein Ex- Partner (...) Also dadurch, dass ich damals nur
Schmerzen wahrend meiner

Menstruation hatte, und mein Partner Ekel vor Menstruation hatte,
war Sex dann kein Thema.

Bei meinem Ex- Partner waren die Schmerzen beim Sex nicht so
heftig, als bei meinem

jetzigen Partner. Ich weil nicht, ob es daran liegt, wie die Penetration
ist,

wahrscheinlich auch. Ich muss auch sagen, dass ich bei meinem Ex-
Partner nie gekommen bin.

Also ich merke jetzt immer, wenn ich einen Orgasmus habe, habe
ich ein paar Stunden

danach auch noch mehr Unterleibschmerzen, weil sich alles
verkrampft. Dadurch, dass ich in

einer Partnerschaft lebe, in der man viel offen redet und
kommuniziert, ist es so, dass

man genauer guckt. Beispielsweise, wenn alles weh tut, versucht
man sich langsam

ranzutasten. Ich hatte auch Geschlechtsverkehr mit Menschen, als
ich Single war, die nicht

so vorsichtig waren, wo ich starke Schmerzen hatte. Wo es denen
sozusagen egal war. Und

das ist auch was, was einen natiirlich traumatisiert, sodass man sich
noch mehr isoliert

und, dass man entscheidet, ich mdchte gar keinen Sex haben, denn
ich habe einfach

Schmerzen dabei. Bei meinem jetzigen Partner ist es so, dass wir es
probieren und er

nachfragt, ob alles ok ist. Manchmal ist es auch stellungsabhangig.
Und manchmal geht es

halt auch einfach nicht, weil es dann grad einfach wehtut.

I: Wir sind nun am Ende. Hast du noch Ergdnzungen, Wiinsche
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255

257

258

259

261

262

263

264

265

266

267

268

269

270

27

272

oder Anliegen, wie mit
Betroffenen in dieser Phase umgegangen werden sollte?

B3: Was mir gerade noch einféllt, dass Arzt:Innen viel sensibler
werden sollten, bei dem

Thema. Und Menschen einfach emster nehmen sollten, also
menstruierende Menschen. Dass man

das nicht so abschreiben soll, dass man jemanden einfach
Schmerzmittel gibt. Und wenn die

Diagnose schon da ist, sich vielleicht zu entschuldigen. Und zu
sagen: Also Sie sind schon

s0 und so viele Jahre in Behandlung bei uns und es tut uns leid, dass
wir es Uibersehen

haben oder wir Sie da zum Spezialisten nicht hingeschickt haben. Ich
bin auch nach der

Diagnose einmal im Monat beim Gynéakologen, weil ich halt
Schmerzen habe, und es wird mir

trotzdem nicht geholfen. Zu meiner Endometriose Pille habe ich noch
mehr Hormone bekommen,

obwohl ich Migréne habe. Was eigentlich keinen Sinn macht, denn
noch mehr Hormone bedeuten

fiir mich, noch mehr Migréne. Da wird individuell nicht drauf
eingegangen. Dass du

vielleicht durch die Endometriose die Migrane hast, wird nicht
berlicksichtigt und gar

nicht miteinander verbunden. Die Diagnostik ist total schlecht in
Deutschland. Also man

wird total alleine gelassen, man muss selbststandig Spezialisten
aufsuchen, man muss

selber entscheiden, ob man eine OP haben méchte. Wenn du eine
andere Erkrankung zum

Beispiel Magen Darm oder Krebs hast, kannst du nicht entscheiden,
ob du die OP haben

willst oder nicht, sondern es wird dir gesagt: Wir miissen da auf jeden
Fall was machen.

Das ist bei der Erkrankung nicht so. Die Medizin an sich ist eher auf
Mannerkrankheiten

ausgerichtet, da fehit extrem die Forschung gerade und ich hoffe,
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273

274

275

276

dass sich das in den

ndchsten Jahren irgendwie verbessert. Es liegt noch nicht mal an der
Verbesserung, sondern

an dem emst genommen werden. Wenn sich das verbessert, ist alles
andere nicht so schlimm.

Es ist ja nicht normal, dass man zehn Jahre warten muss, um eine
Diagnosesteliung zu

bekommen.
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Schmerzen
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10

11

12

14

16

17

Interview Transkript: B4
19.01.2023, 14:00 Uhr, tber Zoomn

I: Erzihl mal, wie wurde die Krankheit Endometriose
festgestellt? (Woran lag die
verzogerte Diagnosestellung?)

B4: Also es hat angefangen, als ich meine Tage bekommen habe. Da
war ich 10,5 Jahre alt.

Und ich glaube die ersten Zyklen hatte ich erstmal nichts also jeden
Fall keine Schmerzen,

erst bei dem dritten Mal. Und ich weil auf jeden Fall, dass sich die
Schmerzen von Periode

zu Periode gesteigert haben, sodass ich in der Schule auch ganz
viele Ausfélle hatte. Und

da weild ich auch noch, dass die Lehrer immer so waren von wegen:
Olivia, was ist denn los?

Und ich habe auch immer sehr sehr stark geblutet. Also es gibt ja
diese ganz grofen

Tampons und ich weil}, dass die bei mir nur eine Stunde gehalten
haben. Und irgendwann

konnte ich dann auch immer gar nichts mehr, wenn ich diese
Schmerzen hatte. Und es war

dann irgendwann so, dass ich nicht nur wahrend meiner Periode
Schmerzen bekam, sondermn

auch immer mal Zyklusunabhdngig, also es war nicht mehr an
meiner Periode gabunden. Zum

Schiuss irgendwann auch jeden Tag. Das war dann irgendwann auch
so schiimm, wenn man den

Tampon wechseln musst und ich auf Toilette war, dass ich dann
langer auf dem Badezimmer

Boden lag, weil die Schmerzen so stark waren und ich nicht mehr
stehen konnte. Dann war

ich mit 14 das erste Mal beim Frauenarzt fir eine Routine
Untersuchung, ohne mit

Hintergedanken dahin zu gehen, weil ich Schmerzen hatte. Weil ich
das auch irgendwann als
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21

25

26

27

3

35

37

normal angesehen habe. Keiner wusste das, keiner kannte das und
es hief¥ immer: ja die

ersten Male deiner Periode sind halt eben etwas starker. Und dann
bei der Untersuchung war

alles normal. Am Ende meines 14. Lebensjahres bin ich dann
nochmal zum Frauenarzt, weil

ich in irgendeinem Buch gelesen habe, dass die Pille bei Schmerzen
helfen solite. Die

Pille habe ich dann auch bekommen. Dann hatte ich mit der Pille
tatsachlich die ersten

Zyklen (iberhaupt keine Schmerzen mehr, und das war so cool und
ich dachte jetzt habe ich

gar keine Schmerzen mehr und, dass es jetzt das war und, dass ich
mir keine Sorgen mehr

machen muss. Und ging es nach zwei Zyklen wieder los. Also ich
hatte nicht nur

Unterleibschmerzen, sondern musste mich immer (ibergeben, hatte
ganz dolle Kreuzschmerzen,

ich hatte dadurch Fieber. Das Ubergeben hat irgendwann aufgehort
und ich bin auch nie in

Ohnmacht gefallen, aber das war schon nah an der Grenze, also so
diese Benommenheit und

man so dolle Schmerzen hat, dass man die Welt gar nicht mehr so
wahrnimmt. Die schlimmsten

Tage waren immer so die ersten drei oder vier Tage wahrend der
Periode, aber ich habe halt

auch immer Schmerztabletten genommen. Also es war nicht mehr
gesund und als es dann immer

Zyklus unabhdngiger wurde immer weniger. Also ich habe
angefangen mit Paracetamol und dann

Dolormin also das sind ja extra so Schmerztabletten fiir die Periode.
Und irgendwann waren

wir dann schon bei Novamin.

Und meine Frauenérztin meinte dann ich soll trotzdem weiter die Pille
einfach nehmen. Und

dann habe ich mir irgendwann ein Buch bestellt von einer
Gynakologin tiber den Kérper und
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39

41

43

45

47

48

50

51

53

55

die Gesundheit der Frau, damit man das besser versteht und ich fand
das halt als

Jugendiiche ganz interessant. Und irgendwo stand dann was {iber
Endometriose und die

Symptome. Und da wurde ich stutzig und dachte das passt ja
irgendwie und habe viel dariiber

gegoogelt. Und dann war ich mir sicher, dass ich das haben muss.
Dann habe ich das meiner

Frauendrztin gesagt und die meinte von wegen: Das kann gar nicht
sein und mit 14 oder 15

sind das einfach starke Perioden Schmerzen. Und sie hat dann auch
gar nichts mehr

untersucht. Und dann dachte ich mir: Ja gut ok meine Arztin muss
recht haben. Und dann

habe ich mir keine Gedanken mehr dariiber gemacht.

In meinem 15. Lebensjahr hat sich dann einiges veréndert. Also ich
hatte auch so andere

Gynékologische Erkrankungen, weshalb ich immer mal wieder beim
Frauenarzt war, und dann

war ich auch mal im UKE bei einer Arztin aber eigentlich wegen einer
anderen Geschichte.

Und die Arztin hat mich dann gefragt, ob ich dfter Schmerzen habe
wéhrend der Periode und

dann habe ich ihr das alles erz3hit. Und sie meinte dann, dass meine
Gebdrmutter eine

andere Anatomie hat und bisschen klumpig aussieht und total
verwuchert mit Gewebe. Und

dann meinte sie, dass ich dieses Adenomyose uterus habe. Darliber
habe ich varher gar

nichts gelesen, nur (iber Endometriose, aber das ist ja auch eine
Form von Endometriose.

Und dann meinte die Arztin, dass ich mal zum Endometriose-
Spezialisten gehen soll. Und

dann habe ich erstmal alle Freunde angerufen und meinte so: Guck
mal, ich bilde mir das

doch gar nicht ein, endlich habe ich was gefunden und weil, dass ich
das habe (freudig).

ETE]

105



Anhang

Auswirkungen der Diagnoseste!

58

61

63

65

67

69

70
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72

73

74

75

76

Ich war total erleichtert, aber auch gleichzeitig bisschen unter Schock
und dachte mir: Ja

es gibt endlich einen Grund, den man benennen kann, aber auf der
anderen Seite hétte ich

lieber einfach die Schmerzen gehabt, ohne etwas Emstes zu haben.
Ich war so bisschen im

Zwiespalt, weil die Arztin dann auch gleich meinte, was da fiir Folgen
auf mich zukommen

Und dann war ich bei der Endometriose- Spezialistin im UKE. Die hat
dann auch nochmal

einen Ultraschall gemacht und das bestétigt, was die andere Arztin
gesagt hatte. Und sie

ging davon aus, dass wenn ich die adenomyose uterus habe, habe
ich wahrscheinlich auch

Endometriose, aber das kann man so schlecht sehen. Dann habe ich
eine andere Pille

verschrieben bekommen und solte das aber auch wieder
kontrollieren lassen und weiterhin

Schmerzmittel nehmen, weil sie mich mit 15 ungern operieren wiirde.
Leider habe ich die

Pille Giberhaupt nicht vertragen und habe dann nochmal eine andere
bekommen. Dann wurden

meine Schmerzen irgendwie anders, also das hat sich angefiihit, als
wiirde jemand in mein

Unterleib stechen mit dem Messer. Und es war dann auch immer
zyklusunabhangig. Also immer

war am Unterleib irgendwas. Also je alter ich auch wurde, hatte ich
viel 6fter Schmerzen

also fast taglich. Dann war ich irgendwann wieder bei der
Endometriose- Spezialistin und

dann haben wir auch ein MRT gemacht, weil man da auch die
tiefinfiltrierende Endometriose

erkennen kann. Und da konnte sie dann nichts bei mir sehen. Mein
Papa war immer mit bei

den Terminen, und dann sallen wir da zu dritt und sie meinte sie
wiirde die OP nur machen,
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78

83

85

87

9

92

93

95

wenn ich es nicht mehr aushalte. Sie meinte auch, dass sie
mittierweile die Indikation
dafiir sehen wiirde und man die machen kdnnte aber ich mit 16 so
jung ware und das Risiko so
hoch wére bei mir, dass da Komplikationen auftreten wiirde, auf
Grund von anderen
Erkrankungen, die ich hatte. Und ich habe dann geheult und meinte,
dass mir das total egal
ist und ich will einfach, dass es aufhdrt. Und dann haben wir uns am
Ende meines 16.
Lebensjahres dazu entschieden, dass wir es machen. Wegen Corona
wurde die OP erst
verschoben, und dann wurde ich mit 17 Jahren operiert. Die
Adenomyose haben die dann
bestétigt und auch Endometriose gefunden. Ich hatte Endometriose
am Bauchfell, an der
Beckenwand und an und in der Gebarmutter. Am Eileiter und an den
Eierstocken zum Gliick
nicht. Also da habe ich Gliick gehabt. Die Endometriose-Herde
wurden dann entfernt und
seitdem hilft meine Pille auch erst. Und seitdem ist eigentlich alles so
gut. Ich merke
halt direkt, wenn ich die Pille mal vergesse, dass mein Unterleib sich
anders anfiihit.
Also es ist krass, wie die Hormone mich behandeln, denn ich merke
es halt direkt, sobald
ich die Pille vergesse. Ich muss die auch durchnehmen, damit ich
eine Lebensqualitat habe.
Also ich soll einmal im Jahr eine Pause machen. Jetzt ist bald wieder
die Zeit, dass ich
sie eigentlich pausieren sollte. Ich denke dann so: mh wann kann es
das denn pausieren,
wann ist es okay, wenn ich Schmerzen habe, sodass ich quasi in
meinen Terminkalender
gucken muss, wann es ginstig wére, weil ich weil}, dass die Pause
nicht toll wird. Dafiir
habe ich grad einfach keine Kapazitat (lacht). Und jetzt gehe ich
immer einmal im Jahr zu
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112
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der Spezialistin.

I: Welche Symptome haben in der Zeit deine Gesundheit
eingeschrankt?

B4: Also die Schmerzen auf jeden Fall, also die waren unterirdisch.
Also die waren (iberall

am Unterleib, im unteren Riicken, dann die Ubelkeit und
Kopfschmerzen. Also das hat sich

angefiihit, als hitte man die krasseste Influenza der Welt und dazu
kormmen noch die

Schmerzen. Man sagt auch wohl, dass Endometriose- Schmerzen
hnlich sind wie Wehnen.

I: Gab es Unterschiede beziiglich der Symptome vor und nach
der Diagnosestellung? (Gab es

andere Symptome? Hat sich der Schweregrad veriindert?)

B4: Also ich habe seit der OP keine Schmerzen mehr, aber die
Diagnose wurde ja schon zwei

Jahre vorher gestellt. Deswegen ist das schwierig zu sagen, dass es
an der

Diagnosestellung lag. Das Einzige, was ich sagen kann, ist, dass die
Schmerzen von Jahr zu

Jahr immer schlimmer geworden sind. Also die Periodenschmerzen
waren auf jeden Fall am

schlimmsten, aber, dass es auch eirfach irgendwann im Zyklus
auftauchte, und irgendwann

taglich. Und ich hatte auch fast bis zu 10 Tagen meine Blutung.

I: Und das war vor oder nach der Diagnosestellung?
B4: Das liegt alles vor der OP.

I: Also hattest du durchgehend die gleichen Symptome vor Diagnose
und in den zwei Jahren
2zwischen Diagnosestellung und der OP?

B4: Ja, also irgendwann war es dann besser, weil ich dann immer

Schmerztabletten genommen

habe, aber das war dann auch nur die Symptombehandiung. Und

sobald die Schmerztabletten

dann irgendwie 6 Stunden drin waren, wusste ich, dass ich neue
6/13

108



Anhang

-Andere Strategien [

-Eigene Psyche (+) [
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nrz

118

19

120

121

122

123

124

125

126

127

128

129

130

132

133

134

135

nehmen muss. Irgendwann hat

die Spezialistin mir dann auch geraten, ich soll die Schmerztablette
nehmen kurz bevor ich

die Schmerzen bekomme oder wenn das so anfangt, dann sollten die
Schmerzen erst gar nicht

kommen oder so dolle sein. Das habe ich dann auch gemacht, aber
das hat dann ja nur dazu

gefiihrt, dass ich immer mal wieder alle paar Stunden eine Tablette
eingeworfen habe.

Irgendwann in meiner Ausbildung zur Medizinischen Ausbildung hatte
ich dann auch immer

Warmepflaster und einmal bin ich fast umgekippt und bin dann auch
nachhause gegangen.

I: Was war die grofte Herausforderung im Umgang mit der nicht

diagnostizierten
Endometriose?

B4: Also ich wusste ja nicht, dass es das ist oder, dass ich was habe,
denn ich hatte

dariiber auch noch nichts gelesen. Ich hatte halt immer Schmerzen
und musste damit umgehen.

Klar die Schule hat immer ein bisschen blod drauf reagiert, aber kann
ich auch verstehen.

Weil, ja ein Madchen hat ihre Tage und fehit dann immer (lacht). Aber
weil ich einfach von

nichts eine Ahnung hatte, war es dann immer so ein Leiden und die
Frage beschéftigte mich,

ob ich denn jetzt was habe oder nicht. Und jeder Arzt sagt mir, dass
ich nichts habe. Oder,

ob ich mir das jetzt nur einbilde oder einfach nur schmerzempfindlich
bin. Solche Sachen

kamen dann halt immer.

I: Wie sind medizinisches Personal und Menschen aus deinem
sozialen Umfeld mit deiner
Situation umgegangen bzw. wie haben sie reagiert?

B4: Also ich war immer so ein Kind, wenn ich krank war, geht es zu
Oma. Und da war ich
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142

143

144

145

146

147

148

149

150

152

153

154

155

hauptsachlich immer, wenn ich Schmerzen hatte bei meiner Oma, die
einen super pflegen kann.

Und ihr tat das immer so leid, und ich lag dann immer im Bett und
sie meint ich sehe wie

tot aus. Da war ich dann immer wirklich in meiner eigenen Welt. Und
meine Familie hatte

natiirfich mit mir Mitleid und hat sich immer gekiimmert. Meine Oma
halt immer am meisten.

Und ich weil3 noch, dass ich immer vor mich herumgesummt habe,
oder musste im Hintergrund

immer irgendwas horen. Aber ich war immer wirklich in einem
dunklen Raum und bin nur

aufgestanden, wenn ich den Tampon wechseln musste. Und Arzte, ja
die haben das nicht so

emst genommen. Also auch als ich das mit der Krankheit
angesprochen habe, hat sie mich

nicht ernst genommen. Also erst die Spezialistin.

I: Also und dein soziales Umfeld hatte also Verstandnis auch dafiir,
dass du Schmerzen

hattest?

B4: Also Familie ja, Schule weil} ich noch, dass die immer gefragt
haben, warum ich denn

immer so oft krank bin und ich zum Schularzt musste, weil da ja
irgendwas nicht stimmt.

Und Freunde (...) Also ich weif} noch, dass ich eigentlich immer so
bisschen komisch reagiert

habe. Weil wenn ich Schmerzen hatte, konnte ich halt gar nichts
mehr. Und wenn ich in der

Schule war, wenn es mir gut ging, und andere Médchen dann
meinten, dass sie ja so dolle

Unterleibschmerzen haben, aber lachen und machen dann trotzdem
noch alles, dachte ich mir

dann immer: Du (die anderen Madchen) kannst gar keine Schmerzen
haben. Also ich konnte

eher die anderen nicht ernst nehmen.

I: Inwieweit hast du deine eigenen Symptome bzw. Schmerzen
emstgenommen?
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157
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168

169

170
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172
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174

175

B4: Also ich habe sie gefiihlt (lacht), deswegen habe ich sie auch
emstgenommen. Das waren

einfach zu krasse Schmerzen, also ich konnte sie gar nicht nicht
emst nehmen.

I: Hattest du in der Zeit eine Ansprechperson? (Hast du den
Kontakt mit der Ansprechperson
als Entlastung/ Ressource empfunden? Wenn ja, warum?)

B4: Meine Oma war halt immer so meine Person und ich habe mir ihr
immer gesprochen. Sie

hat sich halt so immer um mich gekiimmert und das war schon. Sie
hat mich dann immer von

zuhause abgeholt und dann war ich so drei bis vier Tage bei ihr und
dann war sie halt

immer fiir mich da. Sie war auch die Person, die nach der OP mich
abgeholt hat, weil es mir

so schlecht ging.

I: Welche Strategien zur Bewdltigung der Schmerzen hast du dir
damals uiberlegt? (z.B.
Schmerzmittel, soziale Isolation)

B4: Warme hat immer gut geholfen. Und auch immer komplett
dunkles Zimmer. Und ich habe mir
immer eine neue Position (iberlegt, also Beine hoch, auf den Riicken
oder was auch immer.
Und irgendwann hat mir dann eine Position die Schmerzen
genommen. Und Gerdusche musste im
Hintergrund laufen und ich habe selbst fir mich gesummt.
Schmerzmittel habe ich immer.
genommen. Also als ich noch so jung war, da durfte ich das noch
nicht und musste die
Schmerzen so aushalten und war wirklich jedes Mal nicht
ansprechbar. Und irgendwann habe
ich so viel Novamin genommen, dass Paracetamol gar nicht mehr
geholfen hat. Ja, das falit
mir jetzt so spontan ein.
I: Wie hat sich die fehlende Diagnose auf deine psychische
Gesundheit ausgewirkt? (Hat
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177

178
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183

184

185

186
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188

189

150
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192

183

194

195

sich etwas verindert, seitdem du die Diagnose gestellt
bekommen hast?)

B4: Also ich war ja so jung. lch habe mir nicht so viele Gedanken
war ja irgendwie noch ein Kind. Es war halt da, und es war scheille.
Und dachte mir dann

immer so: Oh nein ich mbchte jetzt meine Tage nicht bekommen.
Also ich war einfach froh,

als es dann diagnostiziert worden ist und es dann aufgehért hat nach
der OP. Also ich bin

auch ein Gliicksfall, dass es nach der OP auch besser wurde. Also es
muss auch nicht sain.

I: Also war es fiir dich auch eine Ereichterung, die Diagnose gestellt
bekommen zu haben?

B4: Also die Diagnose gestellt bekommen habe ich ja schon vor der
OP, und das war dann

Schack und Gewissheit zugleich. Also und erst nach der OP habe ich
mich so richtig besser

gefilhit.

I: Ist dein soziales und berufliches Umfeld anders im Umgang
miit dir, seitdem du die

Diagnose gestellt bekommen hast? Wie war es vorher?

B4: Sie verstehen es halt. Alle waren glaube ich erleichtert, dass ich
jetzt endlich quasi

befreit bin von den ganzen Schrmerzen. Und davor wurde ich halt
eher so bisschen

bemitleidet.

I: Und war das dann anders, als du dann quasi ein medizinisches
Etikett hattest seitdem du

die Diagnose bekommen hast und du das dann auch in der Schule
oder beim Arbeitgeber sagen

konntest, warum die jetzt krank bist?

B4: In der Ausbildung habe ich so viele Schmerzmittel genormmen,
dass ich nicht fehle. Also
das habe ich dann gar nicht bekannt gegeben. Also ich wollte
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212

213

214

dariiber auch nicht so gerne
reden.

I: Und vor der Diagnosestellung hast du also gar nicht so viel dariiber

geredet und eher
alles so bisschen runtergeschiuckt und fiir dich selbst verarbeitet?

B4: Also die engsten Freunde wussten, dass ich Schmerzen habe. In
der Schule, die nicht.

I: Welche Auswirkungen hatten die Symptome und die fehlende
Diagnose auf dein Sexualleben/

deine Partnerschaft? Gibt es Unterschiede zu vor und nach der
Diagnosestellung?

B4: Also ich muss schon sagen, dass ich manchmal Schmerzen
habe. Da muss man halt gucken,

wie man damit umgeht, und man muss es halt einfach ausprobieren
das ist schon manchmal

nicht so schon. Ich hatte dann auch manchmal beim Orgasmus
Schmerzen im Unterleib. Da

konnen die Arzte leider gar nichts machen. Da muss man halt
einfach gucken, wie und wann

es passt und wie es nicht passt. Gerade habe ich eh keinen Freund,
also ist es so in den

Hintergrund getreten. Also man hat es immer irgendwie
hinbekommen, aber es war nicht so

wirklich zu genieflen, weil immer mal was nicht geht. Das ist halt
biéd.

I: Und hast du gedacht, bevor du die Diagnose gestellt bekommen
hast, es wére normal, dass

du Schmerzen hast?

B4: Ich dachte halt die ersten Male tun immer weh. Also es tut halt
immer am Muttermund

weh und manche Positionen gingen dann besser, und manche
schlechter. Aber manchmal habe

ich dann eine Schmerztablette auch genommen (lacht).

I: Und du konntest dann ja deinem Sexualpartner gar nicht richtig
sagen, warum du
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215

216

217

218

219

221

225

227

229

23

Schmerzen hast und was das jetzt genau ist. Und hast du dann
vielleicht an dich selbst

gezweifelt oder konntest du gut offen mit dem Partner dariiber
sprechen und euch gut

austauchen, wenn es dir mal dabei nicht gut ging? Und wie ist dein
Partner damit

umgegangen, wenn du Schmerzen hattest?

B4: Das war eigentlich schon immer offen kommuniziert. Und man
hort ja auch immer, dass

die ersten Male schwierig sind. Und deshalb dachten wir, es ist
deswegen schmerzhaft. Als

ich es dann irgendwann wusste, hatte ich auch Panik, weil ich
dachte: Okay wird es dann

Uberhaupt jemals gut werden? Ich hatte danach auch noch einen
anderen Freund also jetzt

nach der OP. Und da wusste ich es ja schon und es war auch jeden
Fall entspannter, aber da

muss man halt ein paar Positionen ausprobieren, dass es passt.
Manchmal ging es auch gar

nicht. Also Gleitgel hilft auch schon. Das ist auch das Einzige, was
meine Frauendrztin

mir geraten hat. Also ja muss man einfach gucken. Also seit der
Diagnose weil} ich besser,

was hilft und was ich machen muss, damit es gut geht.

I: Und konntest du dich dann auf Grund der Diagnosestellung
vielleicht bisschen besser

informieren? Also, dass du dich mit anderen austauschen konntest?

B4: Ja also ich weil} jetzt zum Beispiel auch erst, dass Warme hilft.
Also, dass, man so

davor eine Warmflasche macht und auf den Unterleib legt, sodass er
sich noch besser

entspannt. Und zu wissen, dass ein langes Vorspiel hilft, hat mir auch
gutgetan. Also ich

muss sagen, wenn ich Alkohol getrunken habe, geht es auch besser,
weil ich dann nicht mehr

so viele Schmerzen fiihle.
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I: Wir sind nun am Ende. Hast du noch Ergdanzungen, Wiinsche
oder Anliegen, wie mit

Betroffenen in dieser Phase umgegangen werden sollte?

B4: Also ich wiinsche mir eine groRere Aufmerksamkeit, also dass
die Menschen wissen, was

Endometriose ist. Deswegen bin ich auch ganz offen damit und
mehr darliber aufgeklart wird. Also ich finde das immer gut, wenn
Tagesschau mal einen

Beitrag dariiber postet. Also ich finde schon, dass immer mehr
Menschen dariiber Bescheid

wissen. Ich finde Arzte sollten einen besser emst nehmen, auch
wenn man auch noch so jung

ist. Und ich finde es wichtig, dass noch mehr dariiber geforscht wird,
auch zur Operation

der Adenomyose. Ich weil, dass es schwierig ist also auch
anatomisch, die Gebarmutter zu

operieren, aber da wiirde ich mir mehr Forschung wiinschen. Das
Ding ist, dadurch, dass es

mir seit der OP wieder besser geht, informiere ich mich gar nicht
mehr so krass viel

dariliber und denke nicht mehr so viel dariiber nach. Aber vielleicht
auch, weil ich mich

damit nicht beschéftigen will, also ich wiirde nicht sagen verdrangen,
aber mir ging es

halt einfach lang genug schiecht deswegen und deshalb setze ich
mich damit nicht mehr so

germe auseinander oder gucke mir Dokus an, was ich sehr viel vorher
gemacht habe.
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Anhang 5: Ubersicht Arbeitsschritte der zusammenfassenden qualitativen

Inhaltsanalyse nach Mayring
Oberkateqorie: Der Weg zur Diagnose

Unterkategorie: Diagnosefindung

Interviewnum- | Paraphrasierung Generalisie- Reduktion Ankerbeispiele
mer rung
Bl Diagnosefindung Sichere Diag- Bauchspiege- ,,und natirlich, wenn
durch eine Bauch- | nosestellung lung man so nach einem
spiegelung auf du_rch Bauch- uqd unerfullter | Jahr, wenn
&rund eines uner- spiegelung. Kinderwunsch. | man merkt, dass si_ch
fillten Kinderwun- Verdacht _auf da nichts tut und die Be-
_ ) Endometriose schwerden auch
sches, in Verbin- wegen unerfull- immer starker werden, dass
dung mit andauern- | ten Kinder- man
den und immer star- | wunschs in da natdrlich hellhériger
ker werdenden Be- | Verbindung mit wird und man sich
schwerden. andauernden dann auch fragt: woher
und immer stér- kommt das jetzt, dass
ker werdenden ich nicht schwanger
Beschwerden. werde und warum habe ich
immer mehr Schmerzen?*
(B1, Z: 16- 19)
B2 Diagnosefindung Verdacht auf Vermehrte ,,Das heifdt, auf Grund
auf Grund von ver- | Endometriose | Zysten im Un- | der Entziindungs-proble-
mehrt auftretenden | WegeN ver- terleib matik kamen
Zysten im Unterleib mehrt auftre- dann vermehrt Untersu-
. . tenden Zysten chungen
und den intensiven im Unterleib. bei

Schmerzen.

herum. Und dann
konnte er die Diagnose
so weit stellen, dass er
meinte: Okay, auf
Grund

der vermehrten Zysten und
des aktuellen
Gebarmutterbildes
tendiert er zu einer
Endometriose. Und
auch auf Grund meines
Schmerz Problemes,
weil ich dann auch
diesen

Eisprung identifizieren
konnte.” (B2, Z: 93- 97)
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B3 Diagnosefindung Sichere Diag- Bauchspiege- ,,Direkt nach der OP,
durch Bauchspiege- | nosestellung lung als ich dann
lung durch Bauch- aufgewacht bin haben
spiegelung. die mir direkt
gesagt, dass es eine
Endometriose sei,
die entfernt wurde.*
(B3, Z: 34- 35)
B4 Diagnosefindung Verdacht auf Diagnostizierte | Bei Diagnostik
auf Grund von ver- | Endometriose | Adenomyose Ultraschall:
wegen diagnos- | uterus ,,.und sie meinte dann, dass

anderter Anatomie
der Gebarmutter
und diagnostizierte
Adenomyose uterus
mittels Ultraschall
Diagnostik.

tizierter Adeno-
myose uterus.

meine

Gebarmutter eine
andere Anatomie hat
und bisschen klumpig
aussieht und total
verwuchert mit
Gewebe. Und

dann meinte sie,

dass ich dieses
Adenomyose uterus habe.*
(B4, Z: 51- 53)
untersucht.” (B4, Z: 42-
45)

Unterkategorie: Ursachen verzégerter Diagnosestellung

Interviewnum- | Paraphrasierung Generalisie- Reduktion Ankerbeispiele
mer rung
B1 Endometriose kann | Mit Ultraschall | Schwierigkei- | | Die verzogerte Diagnose-
nicht mittels Ultra- | war Endometri- | ten bei Diag- | stellung lag glaube ich da-
ose nicht sicht- | nostik ran, dass man ja die Endo-

schalls diagnosti-
ziert werden, sodass
die Diagnosefin-
dung sich verzogert
hat.

bar

metriose

tiber das normale Ultra-
schall beim Gynékologen
nicht sieht.”“ (B1, Z: 7-8)
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B2

Es wurden mehrere
Fehldiagnosen ge-
stellt. Auf Grund
der Unterbauch-
schmerzen gab es
einen Verdacht auf
gastrointestinale Be-
schwerden, chroni-
sche Blinddarment-
zlindung, eine Eilei-
ter Schwanger-
schaft, Depression
und auf ein internis-
tisches Krankheits-
bild.

Ihr wurden
mehrere Fehl-
diagnosen in
unterschiedli-
chen Fachdis-
ziplinen ge-
stellt.

Mehrere Ge-
stellte Fehldi-
agnosen

,,Also immer davon ausge-
gangen wurde, dass

ich (...) Also diese Unter-
bauchschmerzen, die ich
durchgangig hatte, vom
Darm kommen, vom
Magen kommen* (B2, Z:
55- 57)

,,Jch wurde dann von 18 bis
20 vor der ersten OP mit
Antidepressiva behandelt,
weil sie die Symptomatik
auf Depression geschoben
haben.”“ (B2, Z: 120- 121)

,,Dann dachten die es wére
was Internistisches, und
weil nichts

diagnostiziert werden
konnte haben sie mich
dann auch Schmerzmittel
gesetzt Jahre lang.“ (B2, Z:
131- 132)

,»Also ich musste

immer einen Schwanger-
schaftstest machen und
musste

immer vorher die Fragen
beantworten, ob

ich schwanger bin.

Weil das symptomatisch
immer so in eine Eileiter
Schwangerschaft

gepasst hatte fiir den Inter-
nisten oder auch in so an-
fangliche Schwanger-
schaftssymptome.*

(B2, Z: 137- 140)

B3

B4

Die Diagnosefin-
dung wurde verzo-
gert, da die Frauen-
arztin die starken
Periodenschmerzen
im Alter von 14
nicht als pathogen
angesehen hat und
keine Untersuchun-
gen durchgefiihrt
wurden.

Die Frauendrz-
tin hat Be-
schwerden
nicht als patho-
logisch gesehen
und keine Un-
tersuchungen
durchgefuhrt

Kein Verdacht,
daher keine
Durchfiihrung
von Untersu-
chungen

»|---] Dann habe ich das
meiner

Frauenarztin gesagt und die
meinte von wegen: Das
kann gar nicht sein und mit
14 oder 15

sind das einfach starke Pe-
rioden Schmerzen. Und sie
hat dann auch gar nichts
mehr

untersucht.” (B4, Z: 42-
45)
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Unterkategorie: Eigeninitiative bei Diagnosefindung

Interviewnum-
mer

Paraphrasierung

Bl

Durch Wissensa-
neignung,
Schmerzen und
unerfillten Kin-
derwunsch wurde
die Proband:in
selbst auf das
Krankheitshild
aufmerksam.
Nach mehrfachen
Arztwechsel hat
sie um die Bauch-
spiegelung gebe-
ten und sich al-
leine dafiir ent-
schieden.

Generalisierung

Reduktion

Ankerbeispiele

Selbstverantwor-
tung Ubernommen,
durch Wissensa-
neignung und
Arztwechsel, bei
der Suche nach
dem Krankheits-
bild. Entscheidun-
gen wurden eigen-
stéandig getroffen.

Selbstverantwor-
tung, Wissensa-
neignung, eigene
Suche nach Krank-
heitsbild, Treffen
eigener Entschei-
dungen, Arztwech-
sel

»--.dann ja
nach einem
Jahr Kinder-
wunsch, wurde
quasi dann die
Bauchspiege-
lung gemacht
auf meinen
Waunsch. Also
ich habe gesagt
ich méchte das
gerne. Weil ich
natdrlich auch
wissen wollte,
woran es liegt,
warum ich
nicht schwan-
ger werde.*
(B1, Z: 273-
275)

»l...] von 2016
bis 2018 habe
ich

drei Mal den
Frauenarzt ge-
wechselt, weil
ich mich immer
nicht ernst ge-
nommen ge-
fihlt habe

und ich mich
immer gefragt
habe: Es muss
doch einen
Grund haben,
wieso ich im-
mer starkere
Beschwerden
hatte, weil ich
dann haufig im-
mer ein extre-
mes Stechen
am rechten
Oberbauch
hatte.” (B1, Z:
53- 57)

,,Also ich habe
mich auch viel
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B2

Mehrfacher mul-
tidisziplinarer
Arztwechsel.

B3

Durch eigene
Wissensaneig-
nung, Eigenintia-
tive, Austausch
mit anderen

Frauen, die ahnli-

che Symptome
schildern, Arzt-
wechsel bzw. ei-

genstandiges Auf-
suchen der Spezi-

alisten und das
Treffen eigener
Entscheidungen
zur Bauchspiege-
lung konnte die
Diagnose gestellt
werden. Sie hat

sich alleine gelas-

sen und nicht gut
beraten gefihlt
von Arzt:innen.

B4

Durch Wissensa-
neignung, mittels
Biicher und dem
Internet, wurde
die Proband:in
selbst auf das

belesen und bin
dann auch letzt-
endlich erst auf
die Erkrankung
Endometriose
so driber ge-
stolpert.” (B1,
Z:127-128)

,Dieser Sprung
zwischen so
vielen Arzten.
Also diese
Rundreise zwi-
schen den Arz-
ten, um

diese Symp-
tome und
Schmerzen in
den Griff zu be-
kommen.“ (B2,
Z: 163- 164)

,,Also man
wird total al-
leine gelassen,
man muss
selbststéandig
Spezialisten
aufsuchen, man
muss

selber entschei-
den, ob man
eine OP haben
mochte.” (B3,
Z: 266-268)

,und irgendwo
stand dann was
Uber Endomet-
riose und die
Symptome.
Und da wurde
ich stutzig und
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Krankheitshild
aufmerksam und
kommunizierte
dies der Frauen-
arztin.

dachte das passt
ja irgendwie
und habe viel
daruber
gegoogelt. Und
dann war ich
mir sicher, dass
ich das haben
muss. Dann
habe ich das
meiner
Frauenarztin
gesagt.“ (B4, Z:
40- 43)

Unterkategorie: Erfahrungen in medizinscher Begleitung

Interviewnum-
mer

Paraphrasierung

Generalisierung

Bl

Die grofite Herausforde-
rung im Umgang mit der
nicht diagnostizierten
Endometriose war, dass
die Proband:in sich von
den Mediziner:innen
nicht ernst genommen
gefiihlt hat und ihre Be-
schwerden ihr abgetan
wurden. Das Beschwer-
debild wurde verharm-
lost und die Proband:in
hat sich nicht verstanden
gefiihlt. Sie hat den Ein-
druck bekommen, sie
bilde sich das ein und
Ubertreibt. Erst Spezia-
list:innen im Endometri-
ose- Zentrum haben ihre
Beschwerden ernst ge-
nommen. Die Medizi-
ner:innen haben ihr das
Geflihl gegeben sie
wiirde sich das einbilden
und die Schmerzen seien
psychosomatisch. Die
Schmerzen wurden auf
etwas anderes gescho-
ben, sodass die Pro-
band:in das Gefiihl be-
kommen hat es ware ihre

Nicht ernst ge-
nommen gefiihlt
von Mediziner:in-
nen und die Be-
schwerden wur-
den verharmlost
und ihnen abge-
sprochen. Medizi-
ner:innen haben
kein Verstandnis
gezeigt. Intensi-
ven Unterleib-
schmerzen wur-
den mit Schmer-
zen anderer
Frauen in Ver-
gleich gesetzt,
normalisiert und
nicht pathologisch
gesehen. Die Be-
schwerden wur-
den als psychoso-
matisch angese-
hen. Endometriose
Spezialist:innen
haben Proband:in-
nen ernst genom-
men. Bei unerfill-
tem Kinder-
wunsch kam der
Verdacht auf En-
dometriose.

Reduk-
tion

Nicht

ernstge-
nommen
gefunhlt,
Beschwer-
den ver-
harmlost,
normali-
siert, als
psychoso-
matisch
angesehen
und abge-
sprochen,
kein Ver-
standnis,
Schmer-
zenin
Vergleich
gesetzt,

Ankerbeispiele

,,Dass man immer
das

Gefiihl hatte, man
ist so ein bisschen
hypochondrisch
veranlagt (lacht).
Und man wird so
ein bisschen in
die Psycho
Schiene gescho-
ben. So, dass man
auch vielleicht
bisschen
sensibler ist oder
wie auch immer,
ja, dass das nicht
S0 ernst genom-
men wurde.“ (B1,
Z: 59- 62)
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Schuld und nur sie
konnte die Schmerzen
mit Muskelaufbau lin-
dern.

B2

Die Beschwerden bzw.
die extremen Stim-
mungsschwankungen
wurden ausschlie3lich
mit der Pubertét in Ver-
bindung gebracht und es
waére stressbedingt. Sie
solle etwas dafiir tun,
dass sie den Stress redu-
ziert. Bei Verdacht klarte
der Spezialist sie tber
die Risiken der Bauch-
spiegelung auf und kom-
munizierte, dass nur so
die sichere Diagnose ge-
stellt werden kann.

B3

Schmerzen und die Gabe
von Schmerzmitteln wur-
den normalisiert. Sie hat
sich von den Medizi-
ner:innen nicht ernst ge-
nommen geflhlt und ihre
Beschwerden wurden ihr
abgetan. Die Entschei-
dung die Bauchspiege-
lung zu machen, um die
Diagnose stellen zu

,,Jch weil} nicht,
wie oft ich gehort
habe,

dass ich zu ge-
stresst bin und,
dass es am Stress
liegt. Also das
war die Aussage
flr alles

gewesen damals
auf jeden Fall von
gynakologischer
Seite.* (B2, Z:
204- 206)

,,Erst ab der Aus-
sage, dass ich ei-
nen akuten Kin-
derwunsch habe,
fangen Arzte an
zu handeln. Erst
ab dann ist es fur
Arzte dringlich
auBerhalb des
Portfolios zu gu-
cken was da
schon stattgefun-
den hat. Also der
Kinderwunsch ist
der

Schliissel dafir,
dass die Arzte
sich auf anderen
Ebenen nochmal
bewegen.“ (B2,
Z: 367- 370)

,,Man hatte nicht
das Gefiihl, man
wird ernst genom-
men, es wird so
drauf

geschoben, dass
man sich nicht so
anstellen soll.«
(B3, Z: 69-70)
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koénnen, wurde der Pati-
ent:in selbst tberlassen.
Sie hat sich nicht unter-
stiitzt und alleine gefuhlt
mit der Entscheidung.
Die von der Proband:in
kommunizierten extrem
starken Menstruations-
schmerzen wurden nor-
malisiert und nicht als
pathologisch gesehen.
Ihre Schmerzen wurden
mit Schmerzen anderer
Frauen in Vergleich ge-
setzt. Trotz mehrfachen
Arztwechsel haben alle
das gleiche gesagt. Nach
der Diagnosestellung
wurde der Patient:in die
Schuld daran gegeben,
dass sie es hatte besser
kommunizieren sollen.
(Schuldzuweisung sei-

tens Arzt:in)

B4

Die starken Menstruati-
onsschmerzen wurden
normalisiert. Die Pro-
band:in hat sich von den
Mediziner:innen nicht
ernst genommen geftihlt
und ihre Beschwerden
wurden ihr abgetan. Die
Proband:in hat sich nicht
verstanden gefuhlt bzw.
ihr wurde vermittelt sie
bilde sich das ein und ist
schmerzempfindlicher.
Erst die Spezialistin hat
sie ernst genommen. Es
fehlte an Wissen bei den
Gyndakolog:innen.

,und jeder Arzt
sagt mir, dass ich
nichts habe. Oder,
ob ich mir das
jetzt nur einbilde
oder einfach nur
schmerzempfind-
lich bin.“ (B4, Z:
130- 131)

Unterkategorie: Vermeintliche Therapieansatze und ihre Folgen

Interviewnum-
mer

Paraphrasierung

Generalisierung

Reduk-
tion

Ankerbeispiele

Bl
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B2

Verschreibung und
testen verschiede-
ner Anti- Babypil-
len Préparaten, um
die Unterleib-
schmerzen wéh-
rend der Menstru-
ation zu lindern.
Verschreibung im-
mer starker wer-
dender Schmerz-
mittel Ober meh-
rere Jahre, verbun-
den mit Einnahme
von Saureblocker.
Auf Grund von
Fehldiagnosen,
Behandlung mit
Antidepressiva.
Auf Grund der un-
kontrollierten Ver-
schreibungen und
dem einfachen Zu-
gang zu Schmerz-
mitteln bereits in
der Pubertat, kam
s zu einem miss-
brauchlichen Kon-
sum. Die regelma-
Rige Einnahme der
Medikamente
flhrte zu einer
chronischen Ma-
genentziindung,
die zusatzlich be-
handelt wurde.

Wegen Fehldiagno-
sen und/ oder keiner
Diagnosestellung
falsche Medikation
als Therapieansatz.
Sehr hoher
Schmerzmittelkon-
sum. Die Einnahme
von immer steigen-
den Schmerzmitteln
flhrten zur Abhéan-
gigkeit, Benommen-
heit im Alltag und
chronischer Magen-
entzlindung, welche
zusatzlich behandelt
wurde.

Fehldiag-
nosen
flhrten
zu fal-
scher Me-
dikation
und wei-
terfihren-
den Ein-
schran-
kungen,
Schmerz-
mittel-
miss-
brauch

,,Jlch wurde dann von
18 bis 20 vor der ers-
ten OP mit
Antidepressiva behan-
delt, weil sie die
Symptomatik auf De-
pression geschoben
haben.* (B2, Z: 120-
121)

,,Dann dachten die es
ware was Internisti-
sches, und weil nichts
diagnostiziert werden
konnte haben sie mich
dann auch Schmerz-
mittel gesetzt jahre-
lang.“ (B2, Z: 131-
132)

,,Also ich wiirde sa-
gen, dass ich in der
Pubertét schon ein
Schmerzmittelmiss-
brauch hatte auf vielen
Ebenen. Aber das hat
halt auch

niemand kontrolliert,
also ich habe von allen
Arzten unkontrolliert
Schmerzmittel bekom-
men.

Also ich hatte ja auch
keine Schwierigkeiten
das zu kriegen, weil je-
der das mit etwas
gerechtfertigt hat.
(B2, Z: 265- 269)

,»Also ich kann dir gar
nicht sagen

wie viele Pillenprapa-
rate versucht wurde in
mir einzustellen, damit
dieses Schmerzprob-
lem

weggeht und dieses
PMS unterdriickt wird
[...]° (B2, Z: 33- 35)

,,und letztendlich war
es dann tatsachlich so,
dass ich tber Monate,
fast Jahre mit Nova-
min und Iboprofen
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behandelt wurde und
ich immer mal wieder
SO

Sdureblocker gekriegt
habe, sodass ich eine
chronische Magenent-
zundung auf Grund der
Medikamente hatte,
die dann auch irgend-
wann behandelt wer-
den musste [...]* (B2,
Z:58-61)

B3 Verschreibungen ,,Mir wurden immer
von Anti- Baby- neue Schmerzmittel
pille und Schmerz- verschrieben und ir-
mitteln, um die gendwann
Unterleibschmer- waren das dann Noval-

. min Tropfen, wo ich
zen zu lindern. dann auch immer ext-
Migrane, da die rem benommen immer
Pille nicht vertra- war.“ (B3, Z: 8-9)
gen wurde. Die
Schmerzmittel
flhrten zur extre-
men Benommen-
heit.
B4

Oberkateqgorie: Beschwerdebild der Endometriose

Unterkategorie: Beschwerdebild Sexualleben

Interviewnum-
mer

Paraphrasierung

Generalisierung

B1 Schmerzen wah-
rend und nach dem
Geschlechtsver-
kehr.

B2

B3 Schmerzen wah-

rend und direkt,
sowie mehrere
Tage nach dem
Geschlechtsver-
kehr. Das Lust-
empfinden ging
verloren auf Grund
der Angst vor den

Schmerzen und
Krampfe wahrend
und nach dem Ge-
schlechtsverkehr
bzw. Orgasmus.
Geringeres Lust-
empfinden, da
Angst vor den
Schmerzen. Sexu-
alleben wird
dadurch einge-
schrankt.

Reduktion

Schmerzen

und Angst da-
vor, geringes
Lustempfin-
den, einge-
schrénktes Se-
xualleben

Ankerbeispiele

,Man wusste: okay
zwei Tage hinterei-
nander kann man
keinen Sex haben,
weil es wieder so
weh tut. Das
beeinflusst dich
sehr.” (B3, Z: 174-
176)
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Schmerzen. Nach
dem Orgasmus
wurden starke
Krampfe im Un-
terleib und ein Zie-
hen verspirt. Das
Beschwerdebild
wurde als normal
angesehen, da die
Proband:in seit
dem erstem Mal
Geschlechtsver-
kehr, bereits
Symptome der En-
dometriose hatte.

B4

Schmerzen im Un-
terleib wéhrend
des Orgasmus.

,...wahrend des
Geschlechtsver-
kehrs bzw. auch
danach,

hatte ich immer
Schmerzen und
dachte ja, dass es
normal ist.” (B3, Z:
204- 205)

,,Dadurch, dass die
Schmerzen wieder
da sind,

hat man keine Lust
auf Sex, weil man
einfach Unterleib-
schmerzen hat.*
(B3, Z: 211- 212)

,»Also ich merke
jetzt immer, wenn
ich einen Orgas-
mus habe, habe ich
ein paar Stunden
danach auch noch
mehr Unterleib-
schmerzen, weil
sich alles ver-
krampft.* (B3, Z:
242- 243)

,,Ich hatte dann
auch manchmal
beim Orgasmus
Schmerzen im Un-
terleib. (B4, Z:
204)

Unterkategorie: Psychische Beschwerden
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Interviewnum-
mer

Paraphrasierung

Generalisierung

Bl

Traurigkeit, Unwohl-
sein, extrem schlechte
und getriibte Stim-
mung, Angst vor Akti-
vitaten wéhrend der
Menstruation, kraftlos

B2

Extreme Stimmungs-
schwankungen, ver-
bunden mit depressi-
ven Episoden.

B3

B4

Traurigkeit, Unwohl-
sein, Stimmungs-
schwankungen,
schlechte und getriibte
Stimmung, depressive
Episoden, Angst vor
Aktivitdten wahrend
der Menstruation,
kraftlos

Reduktion

Ankerbei-
spiele

,,Oder auch
wenn Sachen
anstanden,
und ich
wusste ich
bekomme in
der Zeit
meine Regel,
das war
schon immer
Horror, wenn
ich musst ich
bin dann auf
einem
Geburtstag
eingeladen
oder man ist
irgendwie im
Urlaub oder
wie auch im-
mer. Dann ist
man
natdrlich im-
mer bisschen
getrlbter bei
allem. Man
wusste, man
hat die Kraft
nicht, man
war

so kraftlos.*
(B1, Z: 119-
123)

Unterkategorie: Korperliche Beschwerden

Subkategorie: Schmerzen

Interviewnum-
mer

Paraphrasierung

Generalisierung

Bl

Die Leistungsfahig-
keit und die Teil-
nahme am gesell-
schaftlichen Leben

Lokalisation: Kopf-,
Rucken-, Unter-
bauchschmerzen
Intensitat:

Reduk-
tion

Ankerbeispiele

»Schmerzen war
naturlich auch ein
sehr grof3es
Thema, das hat
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wurde auf Grund der
starken Schmerzen,
wie Kopf- und Ru-
ckenschmerzen, wéh-
rend der Periode be-
eintrachtigt.

Hohe Schmerzinten-
sivitat auch zyklus-
unabhéngig bis tag-
lich. Sie waren
dadurch nicht leis-
tungsféhig und emp-
fanden es belastend.

B2

Es werden Schmerzen
geéulRert, wie chroni-
sche Kopfschmerzen
und extremen Unter-
bauchschmerzen.

B3

Schmerzintensitat
hoch, da von extre-
men und taglichen
Schmerzen berichtet
wird.

B4

Die Schmerzen traten
nicht nur im Zusam-
menhang mit der Mo-
natsblutung, sondern
auch zyklusunabhén-
gig bzw. taglich auf.

mich schon sehr
belastet, weil ich
auch wirklich
wusste in der
Zeit, in der ich
meine Regel
hatte, war ich
einfach zu nichts
fahig.” (B1, Z:
117-119)

,,und irgendwann
konnte ich dann
auch immer gar
nichts mehr,
wenn ich diese
Schmerzen hatte.
Und es war

dann irgendwann
s0, dass ich nicht
nur wahrend mei-
ner Periode
Schmerzen be-
kam, sondern
auch immer mal
Zyklusunabhan-
gig, also es war
nicht mehr an
meiner Periode
gebunden. Zum
Schluss irgend-
wann auch jeden

Tag.“ (B4, Z: 11-
15)
Subkategorie: Ubelkeit, Miidigkeit und Erschopfung
Interviewnum- Paraphrasierung | Generalisierung Reduktion Ankerbei-
mer spiele
Bl
B2 Extrem starke Extrem starke Starke Mudig- | ,,[...], dass
Miidigkeit, sodass | Mudigkeit, sodass | keit, keine dann
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die Proband:in
nicht am gesell-
schaftlichen Leben
teilnehmen konnte
wie bzw. Sportun-
terricht

B3

Ubelkeit und auf
Grund der extre-
men Unterleib-
schmerzen musste
die Proband:in erb-
rechen wahrend der
Menstruation.

gesellschaftliche
Teilhabe nicht
moglich war. Be-
nommenheit und
Erschopfung durch
Schmerzen. Ubel-
keit und Erbrechen
auf Grund der
Schmerzintensivi-
tat.

B4

Benommenheit, Er-
schopfung. AuRere
Einfllsse konnten
wegen des Schmer-
zes nicht wahrge-
nommen werden.
Unterleib- und Ri-
ckenschmerzen,
Erbrechen und Fie-
ber

gesellschaftli-
che Teilhabe,
Benommenbheit,
Erschopfung,
Ubelkeit, Erbre-
chen

alle irgendwie
Sport machen
konnten und
man damals
dann kein Sport
machen konnte
und man

sich dann so
super mude ge-
flhlt hat. Ich
habe immer
extrem viel ge-
schlafen in der
Zeit.”“ (B2, Z:
15-17)

,...1ch kann
mich daran er-
innern, dass
die zweite Peri-
ode, die ich
hatte, war so
extrem stark,
dass ich mich
die ganze Zeit
immer
tibergeben
habe.* (B3, Z:
5-7)

,,also so diese
Benommenheit
und

man so dolle
Schmerzen hat,
dass man die
Welt gar nicht
mehr so wahr-
nimmt.“ (B4,
Z:30-31)

Subkategorie: Weitere Symptome

Interviewnum-
mer

Paraphrasierung

Generalisierung

Reduktion

Ankerbeispiel

Bl

Endo- Belly und
Unwohlsein im
gesamten Bauch-
raum. Ziehen,
Zerren und Ste-
chen im Unter-
leib.

Extrem starke
langanhaltende
Blutung, verbun-
den mit Eisenman-
gel, Migréne, auf-
geblahten Bauch
und Darmbe-
schwerden wie

Starke Blutung,
Eisenmangel Mig-
réne, aufgeblahter
Bauch, Darmbe-
schwerden
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B2

Extrem starke
langanhaltende
Blutung, verbun-
den mit Eisen-
mangel.

B3

Extreme starke
Blutung und Mig-
rane. Schmerzen
beim Stuhlgang
und Diarrhoe
wahrend der
Menstruation.

B4

Extrem starke
Blutung.

Schmerzen beim
Stuhlgang und Di-
arrhoe wahrend
der Menstruation.

,...diesen ext-
remen Eisen-
mangel, den
ich immer
hatte, weil ich
extrem viel
Blut verloren
habe in so lan-
ger Zeit.“ (B2,
Z: 36- 37)
,,...dann hatte
ich auch beim
Stuhlgang ext-
reme Schmer-
zen.*“ (B3, Z:
23)

Unterkategorie: Unterschiede zur nach Diagnosestellung

Interviewnum- Paraphrasierung | Generalisierung | Reduktion Ankerbeispiele
mer
B1 Die Symptome Symptomatik ist | / ,»Also hat sich
sind vor, sowie seit der Diagno- von meinen
nach der Diagnose- ses'_tellung gleich- S_ymptomen gar
stellung, mittels bleibend. nichts verandert.
. Das war weder
Bauchspiegelung, besser, noch
gleichbleibend. schlechter,
wirde
ich sagen. Das
war eigentlich
eher so gleich-
bleibend.” (B1,
Z: 46- 48)
B2
B3 Die Diagnosestel- | Keine Schmerzen | / ,»Die Symptome

lung fuhrte dazu,
dass die Endomet-
riose- Herde mit-
tels Operation ent-
fernt wurden. Die
Symptome waren
nach der OP weg.
Es gab jedoch ein
Rezidiv.

mehr seit der
Bauchspiegelung
bzw. der Entfer-
nung der Endo-
metriose- Herde.

waren nach der
OP weg,
dadurch, dass al-
les weggeschnit-
ten worden ist.“(
B3, Z: 53)
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B4

Seit der Diagnose-
stellung und der
OP schlagt die An-
tibaby- Pille an
und es treten keine
Schmerzen mehr
auf.

Oberkateqorie: Psychosoziale Auswirkungen

Unterkategorie: Partnerschaft
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Interview- Paraphrasierung Generalisierung Re- Ankerbeispiel
nummer duk-
tion
B1 Schwierigkeiten bei Ein- Einfihlsamkeit / ,,Aber da hat tatsidch-
fuhlsamkeit seitens Partner, | schwierig, aber vor- lich mir auch mein
da Menstruationsschmerzen handep, Akzeptanz, Partner g_eholfen.
nicht nachvollzogen wer- Verstan_gjnls und" Also mein
Unterstutzung fir Mann ist immer sehr
den konnten. Partner hat Beschwerdebild. sehr positiv denkend
Beschwerdebild akzeptiert, | Gipt Halt und Si- und ist auch immer
Verstandnis gezeigt und cherheit. sehr sehr aufbauend
versucht sie aufzubauen in Sachen,
und Unterstiitzung zu gege- wenn mal was nicht
ben. Das gab ihr Halt und so lauft oder wenn
Sicherheit. jetzt grad? mal was
nicht so lauft wie
man es sich
wiinscht. Und das
hat
mir schon dann sehr
viel Halt gegeben.
Aber es war wirklich
fiir die
Beziehung und fiir
mich eine grolRe Her-
ausforderung, diese
Jahre.« (B1, Z: 176-
180)
B2 Beschwerdebild wahrend Beschwerdebild / ,,Also bislang hat es

des Geschlechtsverkehrs
fihrte zu Konflikten in der
Partnerschaft, da Partner
kein Verstandnis zeigte und
angstlich, sowie hilflos im
Umgang war.

wahrend des Ge-
schlechtsverkehrs
fihrte zu Konflikten
in der Partnerschaft.
Unverstandnis und
hilflos im Umgang

in jeder Partnerschaft
dazu gefihrt,

dass es ein ganz
grofRer Raum einge-
nommen hat und

zu Konflikten ge-
fuhrt hat. Auf der ei-
nen

Seite, dass mein
Partner kein Ver-
standnis daflr

hat und auf der ande-
ren Seite, dass mein
Partner veréngstigt,
ist davon und er
weil jetzt gar nicht
wie er sich verhalten
soll.*“ (B2, Z: 333-
336)
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B3 Es gibt gute und schlechte | Schlechte Erfah- / ,Er hat mir dann im-
Erfahrungen innerhalb der | rung: Vorwurfe fur mer vorgeworfen,
Partnerschaften mit dem Beschwerdebild warum ich denn im-
Umgang des Beschwerde- bzw. Stimmungs- mer einmal im Mo-

. ) schwankungen, kein nat so dolle

bildes der Betroffenen. Die | \/ostandnis Stimmungs-schwan-
eine Partnerschaft war eine kungen hatte und,
Belastung, da es kein Ver- | Gute Erfahrung: dass ich mir das
standnis und Vorwiirfe gab | Offene Kommuni- nicht rausnehmen
fur das Beschwerdebild kation, Verstandnis darf, nur weil ich
bzw. den Stimmungs- eine
schwankungen. In der aktu- Frau b_|n. Es war

' eher ein Be- als Ent-
ellen Partnerschaft wurde lastung.“ (B3, Z:
auch vor der Diagnosestel- 143- 145)
lung Verstandnis gezeigt
und offen tiber das Be-
schwerdebild kommuniziert
und nach gemeinsamen L§-
sungen gesucht.

B4

Unterkategorie:

Soziales Umfeld

Interviewnum-
mer

Paraphrasierung

Generalisierung

Reduktion

Ankerbeispiel

Bl Riicksichtsvoller Rucksichtsvoller |/ »[...]Jin meinem
Umgang im sozialen | und verstandnis- engeren Umfeld
Umfeld beziiglich voller Umgang jetzt so, da hat
des Gesundheitszu- | IM sozialen Um- sich nichts
. . | feld geandert, weil da
standes. Ver_standnls immer so riick-
von Freund:innen, sichtsvoll umge-
die selbst das Be- gangen ist mit
schwerdebild ken- egal was man
nen. Ein Austausch hatte oder hat.
war méglich. Wenn es einem
nicht gut geht,
geht man damit
rucksichtsvoll um
[...]“ (BI, Z: 206-
208)
B2 Die Beschwerden Soziale Isolation, | Soziale Isola- ,,Jch habe mich
bzw. die Midigkeit da nicht gesell- tion, nicht ge- auf jeden Fall

fUhrten zur sozialen
Isolation und Riick-
zug, da die Pati-
ent:innen sich nicht
gesellschaftsfahig
geflhlt hat. Die Pati-
ent:in musste sich

schaftsfahig.
Kein Verstandnis
far Absagen und
Verschieben von
Terminen, Unter-
leibschmerzen
werden mit eige-
nen in Vergleich

sellschaftsfahig,
kein Verstand-
nis,
Unterstltzung
durch Familie

phasenweise iso-
liert, weil ich
zwischenzeitlich
gar kein Bock
hatte irgendwas
Zu erlautern oder
zu erkléren oder
warum es
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im sozialen Umfeld
flr das Beschwerde-
bild rechtfertigen.
Unterstiitzung durch
die Familie bei der
Diagnosefindung.
Absagen von Termi-
nen und Treffen, da
Proband:innen sich
nicht rechtfertigen
mochte, bei denen
sie nicht auf Ver-
standnis trifft. Un-
terschiedliches
Schmerzempfinden
der Unterleib-
schmerzen wurde
von der Gesellschaft
nicht angenommen
und war flr sie nicht
nachvollziehbar.

B3

Es wird kein Ver-
standnis im Freun-
deskreis gezeigt,
wenn Termine, auf
Grund von Unter-
leibschmerzen oder
anderen Einschran-
kungen, mehrmals
hintereinander abge-
sagt werden. Dies
fuhrt zur sozialen
Isolation. Unterstiit-
zung von engem
Umfeld und Familie.
Im Freundeskreis
wurden die Unter-
leibschmerzen abge-
tan und diese in Ver-
gleich mit anderen
Frauen gesetzt. Es
wurde dazu gedrangt
am gesellschaftli-
chen Leben teilzu-
nehmen. Es wurde
kein Verstandnis ge-
zeigt.

gesetzt und es
wird Druck auf-
gebaut am gesell-
schaftlichen Le-
ben teilzuneh-
men.
Unterstitzung
bei Diagnosefin-
dung durch Fami-
lie.

mir so geht, also
was meine Symp-
tome sind und
was ich flr ein
Problem habe.*
(B2, Z: 269- 271)

,,Also meine Fa-
milie hat ganz
viel daftr

getan, dass es auf-
geklart wird, also
meine Mutter war
da immer sehr
hinterher und hat
sich

sehr dolle darum
gekiimmert.* (B2,
Z:211- 213)

,,Es 1st halt
schwierig im
Freundeskreis
wirde ich sagen,
wenn man immer
wieder absagt, ge-
rade wenn man
mehrere Sachen
hat wie Migréne
und Endometri-
ose. Man sagt ab
wegen Unterleib-
schmerzen und
eine Woche spater
wegen Migrane.
Das trifft auf we-
nig oder kein Ver-
standnis im
Freundeskreis.*
(B3, Z: 104- 108)

,,Ja, dann wird
auch gesagt, stell
dich nicht so an,
ich habe auch im-
mer mal
Unterleibschmer-
zen, und nimm
halt eine Ibu und
komm mit
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Feiern.” (B3, Z:

114- 115)
B4 Das soziale Umfeld | Mitleid und Un- |/ ,,Alle waren
zeigte Mitleid fiir terstlitzung von glaube ich er-
das Beschwerdebild. | sozialem Umfeld leichtert, dass ich
Erleichterung seitens jetat 9nd_hch quast
q o] befreit bin von
es sozufl en Um- den ganzen
felds, seit der Diag- Schmerzen. Und
nosestellung, da nun davor wurde ich
therapiert werden halt eher so biss-
kann. chen
bemitleidet.” (B4,
Z:188- 190)
Unterkategorie: Berufliches Umfeld
Interviewnum- | Paraphrasierung Generalisie- Reduktion Ankerbeispiel
mer rung

Bl Schuldgefihle sich Schuldgefiihle
standig krank zu mel- | und Konsequen-
den wegen Menstrua- | 2en fur Krank-
tionsschmerzen, die m_eldungen, was

. . nicht patholo-
n_lcht pathologisch _ gisch erklarbar
sind. Mangelnde Leis- | jst. Mangelnde
tungsfahigkeit. Es Leistungsfahig-
wurde kein Verstand- | keit. Hohe Ar-
nis gezeigt. beitsausfélle.

Beschwerdebild
wurde verharm-
lost, kein Ver-
stéandnis ge-
zeigt. Fuhlte
sich unwohl bei
ménnlichen AG
Uber Beschwer-
debild sich zu
rechtfertigen.

B2 Unangenehme und Berufsalltag mit

sehr intim empfun-
dene Aufklarung bzw.
Rechtfertigung ber
das Beschwerdebild
bei mannlichen Ar-
beitgebern. Proband:in
flhlte sich ungerecht
behandelt, da mannli-
che Arbeitnehmer sich
nicht rechtfertigen
mussten. Fihlte sich
von Mannern, sowie

Schmerzmitteln
bewdltigt.

Schuldgefiihle
fiir hohe Aus-
falle, man-
gelnde Leis-
tungsfahigkeit,
kein Verstand-
nis

,,Das ist dann na-
tarlich

immer bisschen
schwierig, weil
man sich dann
auch so schlecht
fihlt oder denkt
was denken

denn jetzt die an-
deren, wenn ich
mich krankmelde.
Dann geht man
lieber hin und
qualt man

sich so durch den
Tag und ist dann
nattrlich dement-
sprechend nicht
so konzentriert.
(B1, Z: 95- 98)

,»Also gerade als
Frau zu einem
mannlichen Ar-
beitgeber zu ge-
hen und du

sagst das, also die
meisten schauen
dich mit einem
grolien Fragezei-
chen im Gesicht
an. Das

heillt man muss
es dann nochmal
aufklaren. Und es
ist natlirlich auch
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von Frauen, die starke
Unterleibschmerzen
nicht nachvollziehen
konnen, nicht verstan-
den. Die Schmerzen
wurden verharmlost
und ihr wurde vorge-
worfen, dass sie
grundlos Termine
nicht wahrnimmt und
Treffen verschiebt.

B3

Die Proband:in war
wéhrend der Menstru-
ation arbeitsunféahig
bzw. konnte die
Schule nicht besu-
chen. Die Gefahr
drohte eine Abmah-
nung zu bekommen
auf Grund der hohen
Arbeitsausfille. Es
gab keine Erklarung,
da die Beschwerden
nicht diagnostiziert
wurden und somit
keine Diagnose vor-
lag. Es wurde auch bei
extremen Unterleib-
schmerzen wéhrend

eine sehr intime
Aufklarungs-
phase.“ (B2, Z:
302- 305)

,,Oder die Spanne
zwischen einem
Mann, der so-
wieso Unterleib-
schmerzen nicht
nachvollziehen
kann, und einer
Endometriose, da
ist die Spanne so
grof3 und dann ist
Verstandnis teil-
weise

auch nicht da.
Deswegen hat
man dann viel mit
diesen Spriichen
zu tun: Es sind ja
nur
Unterleibschmer-
zen, wie kann es
sein, dass ich des-
wegen nicht ar-
beiten kann, Ter-
mine nicht
wahrnehmen
kann oder Treffen
verschieben
muss.” (B2, Z:
309- 313)

,,Wenn man sich
zu oft
krankgemeldet
hat, musste man
zur Geschéftsfiih-
rung und musste
mit denen Ge-
spréache fuhren.
Auf der Grund-
lage, dass man
eine Erkrankung
hat, die nicht fest-
gestellt worden
ist, und

dann man fast
eine Abmahnung
bekommen hat,
weil man
Schmerzen hatte
und nicht arbeiten
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der Arbeit kein Ver-
standnis gezeigt.

B4

Wahrend der Schul-
zeit viele Fehltage ge-
habt. In der Ausbil-
dung wurde mit
Schmerzmitteln der

Berufsalltag bewaéltigt.

konnte.* (B3, Z:
117-121)

,,Oder man geht
zur Arbeit und
sagt, dass man
extreme Unter-
leibschmerzen hat
und

wird dann auch
trotzdem einge-
teilt, um Patienten
zu lagern oder zu
schieben. Da trifft
man

extrem auf kein
Verstandnis.*
(B3, Z: 121- 123)

,,In der Ausbil-
dung habe ich so
viele Schmerz-
mittel genommen,
dass ich nicht
fehle. Also

das habe ich dann
gar nicht bekannt
gegeben. Also ich
wollte dariiber
auch nicht so
gerne

reden.” (B4, Z:
194- 196)

Unterkategorie: Eigene Psyche

Generalisierung

Inter- Paraphrasierung
viewnum-

mer

B1 Sie hat sich selbst

hinterfragt und die
psychische Ge-
sundheit wurde be-
eintrachtigt, da sie
niemand ernst ge-
nommen hatte und
sie keine Erklarung
finden konnte. Ge-
fuhl von Hilflosig-
keit und alleine
sein. Sie konnte es
nicht einschéatzen,
wie sehr sie die

Sie haben sich
nicht ernst genom-
men und verstan-
den gefihlt. Hat-
ten Angst und ha-
ben sich alleine
gefuhlt. Ungewiss-
heit, Verzweif-
lung, Hilflosigkeit
und Unverstandnis
flhrten dazu, dass
sie ihre eigenen
Beschwerden hin-
terfragt, verharm-
lost und normali-
siert haben und
sich selbst nicht
ernst genommen

Reduktion

Ankerbeispiel

Sich selbst hinter-
fragen,

sich nicht ernst ge-
nommen geflhlt,
Gefuihl von Hilflo-
sigkeit, alleine sein,
Angst,

Als Frau unféhig
und gescheitert

,,und habe auch im-
mer mal

wieder so Phasen
gehabt, wo ich
Angst hatte, dass
ich in so einer Art
Depression rutsche,
oder ob ich mir jetzt
Hilfe suchen muss,
oder ist es noch nor-
mal?“ (B1, Z: 173-
175)

,,Man fiihlt sich
auch unfahig als
Frau, wenn man
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depressiven Symp-
tome ernst nehmen
soll und sie hatte
Angst davor in eine
Depression zu rut-
schen. Als Frau
flhlte sie sich, we-
gen dem unerfill-
ten Kinderwunsch,
unfahig und ge-
scheitert. Sie hat
ihre immer starker
werdenden Be-
schwerden ernst ge-
nommen und nach
Aufklarung ge-
sucht.

B2

Aus Verzweiflung
und Hilflosigkeit
suchte sie Unter-
stutzung bei der
Psychotherapie.
Herausforderung in
der Alltagshewalti-
gung, gesellschaft-
licher Teilhabe we-
gen des Beschwer-
debildes. Es war
kraftezehrend und
nervenraubend.
Waunsch nach unbe-
schwerter gesell-
schaftlicher Teil-
nahme. Sie hat sich
auf die Medizi-
ner:innen und deren
Wissen verlassen,
hat selbst aber ihr
Beschwerdebild
ernst genommen.
Grolte

haben. Es kam zu
Unsicherheiten,
Selbstzweifel und
Minderung des
Selbstvertrauens.
Entscheidungen zu
treffen, fiel ihr
schwer. Wegen
unerfillten Kin-
derwunschs fihlte
eine sich unfahig
als Frau und ge-
scheitert. Leis-
tungsdruck ver-
bunden mit Leis-
tungsunfahigkeit

weil3, ok: Irgendwie
alle anderen konnen
schwanger werden,

nur ich nicht.” (B1,

Z:182-184)

»2Aber natiirlich
durch dieses
Kinderwunsch
Thema, mit jedem
Zyklus mehr, in
dem es nicht klappt,
fiihlt man sich ja
immer

mehr gescheitert.*
(B1, Z: 270- 272)

,»Also ich habe auch
gemerkt: Es geht
mir psychisch damit
nicht gut, dass mich
keiner ernst nimmt,
dass ich Schmerzen
habe und nicht
schwanger werde,
und irgendwie nicht
weil} was los ist.*
(B1, Z: 195- 197)

Verzweiflung,
Hilflosigkeit, keine
gesellschaftliche
Teilhabe, Heraus-
forderung Unge-
wissheit und die
Vielzahl an Symp-
tomen einzuordnen

,,Dann habe ich mit
18 die
Psychotherapie be-
gonnen, weil ich
nicht wusste, wie es
weiter gehen soll.
Also ich konnte
diese Schmerzen
nicht mehr ertragen,
ich konnte nicht
mehr ertragen mir
anhoren zu lassen,
dass ich einfach nur
gestresst bin und
musste irgendwie
lernen, das alles zu
verarbeiten.” (B2,
Z: 206- 209)

,In der Therapie
war dann auch das
Thema der
Schmerzmittelkon-
sum in jungen
Jahren, die starken
Schmerzen und das
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Herausforderung
war es, eine Erkla-
rung zu finden flr
die Vielzahl an
Symptomen und es
einzuordnen.

nicht gesellschafts-
fahig sein. Diese
tiefe

Traurigkeit den All-
tag nicht normal zu
bestreiten und im-
mer davon abhéangig
Zu sein, was

der Korper grad will
und was er nicht
will.*“ (B2, Z: 152-
155)

,,Die grofite Heraus-
forderung war es
dem Kind einen Na-
men zu geben, was
eigentlich das
Problem ist. Du hast
halt immer wieder
andere Symptome
genannt und warst
wegen anderen
Symptomen krank.
Und das aber so ge-
samtheitlich zu er-
kl&ren war halt ext-
rem schwierig,

weil es daflir keinen
Gesamtbegriff gab,
oder es gab keine
Diagnose, die dar-
aus eine

Einheit gemacht
hat.“ (B2, Z:
166.170)

| ...] mit den
Schmerzen und
Symptomen zu le-
ben, und aber den
Spagat zu schaffen
irgendwie am Leben
teilzunehmen.* (B2,
Z:171- 172)

,.Es gab Phasen, in
denen ich das sehr
ernst genommen
habe und mich
intensiv darum ge-
kiimmert habe. Die
Phasen sind aber
sehr kraftezehrend
und nervenraubend.
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B3

Selbstzweifel ent-
wickelte sich, da
sie nicht ernst ge-
nommen wurde.
Leistungsdruck
steigte, wegen der
vielen Arbeitsaus-
fallen. Sie fihlte
sich unsicher bei

Und dann gibt im-
mer mal wieder
Phasen, in denen ich
versuche, das auszu-
blenden und ein
normales Leben zu
flhren wie andere
auch.” (B2, Z: 231-
234)

,,Wenn man so ein
bisschen den Bezug
zu

seinem eigenen
Korper verliert und
der ja auch kaputt
gemacht wird, durch
fehelende

Diagnose und auch
fehlendes Verstand-
nis auf Seiten der
Arzte.“ (B2, Z: 283-
285)

,,und ich dann so
labil bin und ich
meinen Korper dann
selber so unter
Schmerzmittel Ein-
fluss benutze. Wenn
diese Phasen dann
so ein bisschen vor-
bei sind, dann fihrt
es meistens extrem
dazu, dass

ich mich selbst ver-
raten fiihle und ich
mich selbst nicht
ernstgenommen
habe und ich selber
Uber meine Grenzen
gegangen bin, und
ich mich dann selbst
ein bisschen hasse
das zu tun.” (B2, Z:
352- 356)

Sich nicht ernst ge-
nommen geflhlt,
Selbstzweifel, Un-
sicher, Minderung
Selbstvertrauen,
Leistungsunfahig-
keit verbunden mit
Leistungsdruck,
Herausforderung

,,Damals als es noch
richtig schlimm
war, habe ich mich
selber nicht so ernst
genommen, eher das
ich sehr wenig auf
mich geachtet habe
und die Bedrfnisse
der anderen
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der Entscheidung
die Bauchspiege-
lung machen zu
lassen, da sie sich
selbst und der
Schmerzintensitat
nicht mehr ver-
traute.

Nach der Diagnose-
stellung fihlte sie
sich erleichtert, war
emotional und
konnte auf schliel3-
lich sich selbst und
ihren Schmerzen
bzw. "Einbildun-
gen" vertrauen. Ei-
gene Bedurfnisse
heruntergeschraubt,
um die der anderen
zu befriedigen. Ei-
gene Beschwerden
abgetan, es norma-
lisiert und dachte
sie sei empflindli-
cher als andere.

B4

Die Ungewissheit
Uber das, was mit
ihrem Korper los
ist, nahm Raum ein
und beschéftigte
sie. Auf Grund des
jungen Alters, be-
schaftigte sie sich
nicht durchgehend
damit. Sie hatte
Angst vor ihrer
Menstruationsblu-
tung und den damit
verbundenen
Schmerzen.

Sie hat sich auf die
fachliche Kompe-
tenz der Arzt:innen
verlassen und ihr

Entscheidungen
selbst zu treffen, ei-
gene Beschwerden
verharmlost und
normalisiert

befriedige.“(B3, Z:
130- 132)

,,Dadurch das ich
nicht ernst genom-
men wurde, zweifelt

man an sich selbst.*
(B3, Z: 168)

,,Die grofite Heraus-
forderung(...) war
auf jeden Fall, dass
ich gedacht habe,
ich stelle

mich vielleicht ein
wenig an.“ (B3, Z:
64- 65)

,»Was ich nur nicht
so gut fand, war,
dass der Arzt

die Entscheidung,
ob ich die OP
mochte oder nicht,
bei mir gelassen hat.
Gerade bei
Menschen die unsi-
cher sind und man
die ganze Zeit ein-
geredet bekommen
hat, man stellt sich
an, ist das ein wenig
schwierig.” (B3, Z:
99- 102)

Ungewissheit,
Angst vor Menstru-
ationsblutung bzw.
Schmerzen, Thema
nahm bereits im
jungen Alter gro-
Ren Raum ein

,,Aber weil ich ein-
fach von

nichts eine Ahnung
hatte, war es dann
immer so ein Leiden
und die Frage be-
schaftigte mich,

ob ich denn jetzt
was habe oder
nicht.” (B4, Z: 128-
130)

,,und dann dachte
ich mir: Ja gut ok
meine Arztin muss
recht haben. Und
dann

habe ich mir keine
Gedanken mehr
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Beschwerdebild
selbst normalisiert.

dariiber gemacht.*
(B4, Z: 45- 46)

Unterkategorie: Unterschiede zur nach Diagnosestellung

Interviewnum-
mer

Paraphrasierung

Generalisierung

Reduktion

Ankerbeispiele

Bl Weiterhin kein Keine Verénde-
Verstandnis oder | rungen im beruf-
positive Verande- | lichen Umfeld.
rungen im berufli- Diagnosestellung

. tat gut, da Ge-
chen Umfeld. Die | \yjagheit eintraf.
Diagnosestellung | pas Gefiihl, dass
war niederschmet- | die Beschwerden
ternd und gleich- | nicht psychoso-
zeitig wie eine Be- | Matisch sind, -
freiung, endlich wurden bestatigt.
Gewissheit zu ha-
ben und zu wissen,
dass die Be-
schwerden nicht
psychosomatisch
waren.

B2 Hat Traurigkeit Hat Traurigkeit
verspiirt, dass sie | und Arger ver-
die letzten zehn splirt, da Diagno-
Jahre Beschwer- sestellung so

. lange gedauert
den hatte und ihr hat,
nicht geholfen
wurde.
B3 Offenerer Umgang | Erleichterung

mit der Erkran-
kung im sozialen
Umfeld, um an-
dere aufzuklaren.
Weiterhin das Ge-
fahl nicht ernst

Uber Gewissheit,
Selbstvertrauen
wurde gestarkt,
offener Umgang
mit Erkrankung,
um andere aufzu-
klaren. Nach

Gewissheit, Be-
statigung, Ar-
ger, Erleichte-
rung, Selbstver-
trauen gestarkt,
teils schmerz-
frei

,,Als die Diagnose
gestellt worden ist
war es so ein biss-
chen wie ein
Befreiungsschlag:
Ich habe was und
ich bin nicht psy-
chisch irgendwie
hypochondrisch
veranlagt.“ (B1,
Z:197-199)

,,Genau, also da
kann ich beruflich
jetzt nicht sagen,
dass da
Verstandnis flr
war oder, dass po-
sitiv etwas sich
geandert hat. Das
ist gleichgeblie-
ben.” (B1, Z:
212- 213)

,,Das war dann
nicht so eine
Erleichterung: Oh
Gott endlich ist
die Diagnose da.
Sondern eher: es
hatte mir einiges
erspart, wenn die
Diagnose friiher
da gewesen ware.
Und man war so
traurig Uber die
letzten

Jahre, die verlo-
ren waren.” (B2,
Z: 295- 298)

,,Als ich die Diag-
nose bekommen
habe, und ich auf-
gewacht bin nach
der

OP, habe ich an-
gefangen zu heu-
len, weil es so
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genommen zu
werden. Nach der
Diagnosestellung
flhlte sie sich er-
leichtert, war emo-
tional und konnte
auf schlieBlich
sich selbst und ih-
ren Schmerzen
bzw. "Einbildun-
gen" vertrauen.

B4

Erleichterung Uber
Gewissheit und zu
wissen, dass sie
sich die Schmer-
zen nicht nur ein-
gebildet hat. Ihre
Gefuhle waren
zwiegespalten, da
sie immer gehofft
hatte, dass es
nichts ernsteres ist.
Nach der Bauch-
spiegelung und der
Entfernung der
Herde, fuhlte sie
sich schmerzfrei.

Bauspiegelung
bzw. Entfernung
der Endometri-
ose- Herde
schmerzfrei ge-
wesen und nahm
nicht mehr so
viel Raum ein.
Oft weiterhin
kein Verstandnis
von Medizi-
ner:innen

krass war, dass
endlich jemand
herausgefunden
hat.“ (B3, Z:176-
178)

,,und ich dachte
s0: Okay, ich
habe es mir mein
Leben lang nicht
eingebildet, dass
ich da extreme
Schmerzen hatte.*
(B3, Z: 178- 179)

,,soziale Umfeld
hat sich auf jeden
Fall in dem Sinne
geandert, weil ich
da sehr

offen mit umgehe,
andere sich viel-
leicht selber wie-
der erkennen und
schneller zur
Endometriose
Sprechstunde ge-
hen.” (B3, Z:
190- 192)

,,Wenn ich zum
Arzt gehe, habe
ich weiterhin das
Gefihl, werde ich
weiterhin nicht
ernst genommen.
(B3, Z: 196- 197)

,,und

dann habe ich
erstmal alle
Freunde angeru-
fen und meinte
so: Guck mal, ich
bilde mir das
doch gar nicht
ein, endlich habe
ich was gefunden
und weiB, dass
ich das habe
(freudig).” (B4,
Z: 55- 57)

,Das Ding ist,
dadurch, dass es
mir seit der OP
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Die Erkrankung
nimmt seitdem
nicht mehr so ein
grofler Raum ein,
da sie sich weniger
damit auseinander-
setzt bzw. beschéf-
tigt.

wieder besser
geht, informiere
ich mich gar nicht
mehr so krass viel
dartiber und
denke nicht mehr
so viel darliber
nach. Aber viel-
leicht auch, weil
ich mich

damit nicht be-
schaftigen will,
also ich wiirde
nicht sagen ver-
dréngen, aber mir
ging es

halt einfach lang
genug schlecht
deswegen und
deshalb setze ich
mich damit nicht
mehr so

gerne auseinander
oder gucke mir
Dokus an, was ich
sehr viel vorher
gemacht habe.*
(B4, Z: 244- 249)

,,Alle waren
glaube ich er-
leichtert, dass ich
jetzt endlich quasi
befreit bin von
den ganzen
Schmerzen. Und
davor wurde ich
halt eher so biss-
chen
bemitleidet.” (B4,
Z:188- 190)

Oberkateqgorie: Auswirkungen auf das Sexualleben

Unterkategorie: Umgangsweisen seitens Geschlechtspartner:innen

Interview- Paraphrasierung Generalisierung
nummer
Bl Umgang seitens Ge- | Angst und unsi-

schlechtspartner: Un-
sicherer Umgang
wahrend des

cher, der Pro-
band:in wehzu-
tun.

Reduktion

Ankerbeispiele

Angst, Unsicher-
heiten, unvor-
sichtig, Verstand-
nislosigkeit aber

,,Dann war

es natlrlich auch
so, dass er Angst
hatte, dass es mir
wehtut. Und
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Geschlechtsverkehrs
und Angst vor Unan-
nehmlichkeiten fir
die Proband:in.

B2 Verstédndnislosigkeit | Verstandnislosig-
fur Schmerzen beim | keit fir Schmer-
Geschlechtsverkehr | Zén beim Ge-
seitens Geschlechts- schlechtsverker.

Angst der Pro-
partner. Vor Angst band:in wehzu-
der Proband:innen tun.
wehzutun, Riickzug
aus dem Sexualleben
mit ihr. Geschlechts-
partner:innen haben
es zu ihrem eigenen
Problem gemacht.

B3 Vorsichtiger, ver- Vorsichtiger, ver-

standnisvoller und
ricksichtsvoller Um-
gang wahrend des
Geschlechtsverkehrs
bei dem aktuellen
Partner. Als Single
auch Ehrfahrungen
mit unvorsichtigen
Geschlechtspartnern
gemacht.

stdndnisvoller
und ricksichts-
voller Umgang
wéhrend des Ge-
schlechtsverkehrs
durch offene
Kommunikation.
Als Single auch
Erfahrungen mit
unvorsichtigen
Geschlechtspart-
nern gemacht.

auch vorsichti-
ger, verstandnis-
voller und riick-
sichtsvoller Um-
gang wahrend
des Geschlechts-
verkehrs durch
offene Kommu-
nikation

dann war das ir-
gendwie

so ein Teufels-
kreislauf, dass
man sich irgend-
wie nochmal neu
finden musste,
sag ich jetzt
mal.“ (B, Z:
224- 227)

,,von Verstind-
nislosigkeit, von
dem her,

dass es ja nur
Unterleibschmer-
zen sind und wie
das jetzt so
schlimm sein
kann. Bis zu
vollig verstort,
und er weil} gar
nicht, ob er mich
noch anfassen
darf und wir
noch ein
Sexualleben mit-
einander haben
konnen.* (B2, Z:
329- 332)

,»Also es gibt
auch Manner, die
ein Problem
daraus machen
und sich in den
Vordergrund
schieben und sie
in diese Opfer-
rolle einfach
reingehen.” (B2,
Z: 357- 359)

,,Ich hatte auch
Geschlechtsver-
kehr mit Men-
schen, als ich
Single war, die
nicht

so vorsichtig wa-
ren [...].“ (B3,
Z: 246- 247)

,,Dadurch, dass
ichin

einer Partner-
schaft lebe, in
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B4

der man viel of-
fen redet und
kommuniziert,
ist es so, dass
man genauer
guckt. Beispiels-
weise, wenn al-
les weh tut, ver-
sucht man sich
langsam
ranzutasten.
(B3, Z: 243-
246)

Unterkategorie: Personlicher Umgang

Interviewnum-
mer

Paraphrasierung

Generalisierung

Reduk-
tion

Ankerbei-
spiele

Bl

Offene Kommunika-
tion Uber das Be-
schwerdebild mit
dem Partner. Der Sex
war beschwerter und
kontrollierter.

Offene Kommunikation,
Sex hat sich nicht unbe-
schwert angefihlt.

Offene
Kommu-
nikation,
keine Ent-
spannung

,,Ich habe
schon offen
auch gleich
mit meinem
Mann dar-
uber gespro-
chen und
habe

gesagt: Ir-
gendwie fiihlt
sich das nicht
so gut an, ich
habe irgend-
wie Schmer-
zen.”“ (B1, Z:
223- 224)

,,Man ist so
ein bisschen
gefangen in
seinem eige-
nen Kaorper.
Man kann
nicht mehr,
sag ich mal
so frei mitei-
nander schla-
fen[...].«
(B1, Z: 231-
233)

B2

Sie selbst empfand
das Thema als extrem
belastend, da ihre Ge-
schlechtspartner kein
Verstandnis dafiir

Das Thema empfand sie
als extrem belastend. Iso-
lation aus Sexualleben
oder Betdubung durch
Schmerzmittelmiss-
brauch. Eigene Grenzen

Isolation,
Schmerz-
mittel-
miss-
brauch,
Keine

,,und

am Ende ist
es dann im-
mer so gewe-
sen, dass ich
angefangen
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hatten und nicht
ricksichtsvoll im
Umgang waren. Ent-
weder isolierte sie
sich, da sie sich nicht
mehr rechtfertigen
mochte und wollte
kein Sexualleben
mehr flhren, oder sie
betdubte sich mit
Schmerzmitteln, um
den Diskussionen aus
dem Weg zu gehen
und den Partner zu
befriedigen. Das
fuhrte dazu, dass sie
ihre eigenen Grenzen
nicht respektiert hat,
sich selbst nicht ernst
genommen und sich
selbst verraten ge-
fuhlt und gehasst hat.
Partnerschaften sind
auf Grund der The-
matik nicht bestehen
geblieben. Das Sexu-
alleben wurde nicht
selbstbestimmt ge-
lebt.

nicht respektiert. Hat sich
selbst nicht ernst genom-
men und sich selbst ver-
raten geflhlt und gehasst.
Keine sexuelle Selbstbe-
stimmung.

sexuelle
Selbstbe-
stimmung

habe mich
zurtickzuzie-
hen, es
tatsachlich
kein Sexual-
leben mehr
gab und ich
dann quasi
meine Ruhe-
zone geschaf-
fen habe
und wir uns
dann am
Ende meis-
tens getrennt
haben.“ (B2,
Z: 336- 339)

,,Also es gab
Phasen vor
der Diag-
nose, in de-
nen ich mit
Schmerzmit-
telkonsum
Missbrauch
das unter-
driickt habe
tatsachlich.
Dass ich mir
so dachte: Ok
gut, ich kann
im restlichen
Leben damit
gut leben,
dann kann
ich das auch
in der Part-
nerschaft ma-
chen. Also,
dass ich

ein Sexualle-
ben unter
Schmerzmit-
teln bevor-
zugt habe,
tatsdchlich.*
(B2, Z: 343-
346)

Schmerzmit-
telkonsum:
yl-..] UM
meine Ruhe
zu haben und
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ich mich in
meinem Pri-
vatleben mit
Schmerzmit-
tel zu betéu-
ben, um mei-
nem Partner
jetzt das zu
geben,

was er will
und diese
Diskussion
einfach nicht
zu haben.
Um nicht er-
klaren zu
mussen,
warum ich
heute jetzt
mal nicht mit
ihm schlafen
kann.”

B3

Schmerzen beim Sex
als normal angesehen
und sah sich selbst
als sehr empfindlich
an. Sie hat Angst vor
dem Schmerz wah-
rend des Sex entwi-
ckelt, sodass sie sich
isolierte und es nicht
geniellen konnte. Sie
erlebte die Situation
als extreme Belas-
tung und traumatisie-
rend. Die Schmerzin-
tensitat wahrend des
Geschlechtsverkehrs
waren stellungsab-
héangig.

Schmerzen bei Sex nor-
malisiert und verharm-
lost. Angst vor Schmer-
zen, der in Verbindung
zum Sexualleben steht
und isolierte sich. Sie er-
lebte die Situation als ext-
reme Belastung und trau-
matisierend. Schmerzin-
tensitat war Stellungsab-
héangig.

Schmer-
zen ver-
harmlost
und nor-
malisiert,
Angst vor
Schmer-
zen, Isola-
tion, trau-
matisie-
rend

,»Seit meinem
ersten
Geschlechts-
verkehr hatte
ich immer
Schmerzen.
Ich dachte
das ist nor-
mal.“ (B3, Z:
24- 25)

,,Bevor ich es
auch zuord-
nen konnte,
was da jetzt
genau ist,
dachte ich
auch
vielleicht bin
ich jemand,
der beim Ge-
schlechtsakt
einfach sehr
empfindlich
ist.”“ (B3, Z:
206- 207)

,,Was ich
vorhin er-
zahlt hatte,
dass der Ge-
schlechtsver-
kehr, bei dem
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ich auch
immer ext-
reme
Schmerzen
hatte und
jetzt leider
noch habe,
entwickelt
man eine
Angst da-
vor.”“ (B3, Z:
172- 173)

Bei unvor-
sichtigen Ge-
schlechts-
partner:in-
nen: ,,Wo es
denen sozu-
sagen egal
war. Und
das ist auch
was, was ei-
nen natiirlich
traumatisiert,
sodass man
sich noch
mehr isoliert
und, dass
man ent-
scheidet, ich
mdchte gar
keinen Sex
haben, denn
ich habe ein-
fach
Schmerzen
dabei.” (B3,
Z: 247- 250)

,,Jlch kann da-
bei nicht ent-
spannen. Es
ist auf jeden
Fall eine ext-
reme Belas-
tung.* (B3,
Z: 216- 217)

,»,Dadurch,
dass die
Schmerzen
wieder da
sind,

hat man
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keine Lust
auf Sex, weil
man einfach
Unterleib-
schmerzen
hat.“ (B3, Z:
211- 212)¢
B4 Schmerzen bei den Schmerzen bei Sex nor- Schmer- ,,Also man
ersten Malen Sex als | malisiert. Fuhlte sich zen nor- hat es immer
normal angesehen. ni_cht unbeschwert an. malisiert, ir_gendwie
Sex fiihlt sich fr sie E|_nnahme von Schme_rz- Sc_hmerz- hinbekom-
mitteln und Alkohol lin- mittel- men, aber es
besc_hwert und kon- derten die Schmerzen. miss- war nicht so
trolliertan. Um Sex | Hat irgendwann Bewlti- | brauch, wirklich zu
genieflen zu konnen | gungsstrategien fir sich | Bewalti- | genieRen,
und keine Schmerzen | entwickelt: Gleitgel, 1&n- | gungsstra- | weil immer
zu haben, half ihr der | geres Vorspiel, Unterleib | tegien ge- | mal was
Schmerzmittel- und vor Sex aufwarmen sucht nicht ger:ﬂi
Das ist halt
Alkoholkons_um. _Au— blod.* (B4,
Rerdem hat sie Hilfs- Z: 207- 208)
strategien fur sich
entwickelt, wie den ,,Und man
Unterleib vor dem hort ja auch
Sex zu warmen, immer, dass
Gleitgel anwenden die ersten .
o Male schwie-
un_d ein Ianger?s Vor- fig sind. Und
spiel durchzufuhren. deshalb dach-
ten wir, es ist
deswegen
schmerz-
haft.”“ (B4, Z:
219- 220)
,,Jch dachte
halt die ers-
ten Male tun
immer weh.
Also es tut
halt immer
am Mutter-
mund
weh und
manche Posi-

tionen gingen
dann besser,
und manche
schlechter.
Aber manch-
mal habe

ich dann eine
Schmerztab-
lette auch ge-
nommen.*
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(B4, Z: 211-
213)

»Also ich
muss sagen,
wenn ich Al-
kohol getrun-
ken habe,
geht es auch
besser, weil
ich dann
nicht mehr
so viele
Schmerzen
fithle.”“ (B4,
Z: 232- 234)

Unterkategorie: Unterschied zur nach Diagnosestellung

Interviewnum-
mer

Paraphrasie-
rung

Generalisierung

Reduktion

Ankerbeispiele

Bl

Wegen der Nar-
ben im Scheiden-
eingang von der
OP leidet sie wei-
terhin unter
Schmerzen. Sie
kann es nun bes-
ser offener kom-
munizieren.

Weiterhin
Schmerzen aber
bessere Kommu-
nikation.

/

,,und nach der
Diagnosestellung
war es dann so,
dass er genau
wusste: okay was
geht,

was geht nicht.
Und man redet
offen dariiber.*
(B1, Z: 227- 228)

,,und

durch diese OP
habe ich auch ei-
nige Narben,
auch unter ande-
rem im Scheiden-
gang, wo auch
dieser tiefe Herd
war. Und das ist
natdrlich auch
schwierig (lacht)
in mancher Situa-
tion,

dass man da
wirklich frei ist.*
(B1, Z: 233- 236)

B2

B3

Die Diagnosestel-
lung fuhrte zu
mehr Verstandnis
innerhalb der
Partnerschaft, da

Fihrte zu mehr
Verstandnis in
der Partnerschaft
und hatte anfangs
nach der Entfer-
nung keine

,,Als ich danach
das erste Mal
wieder Sex
hatte nach der
OP, da habe ich
auch nochmal
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es eine Erklarung
flr die Sympto-
matik gibt. Nach
der Entfernung
der Endometri-
ose- Herd hatte
sie zum ersten
Mal in ihrem Le-
ben kein Schmerz
wéhrend des Ge-
schlechtsverkehrs
und flhlte sich
befreit.

Schmerzen.
Konnte unbe-
schwert Sex ha-
ben.

geheult, weil ich
das erste Mal in
meinem

Leben keine
Schmerzen hatte
beim Ge-
schlechtsverkehr.
Ich konnte es gar
nicht beschrei-
ben,

weil ich mir
dachte: Achso, so
fOhlt sich das ei-
gentlich an.
Wenn man damit
lebt, dass es
immer weh tut,
denkt man ja,
dass es normal
ist.“ (B3, Z: 179-

die Schmerzen
beim Sex nicht
besser werden
bzw. verschwin-
den. Die Diag-
nose hilft ihr sich
besser zu Hilfs-
strategien beziig-
lich des Sexualle-
bens informieren
zu kénnen.

wieder ver-
schwinden. Diag-
nose gab ihr die
Madglichkeit sich
zu Bewaltigungs-
strategien beziig-
lich Sexualleben
zu informieren.

183)
B4 Nach der Diagno- | Hatte Angst da- ,Als
sestellung hatte vor, dass Schmer- ich es dann ir-
sie Angst, dass zen beim Sex nie gendwann

wusste, hatte ich
auch Panik, weil
ich dachte: Okay
wird es dann
tiberhaupt jemals
gut werden?*
(B4, Z: 220- 222)

,,Also seit der Di-
agnose weild ich
besser,

was hilft und was
ich machen muss,
damit es gut
geht.“ (B4, Z:
226- 227)

Oberkateqgorie: Bewaltigungsstrategien

Unterkategorie: Ansprechperson

Interviewnum-
mer

Paraphrasierung

Generalisierung

Reduktion

Ankerbeispiele

Bl

Der Partner war
ihre Ansprechper-
son und zeigte
Verstandnis, un-
terstitzte sie.

Der Partner war
ihre Ansprech-
person und zeigte
Verstandnis, un-
terstiitzte sie.

Partner als An-
sprechperson und
Unterstitzung.

,,Aber da hat tat-
sachlich mir
auch mein Part-
ner geholfen.
Also mein

Mann ist immer
sehr sehr positiv
denkend und ist

152



Anhang

auch immer sehr
sehr aufbauend
in Sachen,

wenn mal was
nicht so lauft
oder wenn jetzt
grade mal was
nicht so lauft wie

man es sich
winscht. Und
das hat mir
schon dann sehr
viel Halt gege-
ben.”“ (B1, Z:
176- 180)

B2 Die Proband:in- Keine Ansprech- | Keine unterstiit- | ,,Also ich hatte
nen hatte keine person, mit der zende, verstdnd- | vor der Diagnose
Ansprechperson. ein ?_uztausch nisvo:]le An- giemz;m_d(;n, der

stattfinden sprechperson as gleiche

Auch der Aus- konnte. Fuhlte Problem hatte

tausch zu ande-_ sich nicht ernst wie ich. Also ich

ren, die das glei- | genommen oder konnte mich nie

che Problem ha- | verstanden. Der mit anderen aus-

ben, fehlte und sie | Partner war ihre tauschen, das

fuhlte sich lange | Ansprechperson. heif3t ich

unverstanden. habe mich natr-
lich auch lange
unverstanden ge-
fuhlt, weil es
niemanden gab,
der bewusst
das gleiche Prob-
lem hatte.” (B2,
Z: 255- 258)

B3 Es stand keine Partner war un-

Ansprechperson terstlitzende An-

zur Verfiigung, sprechperson

die Verstandnis

zeigte und die

Proband:in ernst

nahm. Nur ihr

Partner. Die Pro-

band:in sprach

nicht gerne tber

ihre Beschwer-

den.

B4 Die Proband:in Hatte Familien- / ,,Meine Oma war

hatte ihre Oma als
Ansprechperson,
mit der sie Uber
alles reden

angehorige als
Ansprechperson,
die sie unterstiitzt
hat.

halt immer so
meine Person
und ich habe mir
ihr immer ge-
sprochen. Sie
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konnte, die sie

ernst genommen

hat und sich um
sie gekiimmert
hat. Auch der

Rest der Familie
zeigte Mitgefiihl

und sorgten sich
um sie. Das tat
der Proband:in
gut.

hat sich halt so
immer um mich
gekimmert und
das war
schon.“(B4, Z:
160- 161)

Unterkategorie: Medikamenteneinnahme

Interviewnum- | Paraphrasie- Generalisierung
mer rung
B1 Um den Alltag Far Alltagsbe-
zu bewiltigen, | Waltigung und
wurden hoch do- | Um am gesell-
sierte Schmerz- | Schaftlichen Le-
. . ben teilzuneh-
mittel einge- men, regelmaBige
nommen. Der Einnahme hoch-
Umgang mit dosierter
Schmerzmitteln | Schmerzmittel.
war fiir die Pro- | Eine Proband:in
band:innen der spricht von einer
Standard Schmer;mit'gel
' Abhangigkeit
und Missbrauch.
B2 Um am gesell-

schaftlichen Le-
ben teilzuneh-
men, wurde be-
reits im Jugend-
alter zu
Schmerzmitteln
gegriffen. Die
Proband:in
spricht von einer
Schmerzmittel
Abhéngigkeit.

Reduktion

Ankerbeispiele

Hoher Schmerzmit-
telkonsum

,,Es ist so
schlimm, sodass
ich von Opiaten
abhéngig bin.
Zurzeit starte
ich mit

drei Tilidin 50
in den Tag und
steigere mich
tiber den Tag so
hoch bis zwei
Tilidin 150.“
(B2, Z: 158-
159)

»Es gab dann
aber auch die
Phase, wo man
dann mit 15, 16
angefangen hat
auf Partys zu
gehen, dass ich
eigentlich das
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B3

Um den Alltag
zu bewaltigen,
wurden hoch do-
sierte Schmerz-
mittel einge-
nommen.

B4

Um den Alltag
zu bewaltigen,
wurde regelma-
Rig Schmerzmit-
tel eingenom-
men. Im Laufe
der Zeit wurde
zu immer starke-
ren Schmerzmit-
teln gegriffen.

Level so nicht
mitmachen kon-
nen, ich aber an-
gefangen habe
Alkohol und
Schmerzmittel
zu kombinieren
schon relativ
frith.” (B2, Z:
271- 274)

»| ... Jund mir
dann lieber zwei
Ibu 800 reinge-
pfiffen habe, um
tberhaupt ir-
gendwie Uber
den

Tag zu kom-
men.” (B3, Z:
129- 130)

,,Also ich habe
angefangen mit
Paracetamol
und dann
Dolormin also
das sind ja extra
so Schmerztab-
letten fir die
Periode. Und ir-
gendwann wa-
ren

wir dann schon
bei Novamin“
(B4, Z: 34- 36)

Unterkategorie: Eigenverantwortung und Wissensaneignung

Interviewnummer

Paraphrasierung

Generalisierung

Bl

Austausch in Foren und
Selbsthilfegruppen mit
Frauen, die Endometri-
ose haben, um sich
mehr Wissen (ber das
Symptombild anzueig-
nen. MalRnahmen ent-
wickelt wie bsp. Um-
stellung der eigenen Er-
néhrung und die innere
Einstellung bzw. den
Umgang mit der Situa-
tion verandert.

Haben Selbstverantwor-
tung tbernommen und
Strategien entwickelt,
wie sie mit dem Be-
schwerdebild umgehen.
Austausch in Foren und
Selbsthilfegruppen mit
Frauen, die Endometri-
ose haben, um sich
mehr Wissen (ber das
Symptombild anzueig-
nen. Umstellung Erndh-
rungsverhalten und

Reduktion

Ankerbeispiele

,,Jch habe mich ehr-
lich gesagt viel in
Foren aufgehalten.
Selbst

habe ich nichts ge-
schrieben, ich habe
mir nur vieles
durchgelesen. Ein-
fach weil es guttat,
zu wissen, es gibt
auch noch andere,
die damit sich her-
umquélen missen.
Und habe dann
tatsachlich mich
auch mal bei einer
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Inanspruchnahme psy-
chotherapeutische Be-
handlung zur Hilfestel-
lung.

Selbsthilfegruppe,
von Frauen, die das
haben,
angemeldet.” (B1,
Z: 142- 146)

B2 Inanspruchnahme psy-
chotherapeutische Be-
handlung zur Hilfestel-
lung.

B3

B4

Unterkategorie: Andere Strategien

Interviewnum-
mer

Paraphrasierung

Generalisierung

Bl

Warmepflaster zur
Reduzierung der Un-
terleibschmerzen.

B2

Es wurden Alternati-
ven zu Schmerzmit-
teln gesucht, Yoga
und autogenes Trai-
ning gemacht.

B3

Wahrend der Mo-
natsblutung wurde
zur Perioden Unter-
wasche gegriffen,
welches sich als an-
genehm heraus-
stellte. AuBerdem
half Wéarme in Form
von Warmflaschen
und Wéarmepflaster.

B4

Abgedunkelter
Raum, Warmepflas-
ter, eine angenehme
Position fir sich fin-
den und Gerdusche
im Hintergrund wur-
den als Hilfsstrate-
gien genutzt.

Warme zur Reduzie-
rung der Unterleib-
schmerzen, Perioden-
unterwasche statt
Tampons, abgedun-
kelter Raum, Hinter-
grundgerausche und
autogenes Training.

Reduktion

/

Ankerbeispiele

.| ...] oder die
Schmerzen mit
Yoga, autoge-
nes

Training loszu-
werden, um Al-
ternativen zu
Schmerzmitteln
zu finden.“ (B2,
Z: 224- 225)

,Wirmflasche,
das war der
Klassiker.
Warmepflaster
habe ich auch
ganz viel ge-
nutzt.” (B3, Z:
158- 159)
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Oberkategorie: Winsche und Anliegen

Interviewnum-
mer

Paraphrasierung

Generalisierung

Bl

Waunsch nach mehr
finanzielle Unter-
stitzungshilfe inner-
halb des Gesund-
heitssystems.
Waunsch nach mehr
Aufklarung in der
Gesellschaft (iber
das Krankheitsbild
Endometriose.
Waunsch nach mehr
Schulung und Fort-
bildungen fur Gyna-
kolog:innen bezug-
lich der Diagnostik.
Arzt:innen sollen auf
das Thema mehr
sensibilisiert wer-
den. Zusétzlich gibt
es den Wunsch nach
mehr Akzeptanz und
Ernsthaftigkeit der
Erkrankung seitens
behandelnden
Arzt:innen.

Anliegen an Gesund-
heitspolitik: finanzi-
elle Unterstltzung,
Aufklarung uber En-
dometriose im schuli-
schen Kontext bereits
im jungen Alter, mehr
Schulung und Fortbil-
dungen flr Gynéko-
log:innen bezuglich
der Diagnostik.
Anliegen an Wissen-
schaft: Mehr For-
schung bezuglich der
Diagnostik und Be-
handlungsméglichkei-
ten. Gender Gap in
der Medizin schlie-
Ren.

Anliegen an Gesell-
schaft: Mehr Aufkla-
rung, Akzeptanz, Auf-
merksamkeit und Aus-
tausch Uber das
Krankheitsbild in der
Gesellschaft und Me-
dien.

Anliegen an Medizi-
ner:innen: Mehr Ver-
standnis, sensibler
Umgang mit menstru-
ierenden Personen und
diese ernst nehmen,
um Diagnose friihzei-
tig zu erkennen.

Reduktion

/

Ankerbeispiele

,»Also ich
wirde mir halt
wiunschen,

dass in Zukunft
die Krankheit
Endometriose
einfach
wirklich als Er-
krankung ange-
sehen wird und
nicht einfach als
ein psychisches
Leiden von
Frauen“ (B1, Z:
278- 280)

,,Jch habe halt
das Gefiihl
diese
Bauchspiegel-
ung an sich
wird ganz
schnell immer
auf die lange
Bank gescho-
ben,

weil es

heif3t es ist ja
eine echt OP
und eine rich-
tige Narkose. Ja
aber lieber
einmal dem sich
S0

zu stellen, das
sind drei kleine
Schnitte im
Bauch, als
immer wieder
diese
Schmerzen.*
(B1, Z: 297-
300)

,,und, dass es
auch wirklich
auch in der Ge-
sellschaft an-
kommt, dass

157



Anhang

B2

Waunsch nach mehr
Aufklarung uber En-
dometriose und ihre
Auswirkungen im
schulischen Kontext
bereits im jungen
Alter, innerhalb der
Sexualkunde. Zu-
sétzlich wird der
Wunsch geduRert,
dass die Gesundheit
und nicht der Profit
innerhalb der Ge-
sundheitspolitik im
Vordegrund stehen
soll. Wunsch nach
mehr Aufklarung
und Akzeptanz in
der Gesellschaft.
Mediziner:innen sol-
len Betroffenen die
Maoglichkeit geben
sich untereinander
auszutauschen.

B3

Wunsch nach mehr
Forschung Uber die
Frauengesundheit
und ein Schliellen
des Gender- Gaps,
innerhalb der Medi-
zin. Wunsch nach
mehr Verstandnis
seitens Medizi-
ner:innen und, dass
sie sensibler im Um-
gang mit menstruie-
renden Personen
sein sollten. Schmer-
zen und Aussagen
der Patient:innen
sollen von

es nicht

einfach Regel-
schmerzen sind,
sondern es ist
viel viel mehr
und der ganze
Kdorper spielt
einfach ver-
rickt.” (B1, Z:
280- 282)

,.Ich finde, dass
es mit einer der
grofiten Krank-
heiten ist und,
dass sie
schulisch ei-
gentlich auch
besprochen
werden misste,
also dass es
auch ein Thema
fur Sexual-
kunde wére, um
ein Bewusstsein
in jungen Jah-
ren

zu schaffen und
auch bei jungen
Mannern, dass
die wissen, dass
es auch Frauen
gibt, denen es in
manchen Situa-
tionen nicht

so gut geht.*
(B2, Z: 387-
391)

»Was mir ge-
rade noch ein-
fallt,

dass Arzt:Innen
viel sensibler
werden sollten,
bei dem
Thema. Und
Menschen
einfach ernster
nehmen sollten,
also menstruie-
rende Men-
schen. Dass
man

das nicht so ab-
schreiben soll,
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behandelnden
Arzt:innen ernster
genommen werden,
um die Diagnose
fruhzeitig zu stellen.

B4

Wunsch nach groRe-
rer Aufmerksamkeit
und Aufklarung Gber
Endometriose in der
Gesellschaft.
Wunsch nach mehr
Forschung bezliglich
der Behandlungs-
bzw. Therapiemdg-
lichkeiten bei Ade-
nomyose. Medizi-
ner:innen sollen
auch Betroffene im
jungen Alter ernst
nehmen

dass man je-
manden
einfach
Schmerzmittel
gibt“ (B3, Z:
255- 257)

,,Die Medizin
an sich ist eher
auf Manner-
krankheiten
ausgerichtet, da
fehlt extrem die
Forschung ge-
rade und ich
hoffe, dass sich
das in den
nachsten Jahren
irgendwie ver-
bessert.” (B3,
Z: 271- 273)

,Ich finde Arzte
sollten einen
besser ernst
nehmen, auch
wenn man auch
noch so jung
ist.« (B4, Z:
241- 242)
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