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Hinweis auf besondere Schreibweise

Fur die folgenden formulierten Texte wird bewusst eine mannliche Schreibweise
verwendet. Dies soll eine bessere Lesbarkeit gewahrleisten. Samtliche

Formulierungen gelten dabei gleichermalen fur alle Geschlechter.
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Abstract

Abstract

Hintergrund - Endometriose ist eine chronische gynakologische Erkrankung, die
Frauen im gebarfahigen Alter betrifft und mit erheblichen Schmerzen, Unfruchtbarkeit
und Einschrankungen der Lebensqualitat einhergeht. Obwohl die Pravalenz bei 8-15
% liegt, dauert es durchschnittlich mehr als 10 Jahre, bis eine Diagnose gestellt wird.
Neben physischen Auswirkungen leiden betroffene Frauen unter psychischen
Belastungen sozialer Isolation sowie unter beruflichen Einschrankungen.
Forschungsfrage und Zielsetzung - Die Arbeit zielt darauf ab, die vielfaltigen
Herausforderungen zu betrachten, die mit Endometriose einhergehen, und potenzielle
MalRnahmen zur Verbesserung der Lebensqualitat der Betroffenen zu identifizieren.
Die =zentrale Forschungsfrage lautet: Welche psychischen, sozialen und
diagnostischen Herausforderungen erleben Frauen mit Endometriose in Deutschland,
und wie beeinflussen diese ihre Lebensqualitat sowie ihre psychische Gesundheit?
Methodik - Zur Erfassung der Erfahrungen und Herausforderungen wurden qualitative
Interviews mit sechs Frauen durchgefuhrt, die an Endometriose leiden. Die
Datenerhebung erfolgte durch teilstrukturierte Interviews. Die Interviews wurden
transkribiert und durch eine zusammenfassende Inhaltsanalyse nach Mayring
ausgewertet. Die Kategorien fur die Analyse wurden sowohl induktiv, teils deduktiv aus
der Literatur entwickelt.

Ergebnisse - Die Ergebnisse zeigen, dass Betroffene unter erheblichen
Verzogerungen bei der Diagnose leiden, was haufig mit Fehldiagnosen und einer
langen Phase unbehandelter Symptome einhergeht. Diese diagnostische
Herausforderung verstarkt psychische Belastungen. Daruber hinaus wurden soziale
Isolation, Unverstandnis des Umfelds und berufliche Einschrankungen als zentrale
Probleme genannt. Die vielfaltigen Herausforderungen, die Frauen durch die
Endometriose erleben, nehmen somit Einfluss in verschiedenen Bereichen auf die
Lebensqualitat der betroffenen Frauen.

Diskussion und Fazit - Die Ergebnisse zeigen, dass Endometriose das Leben der
Betroffenen in nahezu allen Bereichen erheblich beeintrachtigt. Verbesserte
diagnostische Verfahren, umfassende Therapieansatze und ein starkeres
gesellschaftliches Bewusstsein sind wesentliche Schritte, um die Lebensqualitat von
Frauen mit Endometriose zu erhdhen und ihre psychischen und sozialen Belastungen

zu reduzieren.




Einleitung

1 Einleitung

Endometriose ist eine Krankheit, die fast ausschliellich Frauen betrifft. Sie ist nicht
todlich und wird daher als gutartig angesehen. Dennoch verursacht sie unter anderem
Probleme im Zusammenhang mit der Menstruation. Diese Beschreibung bietet einen
oberflachlichen Umriss der Endometriose und kann bei nicht betroffenen Personen
den Eindruck erwecken, dass die Krankheit von geringer Relevanz ist. (Robert Koch-
Institut, 2020)

Die Realitat spiegelt jedoch fur viele betroffene Frauen ein anderes Bild wider:
~ochon bei meiner ersten Periode mit 11 Jahren hatte ich furchtbare
Unterleibsschmerzen und eine starke Blutung. Bis ich 14 Jahre alt war, habe ich das
so ertragen, viel geweint und mich mit Schmerzmitteln 'Uber Wasser gehalten' — ich
war bei verschiedenen Frauenarzten — alles sei gut, alles ganz normal." — Isabella
“Im Alter von nur 24 Jahren wurde mir nach meiner ersten Operation mitgeteilt, dass
ich Schwierigkeiten haben konnte, schwanger zu werden. [...] Die standigen Fragen
und Erwartungen nach dem Nachwuchs waren frustrierend, also entschied ich mich
fur eine einfache und klare Antwort: Wir wollen keine Kinder. Punkt." — Stephanie

"13 Jahre habe ich gegen die Krankheit angekampft und habe jetzt beschlossen, zu
akzeptieren, dass ich nie wieder gesund werde. Ich habe den Antrag auf eine volle
Erwerbsminderungsrente eingereicht und werde mein Leben anders gestalten." —
Katrin

All diese Erfahrungen resultieren aus der Erkrankung Endometriose. Sie zeigen, dass
die Endometriose eine reale Herausforderung in den verschiedensten Bereichen fur
die betroffenen Frauen sein kann. (Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.,
2024)

Es konnen sich bei Endometriose eine Vielzahl an Symptomen manifestieren, darunter
Unterbauchschmerzen, Schmerzen vor und wahrend der Menstruation, Schmerzen
beim Geschlechtsverkehr, unregelmafige und starke Monatsblutungen sowie unter
Umstanden Sterilitat. Insgesamt kann Endometriose somit ein bedeutsames
gesundheitliches Problem flur die Betroffenen darstellen (Robert Koch-Institut, 2020;
DGGG, 2020).

Sie ist eine gutartige, jedoch chronische gynakologische Krankheit, die sich
organubergreifend ausbreitet. Sie manifestiert sich vorwiegend im Beckenbereich
durch gebarmutterschleimahnliches Gewebe aulierhalb der Gebarmutter. Die Herde
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Einleitung

unterliegen dieser Gewebeveranderungen zyklischen Veranderungen dabei im
Einklang mit dem Menstruationszyklus, welche zu Verklebungen, Entzindungen und
Verwachsungen fuhren konnen. (Diedrich, et al., 2007; Lamceva, Uljanovs, & Strumfa,
2023; Eisenberg, Weil, Ghodick, & Shalev, 2017)

Die Endometriose ist hierbei mit einer geschatzten Pravalenz von ca. 8 %-15 % bei
Frauen im zeugungsfahigen Alter eine der haufigsten gynakologischen Erkrankungen.
Jahrlich erkranken etwa 40.000 Frauen allein in Deutschland neu an dieser
Erkrankung. Deren genaue Haufigkeit ist jedoch schwer zu beziffern. (Robert Koch-
Institut, 2020; Lamceva, Uljanovs, & Strumfa, 2023)

Trotz der betrachtlichen Auswirkungen auf das Leben der betroffenen Frauen und der
Pravalenz der Erkrankung kommt es oft zu erheblichen Diagnoseverzogerungen. Im
deutschen Gesundheitssystem betragt das mittlere Intervall vom ersten Auftreten der
Symptome bis zur Diagnose 10,4 Jahre. Dies kann in einer anhaltenden Belastung fur
betroffene Frauen resultieren, in welchem Zeitraum die Ursache, die Endometriose,
noch nicht behandelt werden kann. (Hudelist, et al., 2012) Diese langwierige
Diagnosephase lasst sich unter anderem durch die vielfaltige Auspragung der
Symptomatik bei den betroffenen Frauen erklaren sowie durch die Tatsache, dass eine
definitive Diagnose haufig erst mittels eines operativen Eingriffs gestellt werden kann
(DGGG, 2020).

Dabei kann die Endometriose nicht nur betrachtliche Auswirkungen auf die physische
Gesundheit und das Leben der Betroffenen haben, sondern auch die Qualitat in Teilen
des psychischen, sozialen und beruflichen Lebens der Betroffenen erheblich
beeinflussen. (Tewhaiti-Smith, et al., 2022; Olliges, Bobinger, & Weber, 2021)

Diese Beispiele und Studienergebnisse verdeutlichen, dass Endometriose keine
-harmlose® Erkrankung ist, sondern eine chronische und haufig lang unterschatzte
Belastung. Obwohl sie nicht lebensbedrohlich ist, kann sie durch starke Schmerzen,
vielfaltige Folgeerscheinungen und lange Diagnosezeiten das Leben Betroffener
grundlegend beeintrachtigen. Sie betrifft verschiedenste Bereiche von der physischen
Gesundheit Uber die psychische Gesundheit bis hin zu sozialen und beruflichen
Aspekten. Vor diesem Hintergrund untersucht die vorliegende Arbeit die Erfahrungen
betroffener Frauen in Deutschland und legt dabei den Schwerpunkt auf die
psychischen, sozialen und diagnostischen Herausforderungen im Umgang mit
Endometriose.
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2 Forschungsfrage & Zielstellung

Welche psychischen, sozialen und diagnostischen Herausforderungen erleben Frauen
mit Endometriose in Deutschland und wie beeinflussen diese ihre Lebensqualitat
sowie ihre psychische Gesundheit?

Innerhalb dieser Arbeit werden die aktuellen psychischen, sozialen, alltaglichen und
diagnostischen Herausforderungen der Endometriose untersucht, welche die
Betroffenen zusatzlich zu den physischen Symptomen bewaltigen mussen. Hierfur
werden qualitative Interviews mit betroffenen Frauen geflhrt.

Insbesondere soll aufgezeigt werden, welche Auswirkungen Endometriose auf die
Lebensqualitat der Betroffenen und ihre psychische Gesundheit hat. Zudem sollen die
Herausforderungen und der Einfluss des Diagnoseprozesses auf ihre Lebensqualitat
betrachtet werden.

Durch die Ermittlung dieser Herausforderungen sollen gezielt Bereiche mit
Verbesserungsbedarf identifiziert werden kdnnen, um die Lebenssituation betroffener

Frauen nachhaltig zu verbessern.
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3 Theoretischer Hintergrund

3.1 Aktueller Forschungsstand

Seit dem Jahr 2000 verzeichnet die Datenbank PubMed eine zunehmende Anzahl von
Veroffentlichungen mit dem Schlagwort "Endometriosis” im Titel. Dabei stieg die
Anzahl von ca. 250 im Jahr 2000 in den letzten 23 Jahren auf bis zu ca. 1.200
veroffentlichte Arbeiten im Jahr 2023, was die wachsende Relevanz dieses Themas
widerspiegelt (siehe Anhang 2).

In der Literatur finden sich nur vereinzelt Studien, sowohl in deutscher als auch
englischer Sprache, die sich Uber die rein medizinische Symptomatik hinaus naher mit
den spezifischen  Herausforderungen von  Frauen mit Endometriose
auseinandersetzen. Wenn man dies zudem auf Quellen aus Deutschland beschrankt,
konnen nur noch wenige Studien einbezogen werden, welche zudem ein aktuelles
Veroffentlichungsdatum haben.

Neben den Studien, welche die Perspektiven der betroffenen Frauen behandeln, gibt
es auch weitere Studien, welche die Thematik aus Perspektive der
Gesundheitsversorger wie Medizinern schildern. (Young, Fisher, & Kirkman,
Clinicians’ perceptions of women's experiences of endometriosis and of psychosocial
care for endometriosis, 2017; Zeppernick, Zeppernick, & Janschek, 2020)

Die Bewaltigung der individuellen Herausforderungen, welche die Endometriose mit
sich bringt, kann fur die betroffenen Frauen weltweit eine bedeutsame
Herausforderung darstellen, wobei die Erfahrungen je nach geografischer und
kultureller Umgebung variieren konnen. Studien der letzten funf Jahre bieten hierbei
einen aktuellen, tieferen Einblick in die aktuellen unterschiedlichen Dimensionen
dieser Herausforderungen. Um die Themen Diagnostik, Sozialleben und Beruf,
psychische Gesundheit sowie Einfluss auf die Lebensqualitdt der Betroffenen
umfassender zu beleuchten und fehlende Informationen in aktuellen Studien zu

erganzen, wurden in diesem Abschnitt auch altere Studien herangezogen.

3.1.1 Diagnose

Die Diagnose beschreibt die Zuordnung einer Erkrankung bzw. gesundheitlichen
Storung zu einer Krankheitsentitat (Gressner & Arndt, 2013). In dieser Arbeit wird sich
spezifisch auf die Diagnose der Endometriose bezogen, welche deren Weg und Dauer
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mit einbezieht. Um den Verdacht einer Endometriose zu bestatigen, missen an den
Personen eine Laparoskopie durchgefuhrt werden.

In einer alteren Studie aus Deutschland und Osterreich wurde festgestellt, dass das
Intervall vom Einsetzen erster Symptome bis zur ersten generellen medizinischen
Konsultation bezuglich der Symptome im Median 2,3 Jahre betragt. Das Intervall vom
Eintreten erster Symptome bis zur ersten gynakologischen Konsultation bezuglich der
Symptome betragt im Median daneben 2,7 Jahre. Insgesamt liegt zwischen der ersten
gynakologischen Konsultation bis zur Diagnose im Median ein Intervall von 7,7 Jahren.
Insgesamt betragt die durchschnittliche Dauer vom ersten Auftreten der Symptome bis
zur Diagnose 10,4 Jahre (Hudelist, et al., 2012). Weitere zugangliche Studien mit
aktuellen Daten aus Deutschland wurden in der Literaturrecherche nicht ermittelt.
Ahnliche Befunde werden aus Danemark berichtet, wo es bei der der Diagnosedauer
Verzdgerungen von 8 bis zu 20 Jahre gibt (Nielsen, Poulsen, Lundme Funch, & Schultz
Petersen, 2023). Des Weiteren wird in einer Studie aus Ungarn von einer
durchschnittlichen diagnostischen Verzdgerung von 2,05 Jahren berichtet und in einer
Studie aus Polen von durchschnittlich 5,7 Jahren (Marki, et al., 2022; Kotowska, et al.,
2021). Eine kanadische Studie mit 30.000 Patienten ergab eine durchschnittliche
Diagnoseverzdgerung von 3,1 Jahren vom Symptombeginn bis zum ersten Arztkontakt
und 2,3 Jahren zwischen dem ersten Arztkontakt und der Diagnose (Singh, et al.,
2020).

Die Grunde fur eine verzogerte Diagnose konnen dabei vielseitig sein: Dies kann unter
anderem an den jeweils unterschiedlichen Symptomatiken der Betroffenen, der
aufwendigeren Diagnose durch eine Laparoskopie, der Normalisierung und
Stigmatisierung der Schmerzen wie beispielsweise den Periodenschmerzen sowie
mangelndem Wissen und unzureichende Schulung von Arzten liegen. (DGGG, 2020;
Vafapour & Murray, 2023; Davenport, et al., 2023)

Zusammenfassend verdeutlichen die vorliegenden Studien sowohl aus Deutschland
als auch aus anderen Landern, dass die Diagnoseverzogerung bei Endometriose ein
weitverbreitetes und ernstzunehmendes Problem darstellt. Eine zeitnahe Diagnose
von Endometriose bleibt weltweit eine Herausforderung. Diese Ergebnisse weisen auf
die Dringlichkeit, Diagnoseprozesse zu optimieren und das Bewusstsein fur
Endometriose bei medizinischem Fachpersonal und in der Offentlichkeit zu erhéhen,
hin.
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3.1.2 Sozialleben und Beruf

Der Bereich des Soziallebens und des Berufs werden im Kontext dieser Arbeit als die
Lebensbereiche der betroffenen Personen verstanden, welche sie meist in ihnrem Alltag
durchleben. Unter dem Sozialleben zahlen die sozialen Interaktionen mit
beispielsweise Freunden, der Familie und Bekannten. Der Beruf umfasst sowohl
berufliche als auch schulische Erfahrungen in der Laufbahn der Betroffenen. Diese
Arbeit beschaftigt sich mit den Erfahrungen, der Wahrnehmungen und dem Fuhlen der
betroffenen Frauen, welche sie durch oder in Verbindung mit der Endometriose
erfahren.

Auch auf den sozialen und beruflichen Bereich hat die Endometriose Auswirkungen.
Innerhalb einer deutschen Studie wird hervorgehoben, dass betroffene Frauen eher
soziale Ereignisse vermeiden und ihre berufliche Leistungsfahigkeit reduziert ist
(Olliges, Bobinger, & Weber, 2021). In einer weiteren Studie wurde jedoch kein
signifikanter Unterschied in den arbeitsbezogenen Stressniveaus zwischen Frauen mit
und ohne Endometriose gefunden (Sperschneider, Hengartner, & Kohl-Schwartz,
2019).

Weitere Studien auf3erhalb von Deutschland zeigen deutlich die erheblichen sozialen
und beruflichen Beeintrachtigungen, denen Frauen mit Endometriose ausgesetzt sind.
In einer Studie aus den Vereinigten Staaten gaben unter anderem 92,5 % der
Betroffenen an, aufgrund von Endometriose-Symptomen soziale Veranstaltungen
nicht besuchen zu kdnnen oder bestehende Plane absagen zu mussen (Hunsche,
Gauthier, Witherspoon, Rakov, & Agarwal, 2023). Eine Studie aus Ungarn berichtet
von ahnlichen Ergebnissen. Hierbei wurde festgestellt, dass Beziehungen,
einschlieBlich Freundschaften und Familienleben durch fehlende Informationen und
ein Gefuhl der Hilflosigkeit negativ beeinflusst werden (Marki, et al., 2022).

Im beruflichen Kontext berichteten 55 % der Frauen aus den Vereinigten Staaten, dass
sie aufgrund der Endometriose-Symptome Arbeit oder Schule verpassten. 52,5 % der
betroffenen Frauen gaben an, dass ihre Produktivitat bei der Arbeit oder in der Schule
beeintrachtigt war (Hunsche, Gauthier, Witherspoon, Rakov, & Agarwal, 2023). In
Ubereinstimmung damit verzeichneten 64 % von Endometriose betroffene Frauen in
einer polnischen Studie einen Produktivitatsverlust bei der Arbeit, wahrend 60 % eine
Beeintrachtigung des taglichen Lebens angaben (Kotowska, et al., 2021).

Zudem berichten Frauen in einer Studie aus Danemark, dass ihre Symptome von der

Schule und sozialen Kontakten oft als normal angesehen wurden, was zu einem
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Mangel an Unterstutzung fuhrte (Nielsen, Poulsen, Lundme Funch, & Schultz
Petersen, 2023).

Die Auswirkungen von Endometriose auf das soziale und berufliche Leben der
Betroffenen sind deutlich erkennbar. Es ist jedoch auch zu berlcksichtigen, dass eine
der Studien keinen signifikanten Unterschied zwischen Frauen mit und ohne
Endometriose in Bezug zu dem arbeitsbezogenen Stressniveau feststellen konnten.
Insgesamt unterstreichen diese Ergebnisse die Notwendigkeit, die sozialen und
beruflichen Auswirkungen von Endometriose in Diagnose und Therapie starker zu

berucksichtigen.

3.1.3 Psychische Gesundheit

,Positive psychische Gesundheit ist ein Zustand des Wohlbefindens, in dem der
Einzelne seine Fahigkeiten ausschopfen, die normalen Lebensbelastungen
bewaltigen und produktiv und fruchtbar arbeiten kann und imstande ist, etwas zu
seiner Gemeinschaft beizutragen.“ (WHO-Regionalburo fur Europa, 2006)

In dieser Arbeit wird der direkte und indirekte Einfluss der Endometriose auf diesen
Zustand beschrieben. Dies kann durch die Symptome der Endometriose sowie
aullere, indirekte Aspekte, wie beispielsweise den Diagnoseprozess beeinflusst
werden.

Die psychische Belastung ist ein Aspekt, der in vielen Studien thematisiert wird. In
deutschen Studien wurden signifikant hohere Werte fur depressive Stimmung und
Angst sowie reduzierte Belastbarkeit bei Endometriose-Patientinnen im Vergleich zu
Frauen ohne Endometriose festgestellt (Olliges, Bobinger, & Weber, 2021;
Sperschneider, Hengartner, & Kohl-Schwartz, 2019). Auch berichten eine Vielzahl von
betroffenen Frauen von einem unerfullten Kinderwunsch beziehungsweise einer
Sterilitat (Reckenbeil, 2021).

Dieser Befund wird unter anderem durch eine Studie aus den USA gestutzt, die
emotionale Uberwaltigung bei 80 % der betroffenen Befragten feststellten (Hunsche,
Gauthier, Witherspoon, Rakov, & Agarwal, 2023). Auch wurde von Symptomen wie
Einsamkeit, Isolation, Angst, Stress, Hilflosigkeit, Gefuhle des Verlustes und Scham
berichtet (Nielsen, Poulsen, Lundme Funch, & Schultz Petersen, 2023; Marki, et al.,
2022). In einer italienischen Studie wurde hingegen aufgezeigt, dass sich die Frauen
isoliert und unverstanden fuhlen, was wiederum zu einer Verzdogerung der Diagnose

und Behandlung beitragt. Alilgemein wird ein Mangel an Bewusstsein und Verstandnis
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fur Endometriose in der der Gesellschaft dargestellt (Rea, et al., 2020). Generell wird
immer wieder von einem negativen Einfluss auf die allgemeine Lebensqualitat der
betroffenen Patientinnen berichtet (Kotowska, et al., 2021; Rea, et al., 2020). Des
Weiteren duRerten Frauen und Angste (ber die langfristigen Auswirkungen von
Endometriose, insbesondere in Bezug auf ihre Fahigkeit, Kinder zu bekommen (Rea,
et al., 2020).

Diese Ergebnisse deuten darauf hin, dass Endometriose-Patientinnen neben
symptomatischen, sozialen und diagnostischen Herausforderungen auch
psychosozialen Belastungen ausgesetzt sind. Dies hebt die Notwendigkeit hervor,
psychische Aspekte bei der Diagnostik und Therapie von Endometriose starker zu
berucksichtigen und ganzheitliche Behandlungsansatze zu fordern.

3.1.4 Sexuelle Gesundheit

,Unter dem Begriff sexuelle Gesundheit wird ein Zustand des korperlichen,
emotionalen, mentalen und sozialen Wohlbefindens in Bezug auf die Sexualitat
verstanden, der weit mehr umfasst als das Fehlen von Krankheit, Funktionsstorungen
und Beschwerden. Sexuelle Gesundheit ist eng verbunden mit sexuellen Rechten, wie
dem Recht auf sexuelle Selbstbestimmung und dem Schutz vor sexueller Gewalt.”
(Robert Koch Institut, 2024) Diese Arbeit beschaftigt sich dabei mit der Beziehung der
Betroffenen zu ihrem sexuellen Wohlbefinden zusammenhangend mit Erfahrungen
und den dazugehodrigen Empfindungen und Gedanken, welche durch die
Endometriose beeinflusst werden kann.

In den recherchierten zuganglichen deutschen Studien, welche sich mit Erfahrungen
von Bertoffenen mit Endometriose beschaftigen, wurden die Themen bezlglich
sexueller Erfahrungen von Endometriose-Patientinnen nicht behandelt.

In einer Schweizer Studie, welche das Sexualleben im Zusammenhang mit der
Endometriose behandelt, konnte jedoch dargestellt werden, dass nur 34,8 % der
Frauen mit Endometriose ,nie/ sehr selten® Schmerzen beim Geschlechtsverkehr
haben, wahrend der Wert der Kontrollgruppe hingegen bei 70,6 % liegt (Bernays, et
al., 2020). Auch in weiteren Studien auf3erhalb von Deutschland und dem DACH Raum
berichten vermehrt Frauen mit Endometriose von Schmerzen wahrend und nach dem
Geschlechtsverkehr (Hunsche, Gauthier, Witherspoon, Rakov, & Agarwal, 2023;
Marki, et al., 2022; Kotowska, et al., 2021). In einer weiteren Studie beschrieben die
Frauen zudem bei dem Geschlechtsverkehr das Gefuhl zu haben, verpflichtet zu sein,
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trotz Schmerzen ihre sexuellen Beziehungen aufrechtzuerhalten und berichteten von
Angst vor Schmerzen bei zuklnftigen sexuellen Interaktionen (Nielsen, Poulsen,
Lundme Funch, & Schultz Petersen, 2023).

Die Ergebnisse weisen darauf hin, dass die sexuelle Gesundheit und das Sexualleben
von Frauen mit Endometriose innerhalb der Forschung in deutschen Studien kaum
berucksichtigt wurden. In weiteren Studien aullerhalb Deutschlands kann jedoch
festgestellt werden, dass betroffene Frauen eine erhohte Belastung in ihrem
Sexualleben erfahren konnen. Diese unterstreicht die Notwendigkeit, das Thema
sexuelle Gesundheit und die damit verbundenen Herausforderungen starker in der
Forschung und Versorgung von Endometriose-Patientinnen zu integrieren,

insbesondere im deutschen Kontext.

3.1.5 Lebensqualitat

Innerhalb dieser Arbeit wird die Lebensqualitat als die subjektive Wahrnehmung der
eigenen Lebenssituation im Kontext der Kultur und der Wertesysteme, in welchen die
Person lebt, sowie in Bezug auf die eigenen Ziele, Erwartungen, Standards und
Anliegen verstanden, welches sich an der Auffassung der WHO orientiert (World
Health Organization, 1998).

Um den Einfluss von Endometriose auf die Lebensqualitat betroffener Frauen zu
untersuchen, wurden bereits verschiedene methodische Zugange verfolgt. Eine
aktuelle deutsche Studie wurde in diesem Zusammenhang jedoch nicht gefunden. Es
wurde jedoch in der Vergangenheit eine quantitative Studie Uber die Endometriose-
Vereinigung Deutschland e.V. innerhalb von Deutschland durchgefuhrt, in welcher
insgesamt 497 Frauen befragt wurden. Die Lebensqualitat wurde hierbei mit der
Kurzform des standardisierten Health Survey gemessen, um die Einflusse bestimmter
Faktoren auf die Lebensqualitat zu messen. Die Ergebnisse zeigen, dass Frauen mit
Endometriose im Vergleich zu Personen mit anderen schweren Erkrankungen in
Deutschland deutlich schlechtere Werte in der psychischen Lebensqualitat aufweisen.
Diese Beeintrachtigung zeigt sich insbesondere in sozialen und beruflichen Bereichen
und tritt verstarkt in Verbindung mit hdherem Alter, niedrigerem Erwerbsstatus und
starkeren Schmerzen auf. Daruber hinaus konnte ein Zusammenhang zwischen
niedrigerer Lebensqualitat und hoher medizinischer Inanspruchnahme nachgewiesen
werden. Als zentrale MalRnahmen werden die fruhzeitige Identifikation wvon
Patientinnen mit psychischen Beeintrachtigungen, eine zeitnahe Diagnostik, individuell
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angepasste Therapien und psychosoziale Unterstutzung empfohlen, um die
Lebensqualitat von Frauen mit Endometriose zu verbessern. (Brandes, 2007)

In weiteren aktuellen internationalen Studien fanden sich neben einer qualitativ
angelegten Untersuchung Uberwiegend quantitative Ansatze. Eine US-amerikanische
Studie mit 567 Teilnehmerinnen, 360 davon mit Endometriose und 207 als
Kontrollgruppe, befragte jugendliche und junge erwachsene Frauen unter 25 Jahren
mithilfe des ,World Endometriosis Research Foundation Endometriosis Phenome and
Biobanking Harmonization Project‘-Standardfragebogens, der unter anderem den
Short Form-36 zur Erhebung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat enthalt.
Frauen mit Endometriose wiesen demnach schlechtere Werte in korperlicher und
mentaler Lebensqualitat auf als die Kontrollgruppe, wobei sie korperliche Schmerzen
am starksten belasteten. Sie nutzen zudem haufiger Schmerzmittel und litten haufiger
unter Angststorungen und Depressionen. Zudem Dberichteten sie von
Bewegungseinschrankungen wahrend der Menstruation. Die betroffenen Frauen
schatzten ihre allgemeine Lebensqualitat hoher ein als ihre subjektiv wahrgenommene
Gesamtgesundheit. Als haufigste Faktoren, die auf das Wohlbefinden von Frauen mit
Endometriose Einfluss nehmen, werden die Akzeptanz der Erkrankung, der BMI, die
Auswirkungen der Symptome auf die Partnerschaft sowie Schmerzen wahrend oder
nach dem Geschlechtsverkehr genannt. Aus diesen Ergebnissen wurde
geschlussfolgert, dass durch eine angepasste Behandlung im sozialen, emotionalen
und sexuellen Bereich eine Verbesserung in der Lebensqualitat der Betroffenen
erreicht werden kann. (Sadler Gallagher, et al., 2018)

Eine polnische Studie, die 309 Frauen zwischen 18 und 47 Jahren mit diagnostizierter
Endometriose befragte, verwendete den WHOQOL-BREF-Fragebogen (eine
verkurzte Version des WHO-Fragebogens zur Erfassung der Lebensqualitat), die
»<Acceptance of lllness“-Skala, die ,Laitinen“-Schmerzskala sowie einen allgemeinen
Fragebogen. Die betroffenen Frauen bewerteten ihre allgemeine Lebensqualitat auf
einer Skala von 1 bis 5 mit 3,30, wobei die physische Gesundheit am starksten
beeintrachtigt wurde. Daruber hinaus berichteten sie von Schmerzen mittlerer
Intensitat und einer moderaten Akzeptanz der Erkrankung. Faktoren wie Schmerzen,
BMI, Dyspareunie (Schmerzen wahrend oder nach dem Geschlechtsverkehr),
Partnerschaftsbelastung, Bildung und finanzielle Mittel beeinflussten die
Lebensqualitat in verschiedenen Bereichen. Ein groRer Teil der Betroffenen gab
zudem Schmerzen beim Geschlechtsverkehr, partnerschaftliche Konflikte und
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besonders schmerzhafte Menstruationen an. Diese Ergebnisse lieRen die
Notwendigkeit eines multidisziplinaren Ansatzes, der neben physischen Aspekten
auch soziale, emotionale und sexuelle Aspekte berlcksichtigt, schlussfolgern lassen.
Zugleich wurde betont, dass ein groReres Bewusstsein in der Gesellschaft zu einer
friheren Diagnose und besseren Behandlungsergebnissen beitragen kdnnte. (Bien, et
al., 2020)

Eine australische Studie bezog ihre Daten von fast 4.000 Frauen im Alter von 18 bis
23 Jahren aus einer grof3 angelegten Bevodlkerungsstudie. Von diesen Frauen haben
insgesamt 615 eine diagnostizierte Endometriose. Die Daten wurden alle drei Jahre
mit dem ,Short Form-36“-Fragebogen erhoben, um die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat zu erheben. Die Frauen mit Endometriose wiesen in samtlichen
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat-Dimensionen schlechtere Werte auf als
Frauen ohne Endometriose. Besonders ausgepragt waren die Beeintrachtigungen in
Bezug auf korperliche Schmerzen, die allgemeine Gesundheit und die physische
Funktion. Auferdem bestand eine hohere Wahrscheinlichkeit fur depressive
Symptome bei den Frauen mit Endometriose. Die Forschenden innerhalb der Studie
stellen fest, dass eine fruhzeitige Diagnosestellung sowie gezielte Schmerz- und
psychologische Behandlungen die Lebensqualitat deutlich verbessern koénnen.
Zukunftige Studien sollen insbesondere die Mechanismen untersuchen, durch welche
Endometriose die Lebensqualitat beeintrachtigt und geeignete Interventionsansatze
entwickeln. Ebenso sollen kausale Zusammenhange zwischen Endometriose und der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat genauer beleuchtet werden. (Gete, Doust,
Morlock, Montgomery, & Mishra, 2023)

Daruber hinaus existiert eine altere qualitative Studie aus dem Vereinigten Konigreich,
bei der 24 betroffene Frauen zu den Auswirkungen ihrer Endometriose auf die
Lebensqualitat befragt wurden. Die Frauen waren zwischen 21 und 44 Jahre alt, die
halbstrukturierten Interviews dauerten zwischen 25 Minuten und zwei Stunden
(durchschnittlich 55 Minuten). Hauptsachlich berichteten die Frauen von chronischen
Becken- und Menstruationsschmerzen sowie Schmerzen beim Geschlechtsverkehr.
Hinzu kamen diverse korperliche Beeintrachtigungen und emotionale Belastungen.
Schwierigkeiten in sozialen Beziehungen und Partnerschaften sowie Einschrankungen
im Berufsleben traten zudem haufig auf. Insbesondere die Schmerzen wahrend und
nach dem Geschlechtsverkehr flhrte bei einigen Betroffenen zu Schuldgefuhlen und

Beziehungsproblemen. Auch im Zusammenhang zu der Thematik Infertilitat
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beschrieben sie haufig Schuldgefuhle und eine soziale Stigmatisierung. Zusatzlich
berichteten sie von einem negativen Selbstbild und der Angst, die Erkrankung an ihre
Tochter weiterzugeben. Fehlbeurteilungen der Symptome durch medizinisches
Personal wurden ebenfalls erwahnt. Auch diese Untersuchung bestatigt die vielfaltigen
Auswirkungen von Endometriose auf physische, psychologische, soziale und
emotionale Aspekte der Lebensqualitat. Ein besseres Verstandnis der Auswirkungen
von Endometriose, welche durch qualitative Ansatze ermittelt werden, konnte hierbei
die Versorgung und das Management der Erkrankung verbessern. Auch Schulungen
von medizinischem Fachpersonal zu den komplexen Auswirkungen der Krankheit
konnten die Versorgungssituation weiter optimieren. (Jones, Jenkinson, & Kennedy,
2009)

Zudem gibt es mit dem ,Endometriosis Health Profile-30° (EHP-30) ein
Messinstrument, das speziell fur die Bewertung der Auswirkungen von Endometriose
auf die Lebensqualitdt entwickelt wurde. Insbesondere wurden die spezifischen
Herausforderungen und Erfahrungen der Betroffenen berucksichtigt, darunter
emotionales Wohlbefinden, soziale Unterstitzung und Selbstbild. Es kann in
unterschiedlichen klinischen und forschungsbezogenen Kontexten eingesetzt werden,
um die Wirksamkeit von Behandlungen auf die Lebensqualitat zu evaluieren. (Jones,
Kennedy, Barnard, Wong, & Jenkinson, 2001) Obwohl sich der EHP-30 prinzipiell fur
die Untersuchung der Lebensqualitat bei Endometriose eignet, wurde im aktuellen
Forschungsstand keine Studie identifiziert, die dieses Instrument fur die Bewertung
von Auswirkungen der Endometriose auf die Lebensqualitat einsetzt.

Wahrend die gesundheitsbezogene Lebensqualitat in den genannten quantitativen
Studien Uberwiegend mithilfe von Skalen und allgemeineren Fragebdgen zu der
Lebensqualitat erfasst wurde, widmen sich qualitative Ansatze den individuellen und
tieferen Schilderungen zu einzelnen Themenbereichen. Diese ermoglichen somit auch
die Auswirkungen tiefer zu verstehen. Alle genannten Studien belegen jedoch
Ubereinstimmend, dass die gesundheitsbezogene Lebensqualitat von Frauen mit
Endometriose nicht allein durch physische, sondern auch durch psychische und
soziale Faktoren beeintrachtigt wird. Darlber hinaus wird die Notwendigkeit eines
multidisziplinaren Behandlungsansatzes betont, der korperliche, psychische und
soziale Aspekte in eine ganzheitliche Versorgung einbezieht. Eine frihzeitige
Diagnosestellung sowie gezielte Therapien gelten dabei als essenziell, um die
vielfaltigen Belastungen zu verringern und die Lebensqualitat nachhaltig zu
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verbessern. (Brandes, 2007; Sadler Gallagher, et al., 2018; Bien, et al., 2020; Gete,
Doust, Morlock, Montgomery, & Mishra, 2023; Jones, Jenkinson, & Kennedy, 2009)

3.1.6 Fazit

Diese Ergebnisse zeigen auf, dass sowohl auf deutscher, als auch auf internationaler
Ebene einstimmige aussagekraftige Ergebnisse zum Thema dargestellt werden
konnen. Jedoch gibt es bei den genutzten Studien des Forschungsstandes auf
deutscher Ebene noch einige Lucken, vor allen in intimeren Aspekten der Betroffenen,
welche im Kontext genauer beleuchtet werden konnen. Auch fehlt es in manchen
Bereichen an der Aktualitat der Studien.
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4 Methodik

Im Rahmen dieser Arbeit wurden qualitative Interviews mit bereits diagnostizierten
Patientinnen durchgefuhrt. Diese Interviews haben sich auf die individuellen Wege von
Symptombeginn Uber die Diagnose bis zum Interview gefuhrten Zeitpunkt der
Betroffenen mit der Endometriose konzentriert.

Da diese Arbeit darauf abzielt, tiefere Einblicke in die Erfahrungen und der Bewaltigung
von Herausforderungen von Frauen mit Endometriose zu gewinnen, wurde ein
qualitativer Forschungsansatz gewanhlt. Dieser soll es ermoglichen, die subjektiven und
individuellen Perspektiven der betroffenen Frauen umfassend darzustellen.

Durch die Interviews sollen die individuellen Erfahrungen sowie die Bewaltigung von
Herausforderungen der betroffenen Frauen mit Endometriose betrachtet werden.
Hierbei liegt der Fokus auf der Analyse des Verlaufes der Endometriose und den damit

erlebten Erfahrungen und Wahrnehmungen.
4.1 Datenerhebung

Die Stichprobe fur die vorliegende Untersuchung im Rahmen qualitativer Interviews
besteht ausschlieBlich aus Frauen, die eine durch eine Laparoskopie bestatigte
Diagnose von Endometriose aufweisen. Die Einschlusskriterien umfassen eine
definitive Diagnose der Endometriose, die mittels einer Laparoskopie innerhalb der
letzten funf Jahre, konkret nicht vor dem Jahr 2019, gestellt wurde, um sicherzustellen,
dass die Erfahrungen der Frauen aktuell und vergleichbar sind. Zudem muss die
Diagnose in Deutschland erfolgt sein und die betroffenen Frauen mussen die
Gesundheitsversorgung bezuglich der Endometriose ausschlief3lich in Deutschland in
Anspruch genommen haben. Das Alter spielte innerhalb der Rekrutierung keine Rolle.
Ausschlusskriterien beinhalten eine Diagnosestellung vor dem Jahr 2019 sowie eine
Diagnose, welche aulerhalb von Deutschland erfolgte, da dies die Vergleichbarkeit
der Ergebnisse beeintrachtigen konnte. Des Weiteren werden Personen von der
Teilnahme ausgeschlossen, deren Endometriose-Diagnose durch eine andere
Methode als die Laparoskopie festgestellt wurde.

Der Zeitraum der letzten funf Jahre, in dem die Diagnose der Betroffenen erfolgt sein
soll, wurde gewahlt, um den aktuellen Zustand der Betroffenen sowie die gegenwartige
Situation im Gesundheitssystem und in der Gesellschaft zu bertcksichtigen, da diese

einem stetigen Wandel unterliegen. Zudem profitieren die Ergebnisse von der
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Aktualitat der Erfahrungen, an die sich die Betroffenen besser erinnern konnen als an
weiter zuruckliegende Erlebnisse.

Die Rekrutierung der Teilnehmerinnen erfolgt Uber die Social-Media-Plattform
Instagram. Hierbei wurde ein Aufruf im Story-Format mit folgendem Text gepostet:
,Hey, ich hoffe, ihr hattet einen guten Start ins neue Jahr. Neben vielen fotografischen
Zielen geht es fur mich dieses Jahr unter anderem um die Beendigung meiner
Bachelorarbeit zu dem Thema ,Lebensbewaltigung mit einer Endometriose”, und ich
suche hierfur Frauen mit einer diagnostizierten Endometriose, mit denen ich Uber ihre
individuellen Erfahrungen sprechen kann. Demografische Merkmale (wie Alter oder
Beruf) sind hierbei nicht relevant. Jedoch muss die Diagnose in den letzten funf Jahren
(seit Beginn 2019) in Deutschland geschehen sein. Durch meine eigenen Erfahrungen
verstehe ich, dass dieses Thema neben seiner Wichtigkeit sehr intim und emotional
sein kann und mdchte daher einen Safe Space zum Austausch bieten. Die Interviews
konnen ortsunabhangig uber ein Telefonat/Facetime/etc. gefuhrt werden und werden
naturlich anonymisiert. Ich wirde mich Uber jede freuen, die sich bei mir meldet bzw.
es an Betroffene weiterleitet! Falls du bereit warst, mit mir Uber deine Erfahrungen zu
sprechen oder aber noch Bedenken haben solltest, kannst du dich gerne bei mir
melden, um alles weitere zu besprechen. Ich bin Uber jedes Vertrauen dankbar!*
Dieser Beitrag wurde am dem 3. Januar 2024 veroffentlicht, welcher von der
Studienleiterin initiilert und durch das Teilen von weiteren Nutzern verbreitet wurde, um
die Reichweite zu erhohen.

Diese Methode der Teilnehmerakquise wurde gewahlt, da es sich als herausfordernd
erwiesen hat, Betroffene, die die festgelegten Kriterien erfullen und bereit sind, tber
ihre Erfahrungen zu sprechen, im personlichen Umfeld der Forschenden zu finden.
Innerhalb der 24 Stunden Veroffentlichungszeit dieser Instagram-Story haben sich
acht Personen per Nachrichten auf der selbigen Plattform gemeldet beziehungsweise
geantwortet. Hiervon wurden zwei Personen aus der Stichprobe ausgeschlossen. Eine
der Frauen hatte hierbei nur einen Endometriose-Verdacht und keine Diagnose. Die
Diagnose der zweiten Frau lag vor 2019. Insgesamt werden sechs Frauen in die
Stichprobe aufgenommen, die den Ein- sowie Ausschlusskriterien entsprechen und

mit welchen die Interviews letztendlich durchgefuhrt werden.
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4.2 Leitfadenentwicklung

Fur die teilstrukturierten Interviews wurde ein teilstrukturierter Leitfaden mit offenen
Fragen entwickelt (Doring, 2023). Der Leitfaden gliedert sich in mehrere Haupt-
Themenblocke:

1. Vor der Diagnose - Hier werden Aspekte wie Belastung und Bewaltigung,
Selbstwahrnehmung sowie Aufklarung erortert.

2. Diagnose und Behandlung - Dieser Block fokussiert sich auf den Diagnoseprozess
sowie die anschlie®enden Behandlungsoptionen.

3. Leben mit Endometriose - Dieser Abschnitt beinhaltet Unterthemen wie Aufklarung,
psychische Verfassung, Selbstwahrnehmung, soziale Unterstitzung, Belastung und
Bewaltigung sowie Selbstflursorge.

Diese Struktur soll ermdglichen, ein tiefgehendes Verstandnis der verschiedenen
Stadien und Aspekte der Erkrankung aus der Perspektive der Betroffenen zu gewinnen
und dabei gleichzeitig genugend Flexibilitat fur individuelle Nachfragen der jeweiligen

Erfahrungsberichte zu bieten.
4.3 Durchfiuhrung der Interviews

Die Einzelinterviews wurden online Uber die Plattformen Zoom und FaceTime
durchgefuhrt, um die raumliche Distanz zwischen den Interviewpartnerinnen und der
Interviewerin zu Uberbricken. Vor Beginn der Interviews findet ein kurzes einleitendes
Gesprach statt, um eine entspannte Atmosphare zu schaffen. Zu diesem Zeitpunkt
wird auch die Zustimmung der Teilnehmerinnen zur Audioaufnahme eingeholt, um die
Gesprache fur spatere Analysen dokumentieren und transkribieren zu konnen.

Die Konversationen starten mit dem Haupt-Themenblock ,Vor der Diagnose®, in dem
Fragen zur Lebenssituation der Frauen vor dem Auftreten der ersten Symptome zum
Zeitpunkt des ersten Auftretens und zur Art der Symptome gestellt werden. Die
weiteren thematischen Blocke werden nacheinander durchgesprochen, wobei die
Reihenfolge flexibel an die Gesprachsdynamik angepasst wird, falls sich thematische
Verschiebungen ergeben.

Nach den Interviews wurden die Gesprache zeithah transkribiert und die
Audioaufnahmen aus Datenschutzgrunden vernichtet.

17



Methodik

4.4 Datenauswertung

Die Auswertung der Interviews soll einen umfassenden Uberblick fir die Zielsetzung
dieser Bachelorarbeit bieten und somit eine fundierte Basis fur deren Beantwortung
schaffen. Im Fokus stehen die individuellen Erfahrungen der befragten Frauen, die
jeweils analysiert werden, um Gemeinsamkeiten, Unterschiede und Zusammenhange
zu identifizieren.

Die transkribierten vollstandigen Interviews wurden mittels der zusammenfassenden
Inhaltsanalyse nach Mayring untersucht (Mayring & Fenzl, 2022). Um die Aussagen
der befragten Person im Kontext der gestellten Fragen und des gesamten
Gesprachsverlaufs zu interpretieren, wurden fur die Analyseeinheiten Wortgruppen als
Kodiereinheit und die Interaktionssequenz als Kontexteinheit definiert. Diese
umfassen die Abfolge von wechselnden AuRRerungen zwischen der Interviewerin und
der befragten Person umfasst.

Anschlielend wurden die Aussagen innerhalb der Analyseeinheiten der einzelnen
Interviews in dem Analyseprogramm MAXQDA paraphrasiert, in welchen die
Kernbotschaften ohne Interpretation erfasst werden. Nach diesem Schritt wurden
diese Einheiten in das Programm exportiert und darin reduziert sowie generalisiert. Da
die Einheiten nach diesem Schritt bereits sehr kurz waren, wurde auf eine zweite
Reduktion verzichtet. Folgend wurde ein Kategoriensystem aus induktiven und
deduktiven Kategorien gebildet und diese Kategorien definiert. Die deduktiven
Kategorien wurden aus der Literatur abgeleitet, um bestehende theoretische Konzepte
zu integrieren. Die Definitionen dieser Kategorien weichen jedoch teilweise ab, da nur
wenig Information zu den Kategorien gegeben wurden oder nicht mit der Zielstellung
ubereingestimmt haben. Die induktiven Kategorien ergaben sich aus dem
Datenmaterial selbst.

Das Kategoriensystem gliedert sich in folgende Ober- und Unterkategorien:

1) Symptome
a) Vor der Laparoskopie
b) Nach der Laparoskopie
2) Gesundheitsversorgung
a) Behandlungsmalnahmen vor der Diagnose
b) BehandlungsmalRnahmen nach der Diagnose

3) Verzogerungen der Diagnose
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4) Leben

a) Alltag

b) Soziales Umfeld

c) Bildung & Berufung
5) Psychische Gesundheit

a) Kinderwunsch

b) Selbstfursorge

c) Sexuelle Gesundheit

Die Oberkategorien ,Symptome®, ,Gesundheitsversorgung“ und ,Leben® wurden
hierbei deduktiv aus einer Arbeit gebildet (Young, Fisher, & Kirkman, 2014). Die die
Unterkategorien ,Soziales Umfeld® ,Bildung und Berufung® und ,Psychische
Gesundheit® wurden aus einer Studie gebildet (Young, Fisher, & Kirkman, 2017).
Neben den Unterkategorien ,Behandlungsmalinahmen vor der Diagnose®,
,Behandlungsmalnahmen nach der Diagnose® wund der Oberkategorie
,verzogerungen der Diagnose” wurde die Unterkategorie ,Sexuelle Gesundheit” aus
zwei weiteren Studien deduktiv abgeleitet (Denny, 2004; Jones, Jenkinson, &
Kennedy, 2009). Die weiteren Unterkategorien wurden induktiv gebildet. Dieses
Kategoriensystem wurde anschlielfend noch einmal mit den Interviews Uberpruft, ob
alle Erfahrungen innerhalb dieser Kategorien abgedeckt wurden. Das finale
Kategoriensystem sowie der Kodierleitfaden befinden sich im Anhang (siehe Anhang
3 und 4). Im Anschluss werden die zugeordneten Einheiten ausgewertet, um
Gemeinsamkeiten, Unterschiede und Zusammenhange der Aussagen darzustellen.
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5 Ergebnisse

In dem Zeitraum vom 12. bis 16. Januar 2024 wurden insgesamt sechs Interviews
gefuhrt, bei denen das Alter der Befragten zwischen 20 und 33 Jahren variierte. Das
durchschnittliche Alter der Teilnehmerinnen betragt 24,8 Jahre.

Hinsichtlich der Interviewdauer zeigte sich eine Spannweite von 23 bis 70 Minuten,
wobei die durchschnittliche Gesprachszeit bei 37,8 Minuten lag, in welchen die

Erfahrungen der Betroffenen mit ihrer Erkrankung der Endometriose beleuchtet

wurden.
Tabelle 1 Interviewdauer mit den Betroffenen:
Betroffene Interviewdauer in Minuten
1 47
2 27
3 28
4 23
5 32
6 70
5.1 Portrats der betroffenen Frauen

5.1.1 Betroffene 1

Die 21-jahrige Studentin aus Wernigerode leidet seit ihrer Jugend unter Endometriose.
Bereits kurz nach ihrer ersten Menstruation im Sommer 2014 mit 11 Jahren, begannen
starke Unterleibsschmerzen, die auch in den Rucken ausstrahlten. Mit den Jahren
nahmen die Schmerzen zu und wurden zu einer konstanten Belastung. Neben den
intensiven  Menstruationsschmerzen  litt  sie  unter  Schmerzen  beim
Geschlechtsverkehr. Zusatzlich traten zudem Stimmungsschwankungen und
Reizbarkeit auf, da die Schmerzen einen grof3en Teil ihres Alltags pragten. Um diese
Schmerzen ertragen zu konnen, griff sie regelmafig auf Warme und Schmerzmittel
zuruck. Diese Schmerzmittel nahm sie oft praventiv ein, um die erwarteten Schmerzen
zu mindern und den Alltag bewaltigen zu kdnnen.

Im Jahr 2020 erfolgte eine Laparoskopie, bei der Endometrioseherde entfernt wurden.
Diese Operation brachte jedoch nur kurzfristige Linderung durch die Behandlung mit
der Hormonspirale, welche ihre Menstruation unterdrickte, und die Symptome kehrten

in selber Form wieder zurlck. Eine zweite Laparoskopie im April 2022 brachte
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schlieBlich eine deutliche Besserung, die allerdings erst nach Absetzen einer
hormonellen Therapie eintrat, die zuvor eher schmerzauslosend wirkte. Aktuell erlebt
sie eine Symptomreduktion: Schmerzen treten weniger haufig und intensiv auf und
sind gelegentlich sogar ohne Schmerzmittel ertraglich. Zudem haben sich die
Schmerzen bei dem Geschlechtsverkehr reduziert.

Neben der Endometriose leidet sie an einem chronischen Schmerzsyndrom, das die
Belastung durch die Endometriose verstarki.

5.1.2 Betroffene 2

Bereits seit fruhen Jahren lebt die 25-jahrige Vertriebsmitarbeiterin und
nebenberufliche Fotografin aus Gotha mit den Symptomen der Endometriose. Erste
starke Schmerzen traten bereits mit Beginn ihrer Menstruation im Alter von 11 Jahren
auf. Zu dieser Zeit wurden ihre Beschwerden jedoch oft als ,normal“ abgetan, und sie
erhielt mehrfach verschiedene Pillen als Behandlung. Trotz der Behandlungen
verschlechterten sich die Symptome erheblich: Die Menstruationsbeschwerden
wurden so intensiv, dass sie haufig ohnmachtig wurde und sich erbrechen musste.
Zusatzlich litt sie unter Kopfschmerzen, Schmerzen beim Stuhlgang sowie Schmerzen
beim Geschlechtsverkehr. |hre Schmerzen behandelte sie vor der Diagnose
hauptsachlich durch Selbstmedikation mit Schmerzmitteln. Erganzend zu
Schmerzmitteln setzte sie auch Warmflaschen ein, um die Symptome zu lindern.
Nach der ersten Laparoskopie im November 2023, in welcher sowohl die
Endometrioseherde entfernt wurden, als auch ihre Gebarmutter ausgeschabt wurde,
erfuhr sie zum ersten Mal eine deutliche Verbesserung: Seither sind ihre
Menstruationsbeschwerden deutlich reduziert. Beschwerden wie schmerzhafter
Stuhlgang aufgrund von Endometriose am Darm und Darmausgang sind ebenfalls
verschwunden. Auch die Schmerzen beim Geschlechtsverkehr haben sich verbessert.
Neben der Erleichterung, die sie durch die Linderung ihrer Schmerzen erfahrt, sieht
sie sich jedoch mit einer neuen Endometriose-Zyste konfrontiert, die nach einer
verzogerten Hormontherapie auftrat.

Nach diesem operativen Eingriff wurde ihr eine hormonelle Therapie empfohlen, doch
die erste Therapie fuhrte zu Nebenwirkungen wie depressiven Verstimmungen und
Kurzatmigkeit, sodass sie die Behandlung nach zwei Monaten absetzte. Ein zweites,
leichter dosiertes Praparat verbesserte die Situation zwar geringfugig, doch auch hier
empfand sie die Nebenwirkungen als belastend und setzte die Therapie schliel3lich
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selbststandig ab. Seitdem hat sie sich entschieden, Schmerzmittel gezielt einzusetzen,
um die Schmerzphasen zu bewaltigen, und nutzt weiterhin Warmeanwendungen als
unterstutzende MalRnahme.

Trotz Komplikationen nach der Operation, bei der ihr Blasennerv verletzt wurde, zeigt
sie sich heute froh Uber die OP-Entscheidung, da sie wieder schmerzfreie Phasen

erlebt.

5.1.3 Betroffene 3

Die ersten Endometriose-Symptome erfuhr die 24-jahrige Social Media Managerin und
Model aus Leipzig nach dem Einsetzen einer Kupferspirale im Jahr 2020. Vorher
waren ihre Menstruationszyklen unproblematisch, doch mit der Spirale
verschlimmerten sich die Schmerzen kontinuierlich und fuhrten zu einer Entzindung
im Unterleib. Auch nach Entfernung der Spirale im selben Jahr hielten die
Beschwerden an und beeintrachtigten ihr Leben zunehmend. Neben den massiven
Bauchschmerzen und Entzindungen hatte sie vor und wahrend ihrer Periode starke
Stimmungsschwankungen, Migrane, Hautprobleme bis hin zu plotzlichen
Schwacheanfallen, welche alltagliche Aufgaben teilweise unmdoglich machten. Auch
beim Geschlechtsverkehr traten erhebliche Schmerzen auf, sodass es zeitweise
unmoglich wurde. Sie nutzte vor ihrer Diagnose hauptsachlich Schmerzmittel, um die
intensiven Menstruations- und Unterleibsschmerzen zu lindern, die oft in Form von
krampfartigen Schmerzen auftraten. Darlber hinaus probierte sie Heizkissen oder
Warmflaschen, um die Symptome abzumildern.

Anfang 2023 erhielt sie schlielBlich eine Endometriose-Diagnose. Eine Laparoskopie
bestatigte die Diagnose und entfernte Endometrioseherde an Blase und Darm. Nach
der Operation reduzierten sich die Symptome zwar, aber die Schmerzen kehren
dennoch reduzierter, aber immer noch zyklisch zurick und beeintrachtigen neben
ihren PMS-Symptomen weiterhin ihr Leben. Beim Geschlechtsverkehr muss sie
weiterhin vorsichtig sein, um ihr Unterleib nicht zu belasten, da pl6tzliche Bewegungen
oft Schmerzen verursachen. Nach der Operation setzte sie ihre Behandlung mit
Schmerzmitteln in deutlich reduziertem Umfang fort, da sich die Symptome nach der
Operation zeitweise besserten. Des Weiteren integriert sie alternative Ansatze wie
eine entzindungshemmende Ernahrung und Heilmethoden in ihren Alltag. Diese

alternativen Behandlungsansatze kombiniert mit einer gezielten
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Schmerzmittelanwendung, wahrend intensiver Schmerzphasen helfen ihr, die
Beschwerden besser zu kontrollieren.
Zusatzlich zu ihrer Endometriose leidet die Betroffene zudem an Depressionen,

welche einzelne Symptome von ihr verstarkt haben konnen.

5.1.4 Betroffene 4

Die 20-jahrige Studentin aus Greifswald begann vor etwa zweieinhalb Jahren nach
dem Einsetzen einer Kupferspirale zunehmend an Schmerzen zu leiden. Ihre
Symptome verstarkten sich und waren gekennzeichnet durch intensive
Unterleibsschmerzen, welche oft bis in den Oberbauch ausstrahlten und ein starkes
Druckgefuhl auslosten. Die Schmerzen traten regelmaflig in Verbindung mit ihrer
Menstruation auf und entwickelten sich im Laufe der Zeit so intensiv, dass sie sich
schlieBlich in einer Notlage an das Krankenhaus wandte. Ein Ultraschall offenbarte
zwei groRe Zysten, was schlieBlich zu einer Bauchspiegelung fuhrte, bei der
Endometriose diagnostiziert wurde.

In der Zeit vor der Diagnose musste sich die Betroffene mit Warmflasche und
Schmerzmitteln durch den Alltag kampfen. Auch beim Geschlechtsverkehr traten
Schmerzen auf, was zusatzlich zur Belastung beitrug. Nach der Operation erlebte sie
zunachst eine leichte Verbesserung ihrer Symptome. Die Anzahl der Schmerz-Tage
reduzierte sich, und die besonders intensiven Schmerzphasen traten weniger haufig
auf. Dennoch verspurt sie weiterhin wahrend ihrer Menstruation starke
Unterleibsschmerzen und gelegentliche Ruckenschmerzen. Auch die zuvor
aufgetretenen Oberbauchschmerzen und das Druckgefuhl sind nicht vollig
verschwunden, zeigen sich aber in abgeschwachter Form und weniger haufig.
Zusatzlich zu den Unterleibsschmerzen leidet sie  weiterhin  unter
Verdauungsbeschwerden, die sich als Nebenerscheinung ihrer Endometriose
verscharfen. Zudem erfahrt sie weiterhin Schmerzen beim Geschlechtsverkehr,
welche gelegentlich auftreten.

5.1.5 Betroffene 5

Bereits seit ihrer Jugend leidet die 33-jahrige Versicherungskauffrau und
selbststandige Fotografin aus Berlin an starken Menstruationsschmerzen, die mit der
Zeit eine erhebliche Belastung darstellten. Erste Symptome traten bereits kurz nach
ihrer ersten Periode auf. Trotz der Einnahme der Pille, welche zunachst Linderung

verschaffte, kehrten die Beschwerden nach dem Absetzen intensiv zurick. Die
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Unterleibsschmerzen waren haufig so stark, dass sie wahrend ihrer Periode nicht
arbeiten konnte und teilweise mehrmals Schmerzmittel einnehmen musste, um den
Alltag zu bewaltigen. Im Jahr 2020 erhielt sie nach einer Laparoskopie die Diagnose
Endometriose mit Herden an Blase, Darm und auRerhalb der Gebarmutter.

Nach der Operation, die vorubergehend eine leichte Symptomreduktion brachte,
wurde ihr zur Hormontherapie geraten. Beide verschriebenen Praparate |0sten jedoch
schwere Nebenwirkungen aus, darunter depressive Verstimmungen, Kopfschmerzen
und Kurzatmigkeit, sodass sie die Medikamente nach kurzer Zeit eigenstandig
absetzte. Inzwischen sind ihre Symptome zuruckgekehrt und teilweise noch intensiver
als zuvor, mit zusétzlicher Ubelkeit, Erbrechen und gelegentlichem Durchfall. Einige
Perioden verlaufen milder, doch oft sind die Schmerzen so stark, dass sie kurzfristig
Termine absagen muss und gezielt Schmerzmittel und Warmeanwendungen einsetzt.
Die Diagnose brachte ihr eine gewisse Erleichterung, da sie ihre Schmerzen nun
benennen kann. Dennoch bleibt die Endometriose ein beherrschender Teil ihres
Lebens, und sie setzt auf eine strikte Schmerzmittelroutine sowie erganzende

Nahrungserganzungsmittel, um die Symptome zu lindern.

5.1.6 Betroffene 6

Die 26-jahrige Studentin aus Kaiserslautern, die neben einem Minijob und einer
Tatigkeit als Fotografin auch ein Praktikum bei einer Krankenkasse absolviert, leidet
seit ihrer Jugend unter starken Menstruationsschmerzen. Ilhre
Menstruationsbeschwerden begannen bereits mit neun Jahren und fihrten regelmafig
zu starkem Unwohlsein und Ohnmachtsanfallen. Trotz der Einnahme der Pille traten
immer wieder Schmerzen auf, die sie regelmallig einschrankten. Sie nahm meist direkt
bei den ersten Anzeichen von Schmerzen Schmerzmittel ein und kombiniert diese
teilweise, um die Wirkung zu maximieren. Der Schmerzmittelkonsum war vor ihrer
Diagnose sehr hoch, besonders wahrend der Menstruation und in Phasen von starken
Bauchkrampfen und Unterleibsschmerzen. Zusatzlich hatte sie Schmerzen nach dem
Geschlechtsverkehr und entwickelte auch Magen-Darm-Beschwerden, die durch
keine Diagnose erklart werden konnten und sich als permanente Krampfe und
Verdauungsprobleme zeigten. Da sie keine Ursachen dafur fand, reduzierte sie ihre
Nahrungsaufnahme und erlebte mehrfach Phasen des Untergewichts.

Nach vielen vergeblichen Arztbesuchen erhielt sie 2023 endlich eine Diagnose, als
eine Zyste von funf Zentimetern am Eierstock entdeckt wurde. Eine nachfolgende
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Laparoskopie bestatigte Endometriose-Herde Uber das gesamte Bauchfell und
insbesondere auf dem Blasendach, was auch die wiederkehrenden Bauchkrampfe und
Verdauungsprobleme erklarte. Seit der Operation hat sie eine deutliche
Symptomlinderung erfahren: Die Menstruationsschmerzen verschwanden fast
vollstandig und ihr Allgemeinbefinden verbesserte sich erheblich, sodass sie auch
wieder eine breitere Auswahl an Lebensmitteln ohne Beschwerden genief3en kann.
Zudem haben sich auch die Schmerzen nach dem Geschlechtsverkehr reduziert.
Trotz dieser Erleichterung bleibt sie vorsichtig und setzt auf Warme und eine
reduziertere Menge an Schmerzmitteln und eine hormonelle Therapie, um einem
Wiederauftreten vorzubeugen. Zusatzlich achtet sie auf eine entzindungshemmende
Ernahrung und erhalt regelmaflige Akupunktur.

5.2 Verzogerungen der Diagnose

5.21 Dauer

Die kurzeste Diagnosezeit betragt ein Dreivierteljahr Jahr bei Betroffener 4,
wohingegen Betroffene 5 mit 17 Jahren die langste Dauer bis zur Diagnosestellung
aufwies. Lediglich eine Person erhielt ihre Diagnose innerhalb eines Zeitraums von
weniger als einem Jahr, wahrend sich bei drei Betroffenen zwischen dem Auftreten
der ersten Symptome und der Diagnosestellung mehr als zehn Jahre verstrichen.

Tabelle 2 Diagnosedauer der Betroffenen:

Betroffene Diagnosedauer in Jahre
(von Symptombeginn bis
Diagnose)

6
11
25
0,75
17
16

OB WN -~

5.2.2 Verzogerungen

Es existieren vielfaltige Grinde, weshalb die befragten Frauen eine langere Zeit bis
zur Diagnosestellung durchliefen. Bei den Betroffenen 1, 2, 5 und 6 verging unter
anderem erheblich Zeit, bis nach der eigentlichen Ursache der Beschwerden gesucht
wurde und nicht lediglich eine symptomatische Behandlung, etwa mit Schmerzmitteln
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oder der Antibabypille, erfolgte. Einen moglichen Grund hierfur schildert Betroffene 1:
LAls Vierzehnjahrige kampfst du da jetzt auch nicht darum, da freiwillig zum ersten Mal
hingehen zu mussen.” (Betroffene 1, Abs. 18). Demgegenuber nannte Betroffene 2 als
Ursache, dass sie ihre Unterleibsschmerzen zunachst als normal einstufte. Dies
schildert sie folgendermalden: ,Ja, eigentlich erst so, seitdem ich bewusst mit meiner
Schwagerin dartuber gesprochen habe, also vorher habe ich erst so gedacht, das ist
vielleicht normal, aber erst seit dem Gesprach, seitdem ich mich so richtig damit
belesen hatte, und da wusste ich dann okay, das ist nicht normal und da ist mir auch
richtig bewusst geworden, dass es eher wie eine Art krank, so eine Krankheit ist.”
(Betroffene 2, Abs. 14). Daruber hinaus berichteten Betroffene 5 und 6, dass sich ihre
Symptome durch die Einnahme der Pille zunachst verbesserten. Erst nach dem
Absetzen der Pille trat fur sie wieder Handlungsbedarf ein, da die Beschwerden
infolgedessen erst Jahre spater erneut wahrgenommen wurden.

Eine weitere Ursache fur Verzogerungen stellten die langen Wartezeiten auf Termine
bei medizinischen Ansprechpartnern dar, welche Betroffene 1 und 2 schilderten.
Wahrend des Diagnoseprozesses haben Betroffene 2, 4, 5 und 6 das Thema
Endometriose im Zusammenhang mit ihren Symptomen bei ihrem Gynakologen
angesprochen. Dabei wurde diese Thematik von den Gynakologen der Betroffenen 2,
4 und 6 jedoch nicht weiterverfolgt. Im Gegensatz dazu fuhlte sich Betroffene 5 bei der
Ansprache des Themas Endometriose eher ernst genommen. Die Ubrigen Frauen
erwahnten Endometriose gegenliber ihren Arzten nicht. Betroffene 6 berichtet dariiber
hinaus von einer inneren Resignation und dem Gefuhl, nicht mehr zu wissen, wie sie
weiter vorgehen solle. Mehrfach Uberlegte sie, mit ihren Symptomen nicht erneut ihren
Frauenarzt aufzusuchen. Stattdessen wandte sie sich in einem Fall an ihren Hausarzt,
wie sie beschreibt: ,Dann hab ich halt noch mal alle Register gezogen, wollte dann
aber erst mal nicht zum Frauenarzt, weil ich gedacht hab: Der hat mir letztes Mal
gesagt, das ist es nicht, also muss es ja was anderes sein und bevor ich an irgendwas
draufgehe, man weil} es ja nicht, gehe ich mal lieber zum Hausarzt.“ (Betroffene 6,
Abs. 14). Kurz vor ihrem entscheidenden Besuch bei ihrem Gynakologen uberlegte sie
zudem, ob sie diesen Termin Uberhaupt wahrnehmen sollte. Bei Betroffenen 1 und 3
wurde die Endometriose im Rahmen der Suche nach der Ursache ihrer Symptome erst
als letzte mogliche Losung in Betracht gezogen. Beide Betroffene wurden an
spezialisierte  Anlaufstellen verwiesen und fanden dort schlieldlich die
Ansprechpartner, die in der Folge die operative Abklarung durchfuhrten. Betroffene 3
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und 6 konsultierten zudem mehrere Stellen, die sie jeweils als gesund einstuften, bis
sie schliel3lich geeignete Ansprechpartner fanden. Dies schildert Betroffene 3 wie folgt:
,[...] weil ich, bei so vielen verschiedenen Arzten war und ich war, glaube ich bei finf
oder sechs Arzten. Die haben mir alle gesagt, ich bin gesund, ich muss einfach mehr
Sport machen, ich muss dazu sagen, ich mache wirklich viel Sport. Die eine Arztin
meinte, meine Bauchmuskulatur sei nicht genug ausgepragt oder so?“ (Betroffene 3,
Abs. 8). Betroffene 2 wechselte zudem auch einmal ihren Frauenarzt, da sie mit der
Beratung ihrer ersten Gynakologin unzufrieden war. Betroffene 1 und 4 gaben an, dass
sie wahrend der gesamten Diagnosezeit keine Wechsel ihrer Gynakologen

vornahmen. Betroffene 5 wechselte ihren Gynakologen aufgrund eines Umzugs.

5.3 Leben

5.3.1 Alitag

Selbst im Alltag stellt die Endometriose insbesondere vor der Diagnosestellung und
einer entsprechenden Behandlung fur einige Betroffene eine zentrale
Herausforderung dar. So berichten die Betroffenen 2, 3, 4 und 5, dass sie bei ihren
alltaglichen Aktivitaten durch die Erkrankung eingeschrankt werden. Betroffene 2
schildert dabei, dass sie stets in gewissem MalRe und besonders wahrend der
Menstruation beeintrachtigt sei: ,Also, ich sage mal, im Gesamten hat sie mich
vielleicht so 20 % immer eingeschrankt, wenn ich meine... Wie soll man das sagen?
Also, wenn ich meine Periode hatte, dann war ich 100 % raus aus allem. Ich habe mich
nicht mit Freunden getroffen, war immer nur zu Hause, war komplett eingeschrankt,
aber wenn ich meine Periode nicht hatte, dann ging es eigentlich okay“ (Betroffene 2,
Abs. 84). Bei Betroffenen 3, 4 und 5 fuhrte dies unter anderem dazu, dass sie ihr Leben
aktiv um die Endometriose herum organisieren mussten. Betroffene 5 berichtet hierzu:
,Also, dass ich dann auch akribisch den Kalender gefuhrt habe und dann immer
gucken musste: Okay, in der Woche kdnnte es passieren. Da plane ich jetzt mal nichts
Wichtiges.“ (Betroffene 5, Abs. 18). Ahnliche Erfahrungen berichtet Betroffene 3: ,Aber
ich denke, dass die Schmerzen auf jeden Fall mit reinspielen und das nochmal
wesentlich verschlimmern, weil mich das im Alltag super einschrankt. Also, ich muss
mein Leben komplett um die Krankheit planen® (Betroffene 3, Abs. 2).

Betroffene 6 schildert, dass sie sich infolge ihrer Endometriose-Symptome vor der
Diagnosestellung mitunter als unzuverlassig wahrnahm. Gleichzeitig habe sie sich

bereits vor der Diagnose an ihre Schmerzen gewohnt, wie sie erlautert: ,Das weil} ich
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jetzt, wo sie halt besser sind, dass ich ja vorher irgendwie gefuhlt gar kein Leben hatte,
das hort sich ganz komisch an, aber ich hab mich wirklich an Schmerzen gewohnt.”
(Betroffene 6, Abs. 12).

5.3.2 Bildung & Beruf

Im Kontext ihrer schulischen und beruflichen Laufbahn berichten die Betroffenen von
unterschiedlichen Erfahrungen im Zusammenhang mit ihrer Endometriose. Betroffene
2, 3 und 4 schilderten keine besonderen Vorkommnisse aus ihrer Schulzeit. Weder
Betroffene 3 und 4 erfuhren jedoch Symptome in ihrer Schulzeit, wodurch keine
Erfahrungen moglich sind. Dagegen geben Betroffene 1 und 5 an, aufgrund von
Beschwerden, bedingt durch ihre Endometriose, haufig frihzeitig aus der Schule
abgeholt worden zu sein. Fur Betroffene 1 resultierte daraus der Druck, nicht zu oft zu
fehlen, da zu viele Fehlzeiten nicht unbegrenzt toleriert wurden. Dartber hinaus fuhlte
sie sich sowohl von Lehrkraften als auch von Mitschilern hinsichtlich ihrer Schmerzen
nicht ernst genommen: ,Ja, aber das kann halt auch total am Alter liegen, dass du mit
15 oder so in der Schule halt, dass sich das einfach ein bisschen hochschaukelt. Dann
gab es ja noch einen Lehrer, der mir in den Kopf geworfen hat, ich soll mich nicht so
haben, mein Vater hatte auch keine Bauchschmerzen im Sportunterricht.“ (Betroffene
1, Abs. 82).

In ihrer Studienzeit erfuhr Betroffene 1 dahingegen weniger Druck und mehr
Akzeptanz. Sie berichtete jedoch, aufgrund ihrer Laparoskopie in der ersten Zeit ihres
Studienbeginns ausgefallen zu sein. Ahnliche Erfahrungen schildern Betroffene 4 und
Betroffene 6. Hierbei schildert Betroffene 6, dass sie aufgrund ihrer Endometriose die
Bearbeitungszeit ihrer Bachelorarbeit verlangern musste. Aus dieser Erfahrung heraus
zogerte Betroffene 6 zum Zeitpunkt des Interviews, die Antibabypille abzusetzen, weil
sie beflrchtete, dass sich ihre Symptome verandern und somit ihre aktuelle
Masterarbeit beeintrachtigen konnten. Betroffene 2, 3 und 5 berichten von keinen
relevanten Erfahrungen im Zusammenhang mit Endometriose wahrend ihrer
Ausbildung bzw. Studienzeit.

Im beruflichen Kontext berichten nahezu alle befragten Frauen davon, in ihrer
Arbeitsfahigkeit durch die Endometriose eingeschrankt zu sein. Betroffene 3 ist
beispielsweise aufgrund ihrer Endometriose und einer chronischen Depression nur in
der Lage, 25 - 30 Stunden pro Woche zu arbeiten: ,ich hab [...] wie so

Schwacheanfalle, wenn ich meine Tage bekomme und wahrend meinen Tagen, dass
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ich manchmal einfach dann zum Beispiel beim Putzen jetzt letztens, da konnte ich
plotzlich nicht mehr stehen und musste mich einfach hinlegen und hab dann erst mal
eine Stunde geschlafen, solange einfach meine Kraft komplett weg war. So ist es dann
halt auch schwierig mit arbeiten. Ich meine, ich konnte bestimmt mehr machen, aber
wahrscheinlich nicht so gut, wie ich es sonst konnte und ich hab einfach ganz oft gar
keine Kraft.“ (Betroffene 3, Abs. 6). Neben ihren Migraneschiben, welche sie
kurzfristig dazu bringen, Jobs spontan absagen zu mussen, weil sie besonders bei
Anzeichen auf ihre bevorstehende Menstruation, dass sie in diesem Zeitraum durch
resultierende Schmerzen keine Modeljobs annehmen kann. Neben Betroffener 3
geben die betroffenen Frauen 2, 5 und 6 an, sich aufgrund ihrer Symptome
gelegentlich arbeitsunfahig melden zu mussen. Betroffene 5 stield dabei in mindestens
einem Fall auf groRes Verstandnis ihres Vorgesetzten. Betroffene 2 berichtet zudem
von einem Vorfall, bei dem sie wahrend der Arbeit in Ohnmacht fiel: ,Und dann ist ein
Vorfall bei mir an der Arbeit gewesen, dass ich wieder ohnmachtig geworden bin und
dann bin ich wieder in einen Krankenwagen ins Krankenhaus geliefert worden [...]"
(Betroffene 2, Abs. 34). Betroffene 4 und 5 schildern, dass sie trotz Schmerzen
teilweise mithilfe von Schmerzmitteln weiterarbeiteten: ,Es kommt drauf an. Also
manchmal habe ich mich dann in der Hinsicht zusammengerissen, dass ich quasi die
Schmerztabletten rechtzeitig genommen habe. Und wir reden hier von Ibu 800 dann
drei, vier, funf Stick davon in diesen zwei Tagen, manchmal auch sechs davon, also
eigentlich auch ich sag mal zu viel, aber es gab Tage, da konnte ich dann trotzdem zur
Arbeit gehen. Ich arbeite dann halt auch im Homeoffice, und da war das dann moglich.”
(Betroffene 5, Abs. 24). Betroffene 6 erfuhr anfanglich Druck von ihrem Vater, der
gleichzeitig ihr Vorgesetzter war. Nach ihrer Diagnose verbesserte sich diese Situation
jedoch auch durch ein Mitarbeitergesprach, in dem nach Grunden fur ihr haufiges
Fehlen gefragt wurde. Dabei gab sie eher sichtbare Symptome wie ihren
Hautausschlag als ihre Schmerzen an, um leichter Verstandnis zu erlangen: ,Ich bin
auch super oft auf der Arbeit dann erst mal ausgefallen und dann halt immer ofter. Ich
meine, ich habe da Gott sei Dank keinen Druck bekommen, aber ich hatte dann auch
schon so ein Mitarbeitergesprach, wo es dann wirklich darum ging: ,Geht es ihnen
eigentlich hier gut, werden sie irgendwie gemobbt oder warum sind wir so oft nicht da?“
Und ich so: ,Nein, mir geht es einfach nicht gut und ich weil3 nicht wieso.“ Man konnte
halt immer nur von den Symptomen erzahlen, die man halt auch gesehen hat. Weil
diesen Hautausschlag hat man ja auch gesehen zum Beispiel. Und dann, mit dem ging
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es mir super beschissen, weil da ist mir nun alles teilweise angeschwollen und so aber
diese Schmerzen, die ich innerlich hab, dann, das sieht ja keiner und das ist halt auch
schwer nachzuvollziehen. Deswegen habe ich ganz oft halt auch die sichtbaren
Symptome aufgeschoben, weil das glaube ich, fur die Leute aul’en einfach

nachvollziehbar war, als wenn ich jetzt sage: ,Ja, ich habe Schmerzen.” (Betroffene
6, Abs. 6). Nach ihrer Diagnose und Behandlung kann Betroffene 6 nun wieder
regelmafiger arbeiten und erfahrt mehr Verstandnis bei ihren Kollegen. Sie hat zudem
kein Problem damit, etwa mit einer Warmflasche zur Arbeit zu gehen. Betroffene 1
berichtet zwar nicht von konkreten beruflichen Erfahrungen, da sie sich nur innerhalb
ihres Studiums befindet, fuhlt sich jedoch durch die Verbesserung ihrer Symptome

weniger um ihre Arbeitsfahigkeit besorgt als noch in der Vergangenheit.

5.3.3 Soziales Umfeld

Obwohl die Betroffenen in ihrem sozialen Umfeld vielfach Ruckhalt und Verstandnis
erfahren, berichten sie zugleich von verschiedenen Hurden. So schildern Betroffene 1
und 5, bereits in jungen Jahren auf Unverstandnis fur inre Symptome seitens ihrer
Eltern gestol3en zu sein. Betroffene 1 schildert: ,Also in der Schulzeit musste ich mich
schon manchmal sehr bemuhen, mich da irgendwie zur Schule zu bewegen, und hab
mich ja auch super oft deswegen halt irgendwie abholen lassen, weil es halt irgendwie
nicht mehr ging oder bin eher nach Hause und ... so, dann darfst du ... auch selbst
wenn es dir dann abends besser geht, dann sind deine Eltern dann so: ,Ja, aber du
warst jetzt nicht in der Schule, deswegen darfst du jetzt auch nichts Schones machen®,
und das hat dann halt noch mal irgendwie so mehr Druck gemacht, so dann sich halt
doch irgendwie zu der Schule zu qualen, damit man dann halt wenigstens so die
schonen Seiten im Leben noch hat.” (Betroffene 1, Abs. 100). Betroffene 5 berichtet
von einer Situation in einem Restaurant, in welcher sie sich nicht von ihren Eltern ernst
genommen fuhlte: ,Ich kann mich noch an eine Situation in einem Restaurant erinnern,
da bin ich dann quasi im Eingangsbereich und zu viele Leute waren immer auf und ab
gelaufen und konnte nicht verstehen, warum meine Eltern nicht endlich mit mir
losfahren zu dieser Notapotheke, weil ich doch so starke Schmerzen habe, und das
habe ich auch oft signalisiert, dass ich starke Unterleibsschmerzen habe, und dann
wurde halt gesagt: "Ja, dann trinken wir noch einen Tee und dann machen wir langsam
los", aber fur mich innerlich war das eigentlich schon eher ne sehr gestresste Situation,
dass ich unter starken Schmerzen stand.” (Betroffene 5, Abs. 4).
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Auch im Erwachsenenalter erfuhren einige der befragten Frauen mangelndes
Verstandnis seitens ihrer Familie. So berichten die Betroffenen 1, 2 und 6, dass
insbesondere der Vater vor der Diagnosestellung nur wenig Verstandnis zeigte: ,Also
ich hab halt irgendwie nicht so richtig das Gefuhl gehabt, dass er da jetzt so richtig viel
Verstandnis hat, weil das Gefuhl hatte ich halt bei meinen anderen Schmerzen auch
schon nicht und wenn man dann da mit so einer Frauenkrankheit um die Ecke kommt,
keine Ahnung. Ich hatte da einfach von vornherein nicht das Gefuhl, dass er mich ernst
nehmen wurde. Spatestens so mit der zweiten OP war ihm glaube ich schon auch klar:
Alter, das ist ein Ding.” (Betroffene 1, Abs. 76), ,Und mein Papa ... ja, der ist der Chef
der Krankenkasse, bei dem ich montags und dienstags arbeite. FUr den waren
naturlich die Arbeitstage dann manchmal schon halt wichtig, dann hat man schon mal
so Sachen kassiert wie: ,Boah, bist du schon wieder krank?", oder: ,Meldest du dich
schon wieder krank?“, und bla bla. Ja, das ist dann nicht so schon zu héren von deinem
Papa, aber ich denke mir immer so: ,Der hat auch keine Gebarmutter, er hat halt
einfach gar keinen Plan, wie es ist, nicht mal ansatzweise.” (Betroffene 6, Abs. 48).
Betroffene 2 schildert, dass sie von beiden Elternteilen weniger Verstandnis erhielt und
sie aus diesem Grund das Thema bei ihnen weitgehend mied. Ihre Mutter tat die
Symptome aufgrund fehlenden Wissens als normal ab: ,Meine Mama war auch immer
so: ,Ja, das haben die Frauen doch alle, und Endometriose kannte sie auch nicht.
Deswegen war es fur sie jetzt keine bekannte Krankheit, deswegen stande sie jetzt
nicht so dahinter. Sie hat das eher als etwas Neumodisches abgestempelt, womit die
Arzte Geld machen wollen“ (Betroffene 2, Abs. 66). Betroffene 1 erfuhr hingegen
Verstandnis von ihrer Mutter, versuchte das Thema jedoch dennoch gegenuber ihr
herunterzuspielen. Dies begrundet sie mit ihren vergangenen Erfahrungen im
Zusammenhang mit ihrem chronischen Schmerzsyndrom: ,Und deswegen passe ich
da schon noch doll auf, was ich meiner Mama erzahle, damit sie sich da nicht noch
Vorwurfe macht.” (Betroffene 1, Abs. 66).

Innerhalb ihrer Freundschaften schilderten die Betroffenen nur wenige negative
Erfahrungen. Betroffene 2, 3 und 5 berichten, aufgrund der Endometriose gelegentlich
soziale Kontakte absagen oder verschieben zu mussen. Lediglich Betroffene 3
beschreibt, dass ihre Freunde anfangs Schwierigkeiten hatten, ihre Situation
nachzuvollziehen: ,Ja, fur meine Freunde war es am Anfang relativ schwierig
nachzuempfinden, wenn ich absage. Weil... ja, irgendwie ist es dann auf Dauer nervig,

wenn dann standig kommt: ,Du, ich kann nicht, ich habe Schmerzen. Ich kann wieder
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nicht dabei sein oder wir mussen unsern Urlaub verschieben®, oder was weil} ich. Aber
mittlerweile sind die da auch sehr verstandnisvoll geworden zum Glick und
unterstitzen mich da auch und kommen dann eben mal an meine Richtung oder bei
mir vorbei.“ (Betroffene 3, Abs. 68). Fur Betroffene 2 und 5 stellte das Verschieben
sozialer Aktivitaten dagegen nach ihren Aussagen kein Problem dar.

Auch in ihren Partnerschaften erfuhren die Betroffenen Uberwiegend positive
Erfahrungen. Lediglich Betroffene 1 schildert in fruheren Beziehungen auf
Unverstandnis  bezuglich ihrer schmerzbedingten Einschrankungen beim
Geschlechtsverkehr gestol3en zu sein: ,Ja, also schon, weil also ich habe halt relativ
schnell gelernt, dass das ganz schon wehtut und hatte dann halt Angst davor, gar
keinen Bock mehr drauf, das war halt auch relativ schwierig, also vor allem bei meinem
ersten Freund, dem war's halt egal, der hat halt gemacht, wenn er das Bedurfnis hatte.
Mein nachster Freund war dann halt nicht mehr so, das hat halt die Beziehung aber
trotzdem belastet, wenn dann halt acht Monate lang einfach gar nichts passiert, [...]*
(Betroffene 1, Abs. 84). Betroffene 2 berichtet zudem von kleineren Schwierigkeiten in
ihrer aktuellen Beziehung, die sich aus einer durch Schmerzen bedingt geringeren
Libido ergaben. Eine weitere Herausforderung beschreibt Betroffene 4, die sich ihrem
Partner gegenuber schuldig fuhlt, wenn sie wiederholt Uber Beschwerden klagt: ,Es
klingt irgendwie blod, aber wenn man dann irgendwie ... man ist essen oder so, und
dann hat man schon wieder Bauchschmerzen oder so. Dann habe ich mich manchmal
gerade mit meinem Freund, weil wir halt am meisten irgendwie zusammen machen,
immer so blod gefuhlt. Ich weil3 halt nicht, ob es einfach mein Kopf war, aber ich dachte
halt so: ,Was muss der denken? Jetzt habe ich schon wieder irgendwie
Kopfschmerzen oder schon wieder irgendwie Bauchschmerzen.” Also, es ist doch
dann ... ich kann doch nicht jedes Mal was haben® (Betroffene 4, Abs. 46).

54 Psychische Gesundheit

Im Rahmen der Interviews zeigte sich ein deutlicher Einfluss der Endometriose auf die
psychische Gesundheit der betroffenen Frauen. So berichten die Betroffenen 1, 2, 3
und 5 von einer durch die Endometriose verursachten Verstimmungen
beziehungsweise eine Verschlechterung der Stimmung Bei Betroffenen 1 und 3
begrundet sich dies insbesondere durch die Symptome selbst, wahrend Betroffene 2
und 5 die hormonelle Behandlung als Ursache anfuhren. Daruber hinaus schildern

Betroffene 2 und 5 eine ausgepragte Panik vor den Symptomen der Endometriose;
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Betroffene 5 formuliert dies beispielsweise wie folgt: ,Genau, aber halt wirklich so
starke, dass es dann mein Leben langsam in der Hinsicht beeinflusst hat, dass ich
Panik bekommen habe vor meiner Periode. (Betroffene 5, Abs. 18).

Daruber hinaus berichten alle befragten Frauen von Situationen wahrend des
Diagnose- oder Behandlungsprozesses, in denen ihre psychische Gesundheit durch
Faktoren wie Stress beeintrachtigt wurde. Hierzu zahlen etwa lange Wartezeiten auf
Arzttermine, eine misslungene Behandlung der Endometriose sowie Unsicherheiten
im Vorfeld einer Operation, wie Betroffene 2 schildert: ,Dadurch, dass ich so eine
grolRe Zyste hatte am Eierstock, wussten sie ja auch nicht, ob sie den Eierstock
vielleicht entnehmen mussen oder wie befallen ich Uberhaupt bin. Deswegen konnte
mir auch keiner so genau vorhersagen, was bei der OP gemacht wird, was da am Ende
bei rauskommt, das konnten die Arzte mir auch nicht sagen. Das war halt alles sehr
ungewiss und das war eigentlich so das Schlimme vorher die ganze Zeit.“ (Betroffene
2, Abs. 54). Ebenfalls belastend ist fur einige Betroffene das Gefuhl der
Aussichtslosigkeit nach der Diagnose, wie Betroffene 3 erlautert: ,Na ja, ich dachte
mir, das ist schon eine beschissene Sache. Also gerade, weil es nicht heilbar ist, es
keine Medikamente gibt, bei mir auch kein Schmerzmittel mehr gewirkt hat und ich mir
nur dachte: Wie soll ich weiterleben? So, was ist das fur ein Leben?” (Betroffene 3,
Abs. 38) Zudem aulerte Betroffene 6, dass sie der Verdacht auf eine Endometriose-
Diagnose zu einem Nervenzusammenbruch fuhrte: ,[...] es gab auch schon vor diesen
einen Jahr hatte ich ja schon einen Nervenzusammenbruch, weil ich ja gedacht hatte,
ich habe Endometriose und man hort ja auch immer ... Man sieht ja auch extrem viel,
wenn man dann mal in dieser Bubble drin ist, wie schlecht es den Frauen geht, was
das alles fur Risiken mit sich bringt.“ (Betroffene 6, Abs. 14).

Die Betroffenen 1, 5 und 6 berichten zudem von einem Nachgeben zu einem
bestimmten Punkt, als sich die Situation fur sie zugespitzt hat: ,Irgendwann hatte ich
auch wirklich gar keine Nerven mehr dafur, weil es halt einfach mein Leben ... also
irgendwann ist es wirklich so schlimm geworden, dass es jeden Tag einfach ein Thema
war und auch einfach nicht mehr ging" (Betroffene 1, Abs. 40), ,Ich weil} auf jeden Fall,
dass es mich so ein bisschen muirbe auch gemacht hat.“ (Betroffene 5, Abs. 4),
sirgendwann hatte man Dinge als normal angenommen, oder man hat sich halt einfach
dran gewohnt, und wie gesagt, das war halt schon komisch, wenn du dann danach
halt einfach Schmerzen hattest.“ (Betroffene 6, Abs. 52). Betroffene 1 berichtet des
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Weiteren, dass ihr zu spat bewusst wurde, wie sehr sie die Endometriose psychisch
belastet.

Die Betroffenen 2, 3 und 6 waren zudem mit dem Gefluhl konfrontiert, sich nicht mit
ihren Symptomen und Erfahrungen verstanden zu fuhlen bzw. nicht ernst genommen
zu werden: ,Und dann kommt halt noch das Unverstandnis von au3en dazu, dass es
halt einfach kaum jemanden nachempfinden kann, der nicht selbst auch chronisch
krank ist.“ (Betroffene 6, Abs. 4).

Auler Betroffene 3 und 4 aullerten alle interviewten Frauen, dass sie ihre Schmerzen
vor der Diagnose zumindest zeitweise als normal empfanden oder sie nicht
ausreichend ernst nahmen. Dies schildern unter anderem Betroffene 2 und 5: ,Ja,
eigentlich erst so, seitdem ich bewusst mit meiner Schwagerin daruber gesprochen
habe, also vorher habe ich erst so gedacht, das ist vielleicht normal, aber erst seit dem
Gesprach, seitdem ich mich so richtig damit belesen hatte, und da wusste ich dann
okay, das ist nicht normal und da ist mir auch richtig bewusst geworden, dass es eher
wie eine Art krank, so eine Krankheit ist.“ (Betroffene 2, Abs. 14), ,Ich dachte halt
einfach nur, dass ich halt Schmerzen hab, so wie jeder andere auch, und dass ich
diejenige bin, die empfindlicher ist und deswegen das doller hat, weil ich die
Schmerzen anders wahrnehme.“ (Betroffene 5, Abs. 12).

Fur alle Betroffenen — mit Ausnahme von Betroffene 1 — spielte zudem das Thema
Selbstfursorge eine Rolle. Die jeweilige Ausgestaltung ist dabei individuell, umfasst
jedoch haufig Warme, Schmerzmittel, Stressreduktion, Ernahrung,
Nahrungserganzungsmittel, Ruhezeiten oder Gymnastikibungen. Betroffene 1 ist in
diesem Zusammenhang die einzige Frau der Befragten, bei der Selbstfursorge eine
geringere Bedeutung hatte. Sie schildert au3erdem, vor ihrer Diagnose versucht zu
haben, ihre Schmerzen zeitweilig mit Schmerzmitteln sowie durch Alkoholkonsum zu
bewaltigen: ,Ne, also ich hab mich wirklich einfach nur mit Schmerzmitteln zugedrohnt
und versucht nichts mehr zu fuhlen. Manchmal noch getrunken, das hat auch gut
funktioniert.” (Betroffene 1, Abs. 106).

5.5 Kinderwunsch

FUr einige der befragten Frauen stellt der Kinderwunsch eine besondere
Herausforderung dar. Insbesondere Betroffene 1, 2, 4 und 6 berichten von einer
Unsicherheit in Bezug auf ihre Fruchtbarkeit, die sie unmittelbar auf inre Endometriose

zuruckfuhren. Betroffene 2 schildert dies folgendermalien: ,Also im ersten Moment war
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das fur mich wie eine Erleichterung, endlich zu wissen, was es sein kann, aber es hat
mir dann auch echt dolle Angst gemacht, als ich zum Beispiel das mit dem
Kinderwunsch gelesen habe. Das war eigentlich so der Hauptpunkt, wovor ich am
meisten Angst hatte, dass wir keine Kinder kriegen konnen. Das kann man ja jetzt
immer noch nicht sagen, ob das klappt bei uns oder nicht.” (Betroffene 2, Abs. 88).
Betroffene 6 aulert ahnliche Befurchtungen: ,[...] oder dass sie keine Kinder
bekommen konnen und das alles hat mich halt mega belastet, weil ich halt einfach
nicht wusste: Trifft das auf mich zu oder nicht?“ (Betroffene 6, Abs. 14).

Betroffene 1 sieht sich zudem im Zusammenhang mit moéglichen Behandlungsoptionen
mit ihrem Kinderwunsch konfrontiert: ,Ja, bei dem Gesprach im Sommer hat sie halt
auch gefragt, wie es mir so geht und ich so: ,Scheilde, so wie immer®, und dann hatte
sie mir noch mal so meine Moglichkeiten erortert, so: Ich kann es akzeptieren, dass es
so ist. Ich kann mir diese Spritzen geben lassen, dass du mal sechs Wochen in
Wechseljahren bist, oder ich lasse mich mir einfach gleich meine Gebarmutter
entfernen. Ja, also ich bin mir nicht sicher, ob ich ein Kind bekommen mochte, aber
ich bin mir auf jeden Fall sicher genug, dass ich die Meinung nach andern konnte, als
dass ich mit 21 Jahren sage: ,Ja klar, lasse ich mir die Gebarmutter rausnehmen.*
(Betroffene 1, Abs. 94). Unter den Befragten aullert lediglich Betroffene 2 zum
Zeitpunkt des Interviews einen zeitnahen aktiven Kinderwunsch, den sie jedoch vorerst
aufgrund ihrer aktuellen Behandlung zuruckstellen muss: ,Wir wollen auch Kinder, wir
wollen auch eigentlich jetzt wenn's irgendwann geht, wollen wir auf jeden Fall auch
Kinder haben. Ich muss jetzt eben nur ein halbes Jahr warten, weil ich noch eine
Hormontherapie jetzt mache.” (Betroffene 2, Abs. 78) Fur Betroffene 3 und 5 ist das
Thema Kinderwunsch hingegen derzeit weder eine Belastung noch eine
Herausforderung.

5.6 Sexuelle Gesundheit

Alle befragten Frauen berichten wahrend des Geschlechtsverkehrs von Endometriose
bedingten Schmerzen. Diese Beschwerden fuhren bei den Betroffenen 1, 2, 3 und 6
zu einem geringen oder zeitweise fehlenden Bedurfnis nach Geschlechtsverkehr: [...]
aber so halt vor allem auch, dass ich weil}, es tut weh, ja und es wird wehtun. Da
kommt halt einfach selten irgendwie die Lust dazu auf, wenn du halt so richtig Angst
davor kriegst” (Betroffene 1, Abs. 86), ,Ja. Also so schlimm, dass es gar nicht mehr

ging.” (Betroffene 3, Abs. 36), ,und naturlich hat man dann nicht so Lust auf Intimitat,
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was ja auch irgendwie voll nachvollziehbar ist und ich glaube auch das ist halt einfach
was, was einfach Zeit braucht, um dem eigenen Korper da wieder Vertrauen zu
schenken und was halt wirklich gar nicht erzwungen werden kann und auch nicht
sollte.” (Betroffene 6, Abs. 52).

Durch das verminderte Bedurfnis nach Geschlechtsverkehr gab es zudem fur die
Betroffenen 1, 2 und 3 Probleme mit jeweiligen Sexualpartnern, welche die
Beziehungen belastet haben. Betroffene 1 schildert hierbei, dass ehemalige Partner
Unverstandnis zeigten. Betroffene 3 erklart, dass ihr Partner gelegentlich vergisst,
Rucksicht auf ihnre Schmerzen zu nehmen: ,Es ist halt schwierig, weil er das oft vergisst
und dann halt einfach macht, wie er denkt, und ich dann immer sage so: ,Ne, stopp.
Bitte nicht, es tut weh", und dann ruiniert das schon manchmal die Stimmung, aber ich
kann halt die Schmerzen auch nicht aushalten und es macht dann ja auch kein Spal}.
Also er meint es nicht bose, aber er vergisst es tatsachlich ab und zu, aber er ist schon
sensibler geworden, was das angeht.” (Betroffene 3, Abs. 74). Betroffene 4 schildert
ebenfalls, sich zeitweise wegen der Schmerzen wahrend des Geschlechtsverkehrs
unwohl zu fuhlen: ,Irgendwann, ach stimmt, das war auch noch ein Symptom, da hat
es halt angefangen, so beim Geschlechtsverkehr so wehzutun und das war dann halt
auch wieder so eine Sache, wo ich mich ja auch wieder doof gefuhlt habe, weil ich
dachte, ich habe schon wieder irgendwas dazu bekommen, was ich jetzt hab, aber ich
wurde sagen, auch das ist bei mir halt, wie gesagt, nicht so stark ausgepragt, weil das
ist halt immer noch aushaltbar war. Also eigentlich auch wieder jaein. Das war so, dass
ich mich selber halt wieder irgendwie blod gefuhlt hab, aber ja. Ich habe mich eigentlich
also trotzdem halt gut aufgehoben gefuhlt.“ (Betroffene 4, Abs. 48). Insgesamt deuten
die Aussagen der Betroffenen darauf hin, dass Endometriose in Bezug auf die sexuelle
Gesundheit eine erhebliche Belastung darstellen kann, insbesondere wenn die
Schmerzen beim Geschlechtsverkehr stark ausgepragt sind oder fur Unsicherheit in

der Partnerschaft sorgen.
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6 Diskussion

6.1 Methodendiskussion

Obwohl die vorliegenden Ergebnisse wichtige Einblicke liefern, sollten sie stets im
Kontext moglicher methodischer Einschrankungen betrachtet werden. Im Folgenden
werden diese Limitationen systematisch dargestellt und diskutiert, um eine reflektierte
Einschatzung der Befunde sowie eine fundierte Bewertung ihrer Aussagekraft zu
ermoglichen.

Die Rekrutierung uber die Social-Media-Plattform Instagram flhrt zu einem selektiven
Zugang zur Zielgruppe. Frauen ohne oder mit eingeschranktem Zugang zu sozialen
Netzwerken wie mit geringem digitalem Interesse oder aus sozial schwacheren
Lebenslagen werden hierdurch weniger erreicht. Gleichzeitig kann dies dazu fuhren,
dass insbesondere jungere, internetaffine Frauen in der Stichprobe Uberreprasentiert
sind, wahrend andere wichtige Gruppen unterreprasentiert bleiben.

Eine weitere Einschrankung der Stichprobenvielfalt ergibt sich aus der kurzen
Verfugbarkeit des Rekrutierungsaufrufs von 24 Stunden. Dieser kurze Zeitraum kann
zufallige und situative Faktoren in die Zusammensetzung der Stichprobe einflieRen
lassen.

Mit lediglich sechs Teilnehmerinnen ist zudem die StichprobengrofRe sehr gering. Dies
erschwert die Erreichung einer von eindeutigen Einblicken, da seltene
Krankheitsverlaufe,  spezifische kulturelle  Hintergrinde oder Symptome
beziehungsweise deren Konstellationen moglicherweise nicht erfasst werden.

Hinzu kommt, dass Faktoren wie Bildung, Migrationsgeschichte und religiose
Pragungen nicht dokumentiert wurden, beziehungsweise die Stichprobe nicht nach
diesen Gesichtspunkten ausgewahlt wurden. Dies kann zu einer Unterschatzung
sozialer, kultureller und struktureller Einflusse auf die Wahrnehmung, Diagnose und
Bewaltigung von Endometriose fuhren.

Die Entscheidung, die Interviews ausschlieB3lich uber Online-Formate wie Zoom und
FaceTime zu fuhren, bringt methodische Vor- und Nachteile mit sich. Zwar erleichtert
diese Vorgehensweise die Teilnahme fur Frauen, die raumlich entfernt wohnen oder
privat sowie beruflich stark beschaftigt sind. Gleichzeitig fehlen bei diesem Setting aber
wichtige nonverbale Hinweise wie Mimik, Gestik und deren Korperhaltung. Gerade im
sensiblen Themenbereich einer chronischen, oft schambesetzten Erkrankung wie
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Endometriose kdnnen nonverbale Signale von erheblichem Wert fur das Verstandnis
der AuRerungen sein. Auch technisch bedingte Stérungen, beispielsweise durch die
Internetverbindung oder Hintergrundgerausche, beeinflussen die Datenqualitat. Diese
Faktoren lassen sich nur bedingt kontrollieren und kdnnen einzelne Interviews starker
beeintrachtigen als andere, was die Vergleichbarkeit der Daten einschrankt.

Die Arbeit stutzt sich ausschlie3lich auf qualitative Einzelinterviews, ohne weitere
Methoden einzubeziehen. Weitere methodische Ansatze hatte dazu beitragen kdnnen,
die Glaubwurdigkeit und Belastbarkeit der gewonnenen Erkenntnisse zu erhdhen und
diese aus verschiedenen Perspektiven abzusichern.

Des Weiteren kann es durch die einseitige Durchfuhrung und Auswertung der
Interviews durch nur eine forschende Person zu einer befangenen Durchfuhrung der
Interviews subjektiven Datenauswertung der Ergebnisse fuhren. Dies kann durch
personliche Vorerfahrungen, Vorannahmen und theoretische Praferenzen der
Forschenden innerhalb der Datenauswertung verursacht werden.

Durch das Einschlusskriterium, durch welches nur Frauen mit einer Diagnose
innerhalb der letzten funf Jahre einbezogen werden, erhalt die Studie primar Einblicke
in relativ frische Erkrankungsverlaufe. Dies kann die Aussagekraft Uber langfristige
Bewaltigungsstrategien, Uber die Entwicklung psychosozialer Dynamiken im Verlauf
der Erkrankung sowie Uber Veranderungen in der Interaktion mit dem
Gesundheitswesen erheblich einschranken. Hierdurch bleiben beispielsweise
mogliche Langzeiterfahrungen oder Strategien im Umgang mit chronischen
Beschwerden, die sich erst Uber langere Zeitrdume herausbilden, weitgehend
unberucksichtigt. Zudem fokussiert sich das Studiendesign eher auf negativ
wahrgenommene Aspekte und Herausforderungen, wahrend potenziell positive
Umgangsformen jedoch weniger im Fokus stehen.

Der verwendete halbstrukturierte Leitfaden ermdglicht auf der einen Seite Themen
anzusprechen, die in anderen Arbeiten seltener berucksichtigt werden. Auf der
anderen Seite verringert sich hierdurch jedoch die Vergleichbarkeit der Ergebnisse
zwischen den Betroffenen und anderen Studien. Somit konnten relevante
Informationen unter Umstanden unbericksichtigt bleiben. Dies kann wiederum die
Zuverlassigkeit der Arbeit nachteilig beeinflussen.

Einige der interviewten Frauen weisen zudem weitere chronische Erkrankungen auf,
wodurch Erfahrungen und Beschwerden nicht eindeutig auf die Endometriose

zuruckgefuhrt werden  konnen. Die Grenzen zwischen verschiedenen
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Krankheitsbildern konnen hierbei undeutlich werden, was die Interpretation der
Ergebnisse erschweren kann. Die Gesamtheit der Limitationen begrenzen die
Aussagekraft und Verallgemeinerbarkeit der gewonnenen Erkenntnisse. Die Studie
bietet zwar wertvolle erste Einblicke in die Erfahrungen von Frauen mit kurzfristig
diagnostizierter Endometriose, allerdings ist Vorsicht bei der Ubertragung auf andere
Betroffenengruppen, langfristige Krankheitsverlaufe oder verschiedene soziale
Kontexte geboten.

6.2 Ergebnisdiskussion

6.2.1 Stichprobe

Die Stichprobe umfasst sechs Frauen im Alter von 20 bis 33 Jahren, wodurch die
Ergebnisse in erster Linie die Perspektiven jungerer Betroffener widerspiegeln. Alle
berichten hierbei von starken zyklusabhangigen Unterleibsschmerzen, die haufig
bereits im jungen Alter begannen. Bei einigen Betroffenen treten begleitende
Symptome wie Migrane, Verdauungsprobleme oder Ohnmachtsanfalle auf, was den
Alltag zusatzlich erschwert. Dennoch zeigen alle Betroffenen unterschiedliche

Kombinationen dieser Beschwerden.

6.2.2 Verzogerungen der Diagnose

Die Auswertung der Diagnosedauer verdeutlicht, dass Betroffene 4 mit unter einem
Jahr eine im Vergleich kurzere Diagnosezeit erfuhr, wahrend drei Betroffene eine
Verzdgerung von uber zehn Jahren angeben. Damit erstreckt sich eine breite Spanne
der Zeitraume. Die durchschnittliche Diagnosedauer betragt gerundet 6,2 Jahre, was
aufgrund der geringen Anzahl befragter Frauen zwar nicht reprasentativ ist, aber fur
einen Vergleich mit anderen Studien eine erste Orientierung bieten kann. Ein direkter
Vergleich mit einer deutsch-Osterreichischen Studie zeigt, dass diese Zeitspannen —
mit Ausnahme der besonders kurzen Dauer bei Betroffener 4 — innerhalb der
Standardabweichung von acht Jahren um den Mittelwert von 10,4 Jahren liegen
(Hudelist, et al., 2012). Vergleicht man diese Ergebnisse mit Studien aus Polen,
Ungarn und Kanada, so fallt die in dieser Arbeit berichtete Diagnosedauer etwas
langer aus. Demgegenuber erscheint sie gegenuber einer Studie aus Danemark
kurzer, was jedoch darauf zuruckgefuhrt werden kann, dass in dieser qualitativen
Untersuchung ein engeres Feld von Betroffenen abgebildet wird (Kotowska, et al.,

2021) (Marki, et al., 2022). Insgesamt weichen die Erkenntnisse dieser Arbeit nicht
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gravierend von anderen Studien ab und bestatigen vielmehr das Problem langer
Diagnoseverzogerungen bei Endometriose.
Als Grunde fur die Verzégerungen beziehungsweise der langen Diagnosedauer fuhren
die Betroffenen sowohl personliche Faktoren als auch Aspekte des
Gesundheitssystems bzw. des medizinischen Personals an. Dabei wurde deutlich,
dass es vielfaltige Verzogerungsgrunde gibt, die in unterschiedlicher Auspragung und
Kombination auftreten konnen. Keine Ursache trat bei allen Frauen gleichermal3en auf.
Am haufigsten zeigte sich eine verspatete Ursachensuche bei vier Betroffenen. Diese
lasst sich unter anderem darauf zuruckfuhren, dass zunachst lediglich die Symptome
behandelt wurden, wie durch die Antibabypille, anstatt nach der zugrunde liegenden
Ursache zu suchen. Hinzu kamen das Vermeiden gynakologischer Konsultationen,
das Ausblenden der Beschwerden sowie eine Normalisierung der eigenen Symptome.
Ein moglicher Grund dafur, dass die Betroffenen 3 und 4 schneller eine Diagnose
erhielten, konnte in ihrem spateren Beginn der Symptome liegen, der erst nach dem
Einsetzen einer Spirale auftrat. Im Gegensatz dazu traten die Beschwerden bei den
ubrigen Betroffenen bereits in zeitlicher Nahe zu der ersten Menstruation auf. Somit
lasst sich annehmen, dass sich die Wahrnehmung der Symptome mdglicherweise
weniger normalisieren lasst und eher als Symptom einer Erkrankung zuordnen lassen.
Denn sowohl Betroffene 3 und 4 konnten vor dem Einsetzen Uber einen langeren
Zeitraum symptomfreie Menstruationszyklen erleben. Somit wurde deutlich schneller
nach einer Ursache der Symptome gesucht, was sich in den deutlich kirzeren
Zeitraumen der Diagnoseverzogerung von Betroffenen 3 und 4 widerspiegeln lasst. Im
Zuge dieser Erkenntnisse wurde eine Recherche zu der Frage, ob das Einsetzen einer
Spirale Endometriose auslosen bzw. die Symptome anregen kann, durchgefuhrt.
Diese erbrachte keine entsprechenden Erfahrungsberichte. Vielmehr wird die
Hormonspirale als eine potenzielle Behandlungsoption fur Endometriose beschrieben
(Hornung, Licht, & Wallwiener, 2004).
Ein weiteres Ergebnis zu den Ursachen der verlangerten Diagnosedauern betrifft
Verzdgerungen durch medizinisches Personal, insbesondere Gynakologen. Teilweise
wechselten die Betroffenen mehrmals ihre Praxis oder suchten spezialisierte Zentren
auf, um geeignete Ansprechpartnerinnen zu finden. Ein Prozess, der den
Diagnoseweg in die Lange zieht und zusatzlichen Aufwand fur die Patientinnen
bedeutet. Einige Frauen berichteten zudem, das Thema Endometriose aktiv
angesprochen zu haben, sich damit jedoch nicht ernst genommen flhlten. Ein
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moglicher Grund hierfur konnte mangelndes Wissen und Erfahrung seitens nicht
spezialisierter Arzten sein, was auch erklart, warum Endometriose bei Betroffenen 1
und 3 erst als letzte Moglichkeit seitens der Frauenarzte in Betracht gezogen wurde
(Davenport, et al.,, 2023). Zusammenfassend spiegeln sich alle moglichen
Verzogerungsgrunde, die im theoretischen Hintergrund diskutiert wurden, in den
Erfahrungen der Frauen wider. Dies lenkt insbesondere einen Fokus auf die Faktoren
Normalisierung und Stigmatisierung von Schmerzen sowie die den Wissensstand zu
der Endometriose von Gynakologen, da sich diese Aspekte im Gegensatz zur
Symptomatik verandern lassen (DGGG, 2020; Vafapour & Murray, 2023; Davenport,
et al., 2023).

Daruber hinaus erlebten zwei Betroffene lange Wartezeiten Gber mehrere Wochen und
Monate. Deutschland schneidet diesbezuglich im internationalen Vergleich positiv ab
(OECD, 2020). Allerdings lasst sich nur wenig Literatur zu Wartezeiten in der
gynakologischen Versorgung finden. Ein Bericht der Kassenarztlichen
Bundesvereinigung zeigt jedoch, dass Frauenarzte jene Facharzte sind, bei denen am
haufigsten Wartezeiten von mehr als drei Tagen gemeldet werden (Kornelius &
Langner, 2019). Von Zeitraumen uber Wochen oder Monate, wie sie die Betroffenen
schildern, war in den gefundenen Berichten jedoch nicht explizit die Rede. Dies
unterstreicht, dass schnellere Terminvergaben ein wesentlicher Ansatz fur eine
frhzeitigere Diagnose sein konnen, zumal sich lange Wartezeiten wiederum negativ
auf die psychische Gesundheit auswirken. Ebenso konnte das Gefluhl der Resignation
bei Betroffener 6 ohne die Unterstitzung ihrer Mutter zu einer weiteren Verzogerung

gefuhrt haben.
6.2.3 Leben

Alle betroffenen Frauen berichten davon, dass ihr Alltag von der Endometriose negativ
beeinflusst wird. Sowohl im Bereich der Schule, des Studiums und der Arbeit berichten
alle Betroffenen aul3er Betroffene 4 von Ausfallen oder Einschrankungen durch ihre
Endometriose. Dies spiegelt sich mit Ergebnissen der des aktuellen
Forschungsstandes, in welchen auch von Ausfallen in diesen Bereichen berichtet wird
(Hunsche, Gauthier, Witherspoon, Rakov, & Agarwal, 2023).

Von einer direkten Verschlechterung der Leistungen oder Produktivitat au3erhalb von
Fehlzeiten berichten die betroffenen Frauen jedoch nicht. Wohingegen einige Frauen
in verschiedenen Studien von Einbuf3en in ihrer Produktivitat berichten (Kotowska, et
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al., 2021; Hunsche, Gauthier, Witherspoon, Rakov, & Agarwal, 2023; Olliges,
Bobinger, & Weber, 2021). Insgesamt lasst sich folgern, dass Ausfalle als grofdte
Herausforderung wahrgenommen werden, wahrend Produktivitatseinbul3en in dieser
Stichprobe nicht ausdrucklich thematisiert wurden.

Mit Blick auf die Bereiche Bildung und Beruf fallt auf, dass deren Anforderungen oft
miteinander  vergleichbar sind (insbesondere hinsichtlich  Zuverlassigkeit,
Leistungsfahigkeit und Fehlzeiten), sich jedoch im Detail unterscheiden. Wahrend in
der Schulzeit Erwartungshaltungen vorrangig von Erziehungsberechtigten,
Lehrkraften sowie den Betroffenen selbst ausgehen, spielen im Studium vor allem
Eigenverantwortung und bei der Arbeit die Erwartungen der Arbeitgeber eine Rolle. In
Schule und Beruf muss man sich in der Regel krankmelden, wahrend im Studium oft
ohne offizielle Abmeldung gefehlt werden kann. Dies kann den Druck zwar mindern,
I0st aber nicht das Problem, versaumte Inhalte nachholen zu mussen. Letztlich sind
die Anforderungen also durchaus ahnlich, sollten jedoch nicht vollstandig gleichgesetzt
werden. Somit kann die individuelle Wahrnehmung zu den eigenen Ausfallen und der
Produktivitat Einfluss darauf nehmen, inwieweit Erfahrungen als Wichtig zu erwahnen
beurteilt innerhalb der der Interviews behandelt.

Sowohl in den Bereichen Schule, Arbeit, Freunde, Familie als auch innerhalb ihrer
Partnerschaften berichten alle befragten Frauen von mangelndem oder fehlendendem
Verstandnis fur ihre durch die Endometriose bedingten Beschwerden. Dies deckt sich
mit Erkenntnissen des aktuellen Forschungsstandes, wobei dort vor allem die
Normalisierung der Symptome durch Auflienstehende thematisiert wird, was nur zu
teilen auf die Falle der befragten Frauen zutrifft (Nielsen, Poulsen, Lundme Funch, &
Schultz Petersen, 2023). Ein Grund fur das Unverstandnis konnte in der fehlenden
Sichtbarkeit der Krankheit liegen, was sich unter anderem in den Aussagen von
Betroffener 6 zeigt. Drei Betroffene geben an, in ihrer sozialen Teilhabe eingeschrankt
zu sein bzw. geplante Aktivitaten absagen oder verschieben zu mussen, was dem
bestehenden Forschungsstand entspricht, in welchen Betroffene auch von
Einschrankungen innerhalb ihres Alltags berichten (Olliges, Bobinger, & Weber, 2021;
Hunsche, Gauthier, Witherspoon, Rakov, & Agarwal, 2023).

Eine weitere Thematik, welche von Betroffener 1 geschildert wurde, ist das bewusste
Verschweigen der Endometriose und ihrer Symptome vor ihren Familienmitgliedern,
um diese nicht zu belasten. Dies ist eine Thematik, welche in einem psychosozialen
Kontext aulRerhalb dieser Studie betrachtet werden kann, inwieweit dieser Fall auch
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auf andere Betroffenen zutrifft. Dies wurde in den herangezogenen Studien nicht
explizit untersucht und hat auch bei einer weiteren Recherche keine Ergebnisse
hervorgebracht. Besonders im Kontext der Familie treten bei den Betroffenen offenbar
die meisten Hurden auf. Dies konnte eine groRere emotionale Distanz zu bestimmten
Familienmitgliedern widerspiegeln oder darauf hindeuten, dass gynakologische
Themen teils noch immer mit Scham behaftet oder tabuisiert sind (Kocas, Rubin, &
Lobel, 2023). Auch fehlendes Wissen oder mangelnde Informationen Uber
Endometriose konnten dafur verantwortlich sein (Markovic, Manderson, & Warrren,
2008).

6.2.4 Psychische Gesundheit

Alle interviewten Frauen berichteten von einer negativen Beeintrachtigung ihrer
psychischen Gesundheit durch Endometriose. Diese resultieren durch die
Symptomatik oder auch durch Erfahrungen unter anderem innerhalb der Behandlung
und der Diagnostik. Dies deckt sich mit Ergebnissen des aktuellen
Forschungsstandes, wobei jedoch mehr auf die Gefuhle eingegangen wurden als den
Ursachen hierfur (Olliges, Bobinger, & Weber, 2021; Sperschneider, Hengartner, &
Kohl-Schwartz, 2019; Hunsche, Gauthier, Witherspoon, Rakov, & Agarwal, 2023;
Nielsen, Poulsen, Lundme Funch, & Schultz Petersen, 2023; Marki, et al., 2022).
Wahrend der Interviews wurde zudem immer wieder ein Fokus auf die
Gesundheitsversorgung seitens der betroffenen Frauen gelegt. Neben der
Normalisierung der Schmerzen durch Aul3enstehende und dem Gefuhl, nicht ernst
genommen zu werden, nennen die Betroffenen weitere Faktoren, welche sie belastet
haben. Dabei sollen die medizinischen Fachkrafte die Anlaufstellen fur Betroffene sein
und ihnen bei Bedarf Hoffnung und im Idealfall Losungen anbieten. Besonders ist
hierbei zu betrachten, dass die Endometriose einer der am haufigsten verbreiteten
gynakologischen Krankheiten ist (Robert Koch-Institut, 2020). Dies unterstreicht die
Wichtigkeit zu dem Bewusstsein gegenuber der Erkrankung seitens des medizinischen
Personals. Auch langere Wartezeiten konnen die psychische Gesundheit der
Betroffenen verschlechtern, wie besonders Betroffene 1 berichtet hat. Ein weiteres
wiederkehrendes Thema in den Interviews ist die Normalisierung eigener Schmerzen:
Bis auf Betroffene 3 schilderten alle Befragten, ihre Symptome zumindest zeitweilig
als normal empfunden zu haben. Wahrend innerhalb der ersten Recherche keine
Ergebnisse zu dieser Form der Selbst-Normalisierung gefunden wurde, wurde nach
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Aufkommen der Ergebnisse eine Studie zu der Thematik in einer folgenden
spezialisierteren Recherche gefunden. Wahrend dieser wurden jedoch bis auf einer
Studie nur die Normalisierung der Symptome anderer Personen wie Freunde, Familie
und Gesundheitsversorgern behandelt (Denny, 2004; Nielsen, Poulsen, Lundme
Funch, & Schultz Petersen, 2023). In den Ergebnissen der Studie, welche auch von
einer Selbst-Normalisierung und Legitimation der Schmerzen schildert, wurden
folgende Ursachen hierfur genannt: Die Akzeptanz, dass die Gesundheitsversorger
diese Schmerzen als normal ansehen, das sozialen Umfeld wie Familienmitgliedern,
welche die Schmerzen als normal kommunizieren sowie fehlende Aufklarung
(Markovic, Manderson, & Warrren, 2008). Dies Grunde kdnnen auch fur die in den
Interviews geschilderten Erfahrungen als Erklarung dienen, wobei die Betroffenen
diesen Einfluss mehr oder weniger wahrgenommen haben konnen. Bei Betroffenen 3
und 4 konnten die anfangs schmerzfreien Menstruationszyklen der Grund dafir sein,
dass sie diese Erfahrung nicht teilten.

Das Thema Selbstfursorge ist fur die meisten Frauen ein wichtiger Aspekt im Umgang
mit ihrer Erkrankung und stellt fur sie keine Herausforderung dar. Oftmals haben sie
eigenstandig Routinen oder Strategien entwickelt, die Warme, Schmerzmittel,
Stressreduktion, Erndhrung, Nahrungserganzungsmittel, = Ruhephasen und
Gymnastikibungen einschlieen. Betroffene 1 nimmt sich hingegen weniger Zeit fur
Selbstfursorge und berichtet, ihre Schmerzen vor der Diagnose gelegentlich durch
Alkoholkonsum bewaltigt zu haben.

6.2.5 Kinderwunsch

Keine der befragten Frauen berichtete von einem unerfullten Kinderwunsch. Allerdings
aulderten vier Teilnehmerinnen Unsicherheit in Bezug auf ihre Fruchtbarkeit, was mit
Angsten einhergeht. Diese Befunde entsprechen den Erkenntnissen aus der
bestehenden Literatur (Rea, et al., 2020). Auch durchgefuhrte Behandlungen
beziehungsweise mogliche Behandlungsmoglichkeiten und deren Beratung kdnnen
als eine Belastung fur die Betroffenen empfunden werden.

6.2.6 Sexuelles Wohlbefinden

Alle Befragten berichten von Schmerzen beim Geschlechtsverkehr, was mit bisherigen
Studien Ubereinstimmt (Bernays, et al.,, 2020; Hunsche, Gauthier, Witherspoon,
Rakov, & Agarwal, 2023; Marki, et al., 2022). Dabei berichten vier der Betroffenen von

Angst und einem verminderten Bedurfnis nach sexuellen Interaktionen. Hierbei ist zu
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bertcksichtigen, dass Betroffene 5 generell aufgrund ihrer Sexualitat kein Bedurfnis
nach sexuellen Interaktionen aufert. Diese Thematik wurde in Studien der Recherche
nicht aufgegriffen. In einem Bericht aus einer weiteren Recherche wurde jedoch von
einer unveranderten Libido berichtet, was sich nicht mit den Erfahrungen der meisten
befragten Frauen gleicht (Leeners, et al., 2018). Weitere Studien oder Berichte wurden
zu dieser Thematik innerhalb der Recherche nicht gefunden.

Die Ergebnisse zu den negativen Auswirkungen auf Partnerschaften, welche zwei der
Betroffenen aulierten, beziehungsweise der vergessenen Rucksichtnahme, stimmen
mit dem Bericht Uberein, in welchem von Konfliktsituationen, welche die Beziehungen
belasten, berichtet wird (Leeners, et al., 2018). Auch die Gefuhle einer Selbstschuld
seitens der Betroffenen 4 ist eine Erfahrung, welche in einer anderen Studie der
weiteren Recherche behandelt wurde (Fritzer, et al., 2013). Diese Ergebnisse
verdeutlichen, wie wichtig eine offene Kommunikation mit dem Partner Gber Symptome

und Bediirfnisse sein kann.

6.2.7 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat

Die in der vorliegenden Arbeit gewonnenen Erkenntnisse entsprechen weitgehend den
Befunden des aktuellen Forschungsstands, der Endometriose als multidimensionales
Krankheitsbild beschreibt, das sich nicht allein in chronischen Schmerzen, sondern
auch in umfangreichen psychischen und sozialen Folgen auf3ert. Das hier prasentierte
Gesamtbild der erlebten Einschrankungen reiht sich daher in den bestehenden
Forschungskontext ein und unterstreicht die Notwendigkeit, die unterschiedlichen
Einflussfaktoren und Auswirkungen in ihrer Gesamtheit zu betrachten. (Bien, et al.,
2020; Brandes, 2007; Gete, Doust, Morlock, Montgomery, & Mishra, 2023; Sadler
Gallagher, et al., 2018; Jones, Jenkinson, & Kennedy, 2009)

6.2.8 Fazit

Die Ergebnisse der qualitativen Interviews bestatigen weitgehend die in der Literatur
beschriebenen Herausforderungen im Umgang mit Endometriose. Es treten
diagnostische Schwierigkeiten in Form langer Wartezeiten und unzureichender
Fachkenntnisse auf. Die Diagnosestellung wird haufig durch eine Vielzahl von
Grunden verzogert, was die Lebensqualitat und die psychische Gesundheit erheblich
beeintrachtigen kann. Zudem fuhren mangelndes Verstandnis und die Notwendigkeit,
sich an schulische, universitare oder berufliche Anforderungen sowie an soziale

Kontakte anzupassen, zu weiteren Belastungen. Viele Betroffene empfinden
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insbesondere die korperlichen Symptome, die Erfahrungen im Gesundheitssystem
und fehlendes Verstandnis als psychisch belastend.

Im Rahmen dieser Arbeit konnten somit zentrale Aspekte der Forschungsfrage
beleuchtet werden. Neben den durch die Literatur bereits belegten Punkten traten
mogliche Forschungslicken zutage, wie das bewusste Verschweigen von Symptomen
und die Selbst-Normalisierung der Schmerzen durch die Betroffenen selbst. Ebenso
weichen die Erkenntnisse dieser Arbeit hinsichtlich der Auswirkungen von
Endometriose auf das sexuelle Bedurfnis der Betroffenen von den bisherigen
Ergebnissen der Literatur ab.

Insgesamt unterstreichen die Ergebnisse, dass Endometriose nicht ausschlieflich
eine korperliche Erkrankung ist, sondern auch komplexe psychosoziale
Herausforderungen mit sich bringt. Zugleich macht die Arbeit deutlich, dass die
Vielseitigkeit der Symptomatik ebenso vielfaltige Erfahrungen der Betroffenen nach
sich zieht, was in erheblicher Weise die individuell wahrgenommene Lebensqualitat
negativ beeinflussen kann. Diese Herausforderungen zeigen sich insbesondere vor
der Diagnosestellung, weshalb es entscheidend ist, sie frihzeitig zu erkennen und
sowohl in die medizinische als auch in die psychosoziale Versorgung einzubinden,
welche bestenfalls unabhangig von einer Diagnose greifen sollten.

Gleichwohl ist hervorzuheben, dass neben den geschilderten negativen Erfahrungen
auch zahlreiche positive Erfahrungen von den betroffenen Frauen geschildert wurden,
beispielsweise eine starkere Bindung zu Freunden oder Familienangehorigen.
Handlungsbedarf besteht hierbei besonders bei den Bereichen, welche aulier der
Symptome der Endometriose entstehen kdonnen und eine Herausforderung fur die
Betroffenen darstellen. Hierzu zahlen unter anderem Bildung und Arbeitsleben, das
soziale und familiare Umfeld sowie das Gesundheitssystem, insbesondere in Bezug
auf Diagnostik und Therapie. Dabei sind die Auswirkungen auf die psychische
Gesundheit wie die sexuelle Gesundheit als auch Zukunftsangste durch eine mogliche
Fertilitat insbesondere Resultate des jetzigen Standes dieser Bereiche. Eine
Verbesserung der Rahmenbedingungen konnte folglich auch zu einer spurbaren
Entlastung der psychischen Gesundheit beitragen.
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6.3 Handlungsempfehlungen

Die Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. hat bereits ein ausfuhrliches
Positionspapier  an Handlungsbedarfen, politischen MalRnahmen  und
Forschungsbedarfen erarbeitet (Lindner, Fisch & Moritz, 2022; Lowitzki & Moritz,
2022). Darin werden nahezu alle in dieser Arbeit ermittelten Handlungsbereiche
aufgegriffen, etwa durch Aufklarungskampagnen zu Menstruationsbeschwerden und
Endometriose im sozialen Umfeld, wie die jahrlich stattfindende ,Aktionswoche
Endometriose (Lindner, Fisch, & Moritz, 2022). Zu diesen Kampagnen kann unter
anderem der jahrlich stattfindende weltweite ,EndoMarch®, der auch in Deutschland
durchgefuhrt wird und die 6ffentliche Wahrnehmung fur Betroffene starken soll, zahlen
(Worldwide EndoMarch, 2024; Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V, 2024).
Auch fur den Arbeitsbereich prasentiert die Endometriose-Vereinigung Deutschland
e.V. entsprechende Malinahmen, um die Betroffenen zu unterstitzen. Hierzu gehdren
die Sensibilisierung fur Endometriose im betrieblichen Gesundheitsmanagement, die
Maoglichkeit einer telefonischen Krankschreibung, Homeoffice-Regelungen und flexible
Arbeitszeiten (Lindner, Fisch, & Moritz, 2022). Ein weiterer Punkt, welcher teilweise in
den Handlungsbedarfen der Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. genannt
wird, ist der Bildungssektor wie die Schule, der Ausbildungsbereich und das Studium.
Wahrend die Aufklarungskampagne auch Schuler, Jugendliche und Studierende
umfasst, konnen diese auch die Lehrkrafte im Arbeitskontext mit einzubeziehen
(Lindner, Fisch, & Moritz, 2022). Auch kénnen ahnlich Ansatze wie eine Erleichterung
der Krankschreibungen fur die Betroffenen sowie flexiblere Lernformate wie
beispielsweise Uber flexiblere Zeiten oder Uber Online-Formate, das Erlangen der
Inhalte fur die Betroffenen erleichtern.

Daruber hinaus adressiert das Positionspapier auch den Gesundheitssektor, indem es
unter anderem fur die Sensibilisierung des medizinischen und padagogischen
Fachpersonals verstarkte Aufklarungsarbeit im Gesundheitssystem sowie die
Forderung von Diagnose- und Behandlungsverfahren spricht (Lindner, Fisch, & Moritz,
2022).

Grundlage all dieser Malnahmen ist die Anerkennung der Endometriose als
chronische Erkrankung und eine umfassende politische Unterstitzung Betroffener.
Daruber hinaus sollen Forschungsaktivitaten ausgeweitet und die internationale
Zusammenarbeit intensiviert werden (Lindner, Fisch, & Moritz, 2022). Wenn diese
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Punkte durchgesetzt werden, konnen die anderen Bereiche einfacher und auch
flachenweiter um- und durchgesetzt werden. Neben dem bereits formulierten
Forschungsbedarf kdonnen auch die aufgefuhrten Punkte dieser Arbeit, welche
Unstimmigkeiten oder Licken aufweisen, weiter erforscht werden, um Auswirkungen
auf die Betroffenen besser zu verstehen und dementsprechend agieren zu kdnnen
(Lowitzki & Moritz, 2022).

Als Vorreiter fur die Unterstitzung zu der Forderung von Endometriose-Betroffener gilt
Australien, welche 2018 als erstes Land einen nationalen Aktionsplan verabschiedet
hat. Hierbei sollen Diagnostik-, Behandlungs-, Forschungs- und Bildungsansatze
finanziell unterstitzt und ausgebaut werden, um Betroffene optimal zu unterstitzen
und ihnen einen besseren Zugang zu Ressourcen zu geben (Commonwealth of
Australia, 2018). Wahrend bereits erste Ergebnisse Uber den Umsetzungsgrad dieser
Ansatze vorliegen, fehlen jedoch noch detaillierte Erkenntnisse zu den konkreten
Erfahrungen der einzelnen Betroffenen (Australian Government; Department of Health
and Aged Care, 2024).

Im Anschluss hierzu folgte unter anderem Frankreich (Ministére des Solidarités et de
la Santé, 2022). Kunftige Evaluationen dieser Konzepte konnen richtungsweisende
Einblicke in die Wirksamkeit einzelner Mal3nahmen liefern und zeigen, wie das Leben
Endometriosebetroffener nachhaltig verbessert werden kann. Auch in Deutschland
wurden bereits Antrage verschiedener Fraktionen (CDU/CSU und Die Linke) far
Strategien im Umgang mit Endometriose vorgelegt, die jedoch im Jahr 2023
mehrheitlich abgelehnt wurden (Deutscher Bundestag, 2024).
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7 Fazit

Die vorliegenden Ergebnisse verdeutlichen, dass Endometriose fur die betroffenen
Frauen mit individuellen, erheblichen korperlichen, psychischen und sozialen
Belastungen einhergehen kann, welche die Lebensqualitat beeintrachtigen kdnnen.
Insbesondere die diagnostische Verzogerung wird als eines der zentralen Hindernisse
ersichtlich. Die in dieser Arbeit befragten Frauen berichten von einer teilweise jahre-
bis jahrzehntelangen Suche nach einer Erklarung fur ihre Symptome. Dabei erlebten
sie haufig nicht ausreichende Abklarung durch medizinisches Personal, was die
Diagnosestellung weiter verzogerte. Neben den Herausforderungen im
Gesundheitssystem, wie mangelndem Fachwissen Uber Endometriose und langen
Wartezeiten zeigen sich auch individuelle Faktoren als relevant — beispielsweise die
eigene Normalisierung der Schmerzen, das fehlende Wissen Uber die Erkrankung oder
eine anfangliche Resignation bei ausbleibenden Diagnosen.

Daruber hinaus kann Endometriose den Alltag der Betroffenen erheblich beeinflussen.
Viele der interviewten Frauen berichten von teils massiven Einschrankungen in
Schule, Studium und Beruf, die sich vor allem in wiederkehrenden Fehlzeiten
ausdriicken. Ahnlich verhalt es sich im sozialen Umfeld: Fehlendes Verstandnis oder
mangelnde Sichtbarkeit der Erkrankung verstarken den Druck auf die Frauen und
sorgen fur zusatzlichen Stress. Auch die sexuelle Gesundheit ist haufig beeintrachtigt,
sei es durch Schmerzen wahrend des Geschlechtsverkehrs oder durch ein
vermindertes Bedurfnis nach Intimitat.

Parallel zu diesen korperlichen und sozialen Problemen leiden viele Betroffene unter
psychischen Belastungen wie Angsten, Stimmungseintriilbungen und dem Gefiihl,
nicht ernst genommen zu werden. Dabei spielen auch die medizinischen
Rahmenbedingungen eine Rolle: Lange Wartezeiten fur Termine, Unsicherheit Uber
den weiteren Verlauf der Erkrankung oder negative Erfahrungen bei der Diagnostik
und Behandlung haben haufig eine negative Auswirkung auf die psychische
Gesundheit.

Die Lebensqualitat der betroffenen Frauen wird durch die Vielzahl an Symptomen, den
langwierigen Diagnoseprozess und die psychosozialen Belastungen erheblich
eingeschrankt.  Besonders  deutlich wurde, dass die diagnostischen
Herausforderungen, die psychischen Belastungen sowie die beruflichen
Einschrankungen zentrale Auswirkungen der Endometriose darstellen. Diese
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Ergebnisse verdeutlichen den umfassenden Einfluss der Erkrankung auf das Leben
der Betroffenen.

Die Resultate dieser Arbeit unterstreichen damit die in anderen Studien beschriebenen
Muster: Endometriose stellt eine komplexe, oft unterschatzte Erkrankung dar, die weit
uber rein korperliche Beschwerden hinausgeht. Trotz zunehmender Aufmerksamkeit
in Forschung und Offentlichkeit ist die Versorgungslage in Deutschland weiterhin
unzureichend. Dies verdeutlicht den Bedarf an gezielter Aufklarung, einer
verbesserten Fortbildung des medizinischen Fachpersonals und einer verstarkten

politischen Unterstutzung.
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I: ,.Dann wirde ich erst mal so anfangen, bevor Uberhaupt Symptome da waren,
bevor Uberhaupt das Thema Endometriose ein Thema bei dir war. Ich will einfach
gern mal wissen, ja wie ging es dir davor so? Also so emotional, psychisch,
physisch? Also ja, wie da dein Zustand war*

B: ,Komplett, bevor die Symptome davon losgingen?“

I: ,Oder bevor du sie Uberhaupt wahrgenommen hast, ja. Ist das schon lange her,
oder?”

B: ,Ja, ich habe Weihnachten 2013 das erste Mal meine Tage bekommen und im
Sommer 2014 ging's los mit unter anderem den Schmerzen, also ich war 11. [Pause]
Also ich glaube im GroRen und Ganzen ging’s mir ja schon nicht so gut, weil ich halt
ja auch das chronische Schmerzsyndrom habe und das ging halt schon 2013 oder
so los. Und das war die Phase, in der ich meinen ersten Freund kennengelernt habe.
Also so richtig blendend gings mir nicht, aber im Verhaltnis zu spater schon noch
deutlich besser, aber so ein richtiges Highlight, war es nicht.”

I: ,Alles klar, und dann kamen irgendwann die Symptome wie du schon
angeschnitten hast. Mit deiner ersten Periode sind die dann zum ersten Mal auch
aufgetreten, die Symptome, oder?*

B: ,Nein, ein halbes Jahr spater. Also ich habe Weihnachten 2013 das erste Mal
meine Periode bekommen und dann halt so im Juli, August 2014 rum hat das dann
plétzlich angefangen, tbelst weh zu tun.*

I: ,Das waren auch so die ersten Symptome, die Schmerzen?*

B: ,Ja.”

I: ,Waren es Unterleibsschmerzen?“

B: ,Ja, doll auch.”

I: ,Und waren das ausschliel3lich die Unterleibschmerzen oder hattest du zum
Anfang auch noch andere Symptome?*

B: ,Ne, die Unterleibsschmerzen haben halt noch ausgestrahlt, also, dass halt auch
der Ricken immer richtig krass weh getan hat, aber so im GroRen und Ganzen hat
sich das dann wirklich auch... also anfangs zumindest auf Unterleibsschmerzen
wahrend der Zeit halt beschrankt.*

I: ,Hast du das auch so als Symptom wahrgenommen, oder war das fur dich sag ich
mal mehr oder weniger normal?*

B: ,lch hab mich schon gefragt, ob das ein normaler Schmerz ist, weil ich es halt
schon alles sehr heftig wahrgenommen hab. Also es ist halt auch schnell schlimmer
geworden. So am Anfang war es schon noch so, na ja, es kdnnte noch normal sein,
aber es kam halt ja auch richtig plétzlich. Mit einem Mal war es halt da und ist dann
halt immer schlimmer geworden. Und dann sind da ja relativ schnell auch enorme
Mengen an Schmerzmittel draus geworden, die ich nehmen musste, damit ich es
irgendwie aushalten kann. Dann war es zumindest meinen Eltern klar, dass das nicht
mehr ganz so normal sein kann.*

I: ,Okay, und haben die auch dein tagliches Leben beeinflusst oder wie haben die
Schmerzen dich beeinflusst?

B: ,Also zu der Zeit halt nur wahrend der Periode, dass halt so Schule und so halt
der totale Albtraum war, aber dann halt auch immer mehr. So mehr Zeit vom Monat,
denn die waren ja auch Ubelst scheif3e. Also ich habe halt nicht nur sieben Tage
meine Tage gehabt, sondern halt damals schon so 14. Aber die gesamte Zykluslange
war halt auch nur 21. Und dann habe ich schon zwei Tage vorher schon Schmerzen
bekommen und ja."

I: ,Und du hast dann erwahnt, dass deine Eltern das dann mitbekommen haben, dass
es nicht mehr normal ist, oder warst du das, die das erst mal angesprochen hat?*
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B: ,Ja, meine Mutter meinte halt irgendwann, dass es halt echt nicht mehr normal
sein kann. Aber so richtig sind wir der Sache dann halt auch nicht nachgegangen,
also ich hab mir dann mit 15... Kurz vor meinem sechzehnten... Wann war das?
Februar 2018, glaube ich, habe ich angefangen, dann die Pille zu nehmen. Primar
aus anderen Grinden und war dafur halt auch das erste Mal, dann erst beim
Frauenarzt. Also es hat auch da halt noch krass lange gedauert, bis ich Uberhaupt
erst mal beim Frauenarzt war, weil da habe ich mir auch nicht so richtig die Muhe
gemacht. Als Vierzehnjahrige kampfst du da jetzt auch nicht darum, da freiwillig zum
ersten Mal hingehen zu muissen. Da... also, die hat mich schon ernst genommen
und die hatte da schon auch Verstandnis fur, aber es war ja auch schon ein sehr
schleichender Prozess, also. Bis da dann wirklich mal ankam: Alter, das sind richtig,
richtig Schmerzen und &hm dann wenigstens mal so Losungsvorschlage kamen wie
dann nimm die Pille halt wenigstens durch, das hat halt schon auch noch gedauert.”
I: ,Du hast sozusagen von deinem ersten Gesprach an schon erwahnt, dass du
Periodenschmerzen hast?“

B: ,Ja.”

I: ,Okay, und bis dahin hat es jetzt auch keine weiteren Symptome in irgendeiner
Weise wahrgenommen?*“

B: ,Also, Stimmungsschwankungen und halt totale Reizbarkeit nattirlich auch. Wenn
du halt jetzt Schmerzen hast, die halt eben die Halfte deines Lebens ausmachen,
das ist halt jetzt auch gar nicht mal so geil. Da halt es sich mit der guten Laune ein
bisschen in den Grenzen.*

I: ,Bist du dann Uber deine Gynakologin zu dem Thema Endometriose gekommen
oder bist du anders zu dem Thema gekommen?“

B: ,Ja, genau, die hatte das.. dann irgendwann meinte sie so eine andere Option fallt
ihr jetzt hier wirklich nicht mehr ein. Sie ware mit ihrem Latein sonst komplett am
Ende. Es kann quasi nur noch das sein. Dann hat sie einen Ultraschall gemacht und
nichts gefunden, dann hat sie sie mich zum Frauenarzt aus der Nachbarstadt
geschickt, der hat ein tolles Ultraschallgerat, da kann man sogar was farbig machen.
Und dort hat er auch noch mal einen Ultraschall gemacht und auch nichts gefunden.
Und dann hat sie mich nach Jena ins Endometriose-Zentrum Gberwiesen.*

I: ,Hat es lange gedauert, bis du dahin gekommen bist? Musstest du da viel, sage
ich mal fur machen, dass du ernst genommen wirst oder und was waren das fur
Prozesse, wie sie gesagt hat, dass sie jetzt mit ihrem Latein am Ende ist?“

B: ,Ne sie hat auch verschiedene Schmerzmittel ausprobiert, also Ibuprofen bin ich
ja schon voll belastet wegen den chronischen Schmerzsyndrom, da habe ich ja
anderweitig viel zu viel von genommen und es hat halt nichts gebracht. Dann hatte
sie mir Naproxen verschrieben, dass das Ibuprofen nur gespiegelt. Das hat naturlich
auch nichts gebracht. Und als sie dann gemerkt hat, dass auch nur das bedingt hilft,
hat sie dann halt schon festgestellt, dass da halt auch krasse Schmerzen, also
wirklich krasse Schmerzen dahinter stehen missen, wenn das halt auch nicht
komplett macht, dass es weg ist.”

I: ,Alles klar, jetzt noch mal kurz so vom zeitlichen Ablauf her: Du bist 2018 das erste
Mal zur Frauenarztin gekommen und wann warst du bei dem in der Nachbarstadt
und wann war der erste Termin ungefahr in Jena?*

B: ,In der Nachbarstadt war ich, glaube ich, das war im Marz 2020. Das war ganz,
ganz kurz nach meinem 18. auf jeden Fall und also ich hab dann halt auch nicht so
Stress gemacht, da ich auch gar keinen Bock hatte da auf diese ganzen
Ultraschalluntersuchungen, weil es mir auch total weh tut, und dann war ich halt nach
dem Termin glaube ich auch erst im Juni oder so auch wieder erst beim Frauenarzt.
Oder sogar noch spater. Auf jeden Fall habe ich im August die Uberweisung nach
Jena bekommen. Da war ich dann im September. Also ich hab am Telefon Ubelst
geheult und geflennt, weil sie meinte: ,Sie kénnen den Termin im April haben.“ Ich
so: ,Nein, nein, ich glaube nicht.“ Ich habe dann halt Gbelst geheult und dann hat sie
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halt gesagt, ahm, dass sie sich meldet, wenn halt irgendjemand absagt und dann
war ich tatsachlich im September dort. Dann haben die das untersucht. Nichts
gefunden und dann haben sie gesagt: ,Ja dann missen wir das halt operieren und
gucken, ob wir da was finden. Ja, da konnte ich ihnen einen Termin im April
anbieten.” Dann habe ich geheult und dann haben sie halt auch gesagt, sie rufen
mich an, wenn jemand absagt. Und dann haben sie eine Woche spater angerufen
und gemeint: ,Also, wenn sie morgen frih vorbeikommen, dann kdnnen wir sie
nachste Woche operieren und dann war das im Oktober 2020."

I: ,Okay, und da wurde dann auch die Endometriose festgestellt?“

B: ,Genau die haben da was gefunden, und haben das rausgeschnitten, haben das
eingeschickt und dann haben sie mir im Dezember davon berichtet, dass es
Endometriose ist, und dann haben wir das Ganze nochmal gemacht.”

I: ,Noch mal die OP.“

B: ,Ja, und die war im April 21. Nee, im April 22 haben sie das noch mal gemacht.*
I: ,Und wie war's dann mit deinen Symptomen? Sind die gleich geblieben, besser
geworden, schlimmer geworden?*

B: ,Also nach der ersten OP habe ich... Also damals habe ich noch die Pille
genommen, auch die gleiche wie von Anfang an, und hab die durchgenommen und
nach sechs Monaten einmal Abbruchsblutungen und dann wieder sechs Monate
Pille. Meine Frauenarztin wollte mir dann aber irgendwann ein anderes Medikament
noch geben, was halt irgendwie auch so ein Hormon ist, aber wohl nicht so gut mit
der Pille zusammenpasst. Da hat mir eine andere Frauenarztin dann auch erklart,
dass das nicht stimmt. Wie auch immer, ich habe im Juli angefangen dieses Hormon
zu nehmen. Ich musste dafiir die Pille absetzen und hab dann eine Hormonspirale
bekommen, damit ich halt trotzdem noch verhite. Bis dahin hatte sich
Symptomtechnisch gar nichts verandert und mit dem neuen Medikament war es an
sich erst mal ganz okay, weil die Spirale halt dafiir gesorgt hat, dass ich halt gar nicht
meine Tage bekommen hab, ahm, das ist halt jetzt, aber im Laufe der Zeit, die Spirale
ist jetzt zweieinhalb Jahre alt, das hatte naturlich nicht ewig funktioniert, dass ich
damit meine Tage gar nicht bekomme. Und dann ist es halt natirlich... also wenn
der Zeitraum, in dem du deine Tage hast, wieder regelmafliger kommt, wird's halt im
Grof3en und Ganzen wieder schlimmer und dann hatte ich halt bis zur zweiten OP
Uberhaupt nicht das Geflihl von einer Verbesserung also ich hatte da auch nicht das
Geflhl, dass es schlimmer geworden ist und dass es mein Leben deutlich mehr
beeintrachtigt hat, aber es ist halt auf jeden Fall nicht besser geworden, und das hat
mich Ubelst genervt. Dann haben wir die zweite OP gemacht, da haben sie auch den
Blinddarm rausgenommen, der wohl chronisch entziindet war. Auch geil und, na ja
da ist es auch nicht besser geworden. Also da haben sie noch mal so
handflachengrof3es weggeschnitten in meinem Bauchfell und es ist nicht besser
geworden und dann hab ich irgendwann angefangen dieses Hormon nicht zu
nehmen, weil ich halt ja auch immer nanach Hause fahren muss, um mir ein neues
Rezept zu holen und hatte halt anderthalb Monate lang einfach keins. Da habe ich
festgestellt, dass es mir besser geht und jetzt war ich im Sommer noch mal bei
Frauenarzt, der meinte: ,Keine Ahnung, das missen Sie entscheiden.” Und dann
war ich noch mal im Krankenhaus in Jena, und die haben gesagt: ,Ne, das passt
schon, du kannst das absetzen®, und seitdem geht es mir viel besser. Also scheinbar
hat die OP doch was gebracht, aber die Nebenwirkung von dem Hormon, was ich
genommen habe war wohl auch Verursacher der Schmerzen.”

I: ,Also, seitdem bist du jetzt relativ symptomfrei, seit der OP und dem Absetzen des
Hormons?“

B: ,Ich habe tatsachlich jetzt, also ich habe halt einmal im Monat meine Tage. Aber
nicht jedes Mal tut's richtig weh und nicht jedes Mal dauert es ewig. Also, es gibt jetzt
auch Phasen, wo ich halt einfach nur drei von sechs Tagen Schmerzen habe. Und
auch die lassen sich im Grof3en und Ganzen aushalten. Es gibt tatséchlich Monate,
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wo ich es so gut aushalten kann, dass ich gar kein Schmerzmittel dafir nehmen
muss.“

I: ,lch wird noch mal ganz kurz im Thema zurtickspringen, und zwar Du hattest
gesagt, dass du weinend in Jena angerufen hattest, wegen dem Termin.”

B: ,Ja, kann ich nur empfehlen.”

I: ,Es ging ja also auch psychisch nicht gut mit dem Thema.®

B: ,Ne, also es hat halt also zwischenzeitlich hat es halt wirklich mein Leben
eingenommen, weil ich halt auch auferhalb von meiner Periode halt einfach
Unterleibsschmerzen hatte, und halt dadurch also wirklich auch unendlich viele
schlaflose Nachte hatte, wo ich halt einfach immer wirklich immer den ganzen Tag,
jeden Tag Unterleibsschmerz hatte und Rickenschmerzen davon. Irgendwann hatte
ich auch wirklich gar keine Nerven mehr daflr, weil es halt einfach mein Leben...
also irgendwann ist es wirklich so schlimm geworden, dass es jeden Tag einfach ein
Thema war und auch einfach nicht mehr ging und dann bist du schon so weit, dass
so jemand sagt: ,Wir missen jetzt hier operieren®, und dann so: ,Ja ndchstes Jahr.*"
I: ,Und wann hat das so angefangen dich zu belasten, weil es scheint ja jetzt erstmal
nicht so das grof3te Thema gewesen zu sein, wo es jetzt angefangen hat mit den
Symptomen wann hat das so angefangen, wo du sagst jetzt belastet mich es mich
psychisch wirklich, also dass du es auch selbst mitbekommen hast?*

B: ,Also so richtig mitbekommen habe ich es glaube ich erst als es schon zu spat
war. Das wirde ich jetzt wirklich so auf 2018, so September rum datieren, aber da
war halt wirklich schon... da hatte man sich schon eher drum kiimmern kénnen. Also,
weil die Schmerzen sind ja wirklich deutlich schneller viel schlimmer geworden. Also
2016 habe ich glaube ich also als ich da in dieser bei dieser Schmerztherapie in
Garmisch-Partenkirchen im Krankenhaus war, da musste ich das ja auch alles
erzahlen und da habe ich glaube ich angegeben, dass es 2016 schon eigentlich ist
das Limit hatte sein kbnnen.”

I: ,Also hat es dich psychisch sehr lange beschéaftigt, das Thema. Ging das dann
auch nach den OPs noch weiter? Also dass es dich belastet hat?”

B: ,Ja, vor allem halt nach der ersten OP, weil ich halt einfach dachte das ist jetzt so
die L6sung meines Problems und es hat sich einfach gar nichts verandert, also die
Medikation, da war ja wirklich noch ein Dreivierteljahr genauso wie vorher, da habe
ich ja dieses Hormon noch gar nicht genommen, was dann spater so der Grund fur
die Schmerzen war. Es ist halt einfach... es hat sich halt nichts verandert. Ich habe
mich da halt durch dieses scheil® OP durchgekampft, das war drei Wochen nach
meinem nach Beginn von meinem ersten Semester direkt aus der Uni ausgestiegen,
quasi fur den Scheill und es hat einfach nichts gebracht. Das so beim zweiten war
nicht so schlimm, dass es halt nichts gebracht hat. Da dachte ich ja, bis ich das
scheild Hormon dann abgesetzt habe, weil ich da halt jetzt auch nicht so viel Hoffnung
reingesetzt habe, weil ich so dachte na ja, du kannst es ja mal versuchen, doppelt
halt besser, aber es war halt so na ja, wenn nicht, dann ist es halt so, ist halt schade,
aber dann ist es halt so."

I: ,Hast du dann noch mal angefangen die Pille zu nehmen oder irgendwelche
Sachen in der Richtung?*

B: ,Ich habe jetzt noch diese Hormonspirale bis Juni ungefahr, dann muss ich mich
neu kiimmern, aber wenn mir noch mal irgendeine Krankenkasse den ganzen Spal}
unter Vollnarkose bezahlt und dann bleibe ich auch bei der Spirale.*

I: ,Also du hast es auch unter Vollnarkose gemacht.”

B: ,Ja, das hat meine Frauenarztin aber auch direkt beschlossen. Also die hat
gesagt: "Ja, dann mach wir jetzt eine Hormonspirale aber unter Vollnarkose. Also
das mussen sie woanders machen, sie kommen nie wieder zu mir, wenn ich das hier
ohne mache.""

I: ,Okay, du hattest ja auch erwahnt, dass dein Gynakologe nicht bei dir war, wo du
studiert hast, wo du gelebt hast, jetzt in der Zeit.”
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B: ,Genau, mein Frauenarzt ist halt in meiner Heimatstadt und ich hatte gar keine
Nerven mehr einen neuen zu suchen.”

I: ,Hat sich das jetzt gedndert oder ist immer noch so?“

B: ,Ne. Aber die bei der ich halt angefangen hab, die ist dann irgendwann in Rente
gegangen und ich bin jetzt bei ihrem Nachfolger.*

I: ,Alles klar. Wann hast du denn angefangen, dich mit dem Thema Endometriose
Uberhaupt zu beschaftigen? War das schon vor der Diagnose also oder schon weit,
bevor du Uberhaupt das so als Symptome der Diagnose wahrgenommen hast, oder
war das erst nach dem Gesprach mit dem Frauenarzt?“

B: ,Das war tatsachlich, nachdem die Frauenarztin das erste Mal, das so in den
Raum geworfen hat, dass das eine Mdglichkeit ware. Also da hat sich auch
Aufklarungstechnisch auch in den letzten Jahren einfach krass viel getan. Vor acht
Jahren war ja Uberhaupt nicht dran zu denken, dass hier jemand erzahlt: ,Ey,
Endometriose...“ Jetzt stolpert man ja viel 6fter irgendwie im Internet auch mal so
aus Versehen druber, aber damals war das halt noch gar nicht so. Vorher habe ich
das noch nie gehért. Und auch im Internet war halt viel weniger zu finden. Ich habe
mal Unterleibsschmerzen gegoogelt, aber so, da hast du Pech und nicht so, alter war
du hast eine recht beschissene Krankheit."

I: \Wann hast du so angefangen, dich dartber selbst zu informieren? Oder hast du
es Uberhaupt gemacht?“

B: ,Ja schon so, vor allem, als ich dann halt auch in die andere Stadt zu diesem
Ultraschall musste. Jetzt versucht das hier jemand anzugehen, aber das ist auch
ganz schon anstrengend, was erwartet mich jetzt da eigentlich gerade? Und wenn
der was findet, was passiert dann? Und so also 2020 habe ich mich schon krass viel
damit beschaftigt, vorher halt immer nun mal so bedarfsweise, aber man verdrangt
das ja auch gerne.”

I: ,Also hast du dich dann so mit dem Prozess selbst auch weitergebildet, sag ich
mal?*

B: ,Ja.”

I: ,Okay, alles klar. Du hast ja erzahlt, das Thema Endometriose hat dich sehr
beschaftigt, vor der Diagnose, wahrend der Diagnose und auch wahrend der
Behandlung. Wie sieht's jetzt aus mit dir, ist das Thema Endometriose jetzt noch so
ein Thema, was dich sehr beschaftigt?*

B: ,Ja schon, also zum einen weil man halt auch wirklich im Internet immer mal
wieder irgendwie so druber stolpert, weil neulich waren wir in der Apotheke und in
der Apothekenumschau waren Artikel Giber Endometriose von einer die ich auch auf
Instagram abonniert habe und ich habe halt auch immer noch also ich hab ja auch
immer noch ab und zu Schmerzen und das Gesprach in Jena ist auch noch gar nicht
so lange her gewesen. Eigentlich wollen sie mir noch eine Schmerztherapie
andrehen, weswegen ich mich halt ab und zu wenn ich einen ganz motivierten
Moment habe mal damit befasse, wo man denn was flir Schmerztherapie machen
kann. Also es spielt auf jeden Fall eine nicht mehr so starke Rolle, weil es halt einfach
nicht mehr jeden Tag so ein vorherrschendes Problem ist. Aber auch ganz neues
Highlight: So seit zwei Monaten fangen die Narben auch an zu ziehen, wenn es kalt
ist, das ist vorher auch nicht passiert. Also ich habe so eine an der Leiste und die
zieht halt. Meistens beim Autofahren hat die so gezogen, dass mein Bein die ganze
Zeit so gezuckt hat. Und dann kommt’s halt irgendwie mal so, ach ja, da ist ja auch
was, aber auf jeden Fall ist nicht mehr so krass wie friiher, weil es halt einfach Gott
sei Dank doch immer nur besser geworden ist.”

I: ,Okay, du hast gerade erwahnt, dass du noch mit dem Endometriose-Zentrum in
Jena so ab und zu in Kontakt bist. Habt ihr da noch so Termine oder wie lauft da die
Kommunikation ab? Inwiefern habt ihr da noch ja kontakt sag ich mal?“

B: ,lch war halt im Sommer noch mal bei meinem Frauenarzt und da ging es halt
auch darum, dass es mir nicht besser geht, dass ich das Gefiihl habe, es kdnnte halt
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an diesen Tabletten liegen und ahm ich hab halt immer noch totale Schmerzen und
mir geht's total scheile und da meinte er, er kann halt fir mich die Folgen nicht
abschatzen was halt passiert wenn ich die Tabletten absetze und meinte vielleicht
ware es auch einfacher, wegen alternativer Therapieformen, wie eben der
Schmerztherapie ware es noch mal sinnvoll, wenn ich da halt auch mal hingehe und
dann war ich halt noch mal in Jena auch Ubelst gut innerhalb von zwei tagen einen
Termin bekommen. Ubel geil. Und da sind wir halt so verblieben... also ich habe von
denen noch mal Post bekommen, mit diesem Zettel fiir eine Schmerztherapie, dass
man sich dort bewerben kann, und ja, also die haben sich auch vorgestellt, dass ich
das in Jena mache. Sobald ich mich dazu bereit flihle, melde ich mich quasi."

I: ,Alles klar, wie war es jetzt wahrend des Weges, aber auch jetzt, wie sieht das
denn aus mit sozialer Unterstlitzung? Deine Eltern werden ja wahrscheinlich auch
die ersten Ansprechpartner gewesen sein in dem Prozess der Diagnose gehe ich
jetzt mal von aus, du kannst mir ja gleich mal erzahlen, wie es ist.”

B: ,Also mein Vater nicht.”

I: ,Okay, hattest du viel mit deiner Mutter Uber das Thema geredet und hast du dich
ernst genommen geflhlt?*

B: ,Ich habe mich auf jeden Fall ernst genommen gefuhlt, aber ich habe nicht so viel
mit ihr driber geredet, weil halt einfach dieser Krankenhausaufenthalt 2019 da schon
ganz schon emotional, vor allem fiir sie war. FUr mich ist es meine Lebensrealitat,
aber sie hat ja 2019 dann da im Krankenhaus erst begriffen, wie scheilRe es mir ging,
weil ihr das gar nicht so bewusst war. Sie wusste ja auch nicht die Ausmale von
meinem Schmerzmittelkonsum und war daher schon total schockiert und
entsprechend habe ich das halt irgendwie schon versucht so nur das Grobste zu
erzahlen, nur so das notwendigste, dass sie so auf dem neuesten Stand ist. Aber ich
habe da jetzt gut was schon weggelassen, hat aber trotzdem gereicht, dass ich mich
ernst genommen gefuhlt habe und mittlerweile kann ich da auch ein bisschen besser
driiber reden, aber sie gibt sich da halt auch viel so, dann die Schuld fir und die Olle,
die ah die Spirale eingesetzt hat, sie hat halt auch noch mal richtig Salz in die Wunde
gestreut, also richtig bodenlos. Und deswegen passe ich da schon noch doll auf was
ich meiner Mama erzéahle, damit sie sich da nicht noch Vorwirfe macht."

I: ,Okay, hattest du sonst irgendwie noch Unterstitzung gehabt in deinem Umfeld
oder jemanden, mit dem du darUber offen reden konntest?*

B: ,Ja, auf jeden Fall der aktuelle Partner. Der ist in der Zeit auch ein paarmal
gewechselt, aber die waren auf jeden Fall alle ganz, ganz lieb auch bereits, bevor
ich mit denen zusammen war, also ich habe halt einen im ersten Semester halt
kennengelernt, drei Wochen vor meiner OP, der sich dann halt um mich gekimmert
hat. Also ich wollte unbedingt halt zurtick nach Wernigerode nach meiner OP und bin
halt wirklich... Meine Mama hat gar davon gehalten, hat aber gesagt, bevor du selber
hinfahrst, fahre ich dich, weil drei Tage nach der OP kannst du doch vielleicht zu
doch nicht so gut Auto fahren und hat mich dann nach Wernigerode gefahren, da hat
er schon gewartet und hat sich dann wirklich, bis ich wieder richtig fit war, um mich
gekimmert und war flr mich einkaufen und hat mir jeden Scheif3 vorbeigebracht und
hat mich rumgefahren und war immer da, irgendwie auch mitten in der Nacht. Ich
habe da noch mal eine kleine Ausfahrt in die Notaufnahme gemacht, eine Woche
nach der ersten OP. Da waren ja auch alle... also vor allem in Wernigerode waren
halt richtig viele dann, die ich da so kennengelernt hab, die da uUbelst viel Verstandnis
fur hatten. Die einen richtig fir voll genommen haben, die sich das auch hundertmal
angehdrt haben, die wahrend es mir schlecht ging 400 Mal zur Mikrowelle gelaufen
sind, um mir irgend so ein Warmekuscheltier warm zu machen."

I: ,Darf ich fragen, was das fur ein Ausflug in die Notaufnahme war, die du erwahnt
hast? Was ist da passiert? Hate das mit der Endometriose zu tun gehabt, mit der
OoP?
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B: ,Nachts bin ich mit ganz, ganz krassen Schmerzen aufgewacht und es hat halt
geblutet, ich hatte halt basically meine Tage, das war aber noch in einer Phase, wo
ich halt sechs Monate meine Pille genommen habe und, das war halt eine Woche
nach der OP. Das war Mitte Oktober irgendwann. Ich hatte meine Tage erst Mitte
Dezember bekommen, deswegen hat mich das halt krass verunsichert. Ich hatte
richtig, richtig heftig Schmerzen. Ich habe dann halt mitten in der Nacht in Jena im
Krankenhaus auf der Station angerufen, um zu fragen, ob es vielleicht doch normal
ist, keine Ahnung. Na ja, die haben einen Ubelsten Film geschoben: ,Sind sie in der
Stadt, kénnen sie sofort vorbeikommen?“ Ich so: ,N6, dauert nur sieben Stunden bis
ich da bin.“ Dann haben die gesagt: ,Gehen Sie bitte ins ortliche Krankenhaus.“ Ich
habe dann da angerufen, weil ich da auch gar keinen Bock drauf hatte, und die haben
halt auch gesagt: ,Ja, war schon gut, wenn sie vorbeikommen.“ Und ja, dann bin ich
halt dort hin.*

I: ,Und was ist da rausgekommen?*

B: ,Ja, also ich musste da wirklich nur in der Notaufnahme kurz vorbeilaufen, die
haben mich dann halt direkt dann auf die Frauenstation geschickt, wo halt grad
ungefahr 400 Kinder zur Welt gekommen sind und die eine Arztin, die dort war hat
mich dann halt so nach meinen letzten zwei Wochen so befragt, so mit der OP und
so. Sie meinte halt auch einfach, dass so eine OP halt auch einfach den Korper so
stressen kann, dass er halt gar nicht klarkommt und halt einfach spontan seine Tage
bekommt. Das kann ganz normal sein, hat mir halt einfach ein krampflésendes Mittel
und noch mehr Schmerzmittel, also auch dollen Schmerzmittel, Tramadol in grof3en
Mengen verschrieben. Und damit ging es dann halt aber auch wieder. Es hat halt
auch einfach geholfen in dem Moment, dass sie sagt, das kann passieren, wenn du
eine Vollnarkose hast und dein Korper von der OP gestresst ist. Das ist nicht so
dramatisch. Mich hat halt... also nicht nur dass ich halt da mit diesen groRten
Schmerzen mitten in der Nacht aufgewacht bin, sondern dass die mit der ich in Jena
im Krankenhaus telefoniert habe so einen Film geschoben hat, das hat mich halt so
krass verunsichert. Ich habe gedacht ich sterbe gleich und, bin dann von dort aus
nach Hause gelaufen. Also hinwarts hat mich noch ein Kumpel gefahren, halt mitten
in der Nacht und danach war ich so tiefenentspannt, dass sie einfach gesagt hat, das
passt schon, dass ich halt dann vom Krankenhaus nach Hause gelaufen bin, die zwei
Kilometer mitten in der Nacht.*

I: ,Alles klar, ich wirde auch noch mal ganz kurz zur Einordnung fragen wollen, was
das 2019 mit dem Krankenhausaufenthalt auf sich hatte wegen deiner Mutter?
Warum das mit deiner Mutter dann, sage ich auch mal so, ein nicht so einfaches
Thema war.*

B: ,Also... ich habe das chronische Schmerzsyndrom, mit Gelenkschmerzen und
Rickenschmerzen und das volle Programm. Und ich war dann deswegen halt da in
diesem Kinder- und Jugendkrankenhaus bei der multimodalen Schmerztherapie und
da gibt es halt im Vorhinein so ganz, ganz viele Fragebogen, die du dann da
beantworten musst, also man selber muss sie beantworten, die Eltern mussen, die
fur einen beantworten, so ein bisschen wie bei der Berufswahl in der neunten Klasse,
so Selbsteinschatzung, Fremdeinschatzung und dann gibt's da halt auch noch ein
gemeinsames Arztgesprach. Und man ligt Arzte ja nicht an und ich hab's ja in meiner
Selbstauskunft, die meine Eltern ja auch nicht lesen sollten, damit es halt total ehrlich
ist, hab ich's ja auch ehrlich beschrieben. Und meine Mutter hat halt einfach direkt
angefangen zu weinen quasi, als sie halt gecheckt hat, dass es mir halt richtig krass
schlecht geht und dann willst du ja aber auch nicht so dafur verantwortlich sein, dass
es deiner Mutter jetzt scheif’e geht wenn du's halt irgendwie vermeiden kannst. Und
das war halt eh schon ein bisschen schwierig. Den Héhepunkt hat das Ganze halt
benommen, als ich mir die Spirale habe einsetzen lassen, da hatte ich richtig
schlimme Schmerzen, als ich aus der Narkose aufgewacht bin und die Arztin und die
eine Schwester mit mir in diesem Raum standen, und mir dann erklart haben, dass
ich da jetzt liege und Schmerzen habe, ist die Gebarangst meiner Grof3eltern, die da
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nie driber gesprochen haben und dann haben sie noch gefragt, ob ich ein
Kaiserschnitt war. Da habe ich gesagt ja, da hat sie die Hande Uber dem Kopf
zusammengeschlagen: ,Oh Gott, na, dann ist ja alles klar“, und das habe ich halt
meiner Mutter erzahlt, und scheinbar ist meine Oma halt tatsachlich bei der Geburt
meiner Tante fast gestorben und hat halt erst sieben Jahre spater wieder erst
versucht ein Kind zu kriegen, meine Mutter, und hatte halt entsprechend bei der
Geburt meiner Mutter wirklich unfassbar Angst. Gebarangst meiner Grof3eltern, tber
die sie nie gesprochen haben und ich war halt ein Kaiserschnitt. Also so ein Thema
Kaiserschnitt, da horst du ja ganz oft das ist total schlimm fir das Kind, die Kinder
ziehen da ubelste Schaden von, und ich mein sonst ware halt meine Mutter
draufgegangen und ich wahrscheinlich ja auch. Also es hatte jetzt auch nichts
gebracht. Aber Mama macht sich da halt bei jedem bisschen, egal von welcher
esoterischen Seite du es horst, macht sie sich halt direkt Vorwirfe, obwohl sie auch
keine andere Option gehabt hatte. Sie war nicht zu faul ein Kind zu kriegen auf dem
normalen Weg, sondern es ging nicht. Deswegen, also ich wirde ihr da niemals
Vorwirfe machen, aber sie macht die sich dann halt einfach selber und ja.*

I: ,lch verstehe. Ich wirde noch mal kurz auf das Thema soziale Unterstltzung
zurtckgehen. Also du hast sozusagen auch Unterstitzung von deiner Mutti gehabt,
so wie du halt sage ich mal mit ihr driber reden konntest und das dadurch auch
annehmen konntest und auch durch andere Partner, sag ich mal. Du hast jetzt
gesagt, bei deinem Vater war das jetzt nicht ein Thema, also habt ihr einfach nicht
driber geredet oder hast du dich nicht ernst genommen gefuhlt?“

B: ,Also so eine Mischung aus beiden. Also ich hab halt irgendwie nicht so richtig
das Gefuhl gehabt, dass er da jetzt so richtig viel Verstandnis hat, weil das Gefiihl
hatte ich halt bei meinen anderen Schmerzen auch schon nicht und wenn man dann
da mit so einer Frauenkrankheit um die Ecke kommt, keine Ahnung. Ich hatte da
einfach von vornherein nicht das Gefuhl, dass er mich ernst nehmen wirde.
Spatestens so mit der zweiten OP war ihm glaube ich schon auch klar: Alter, das ist
ein Ding. Aber keine Ahnung. Ich habe auch nach dem Termin in Jena, als es dann
hieR, ja eine 2. OP, da ging es mir halt auch Ubelst ScheilRe und dann bin ich halt
erst mal zu meinem Papa auf Arbeit gefahren, weil ich halt nicht direkt anderthalb
Stunden irgendwie Auto fahren wollte. Und ja, keine Ahnung. ,Naja, beruhig du dich
jetzt erst mal, horst du jetzt mal auf zu flennen®, so hm."

I: ,Du hast das also noch mal angesprochen und gemerkt, dass es sozusagen..."

B: ,Ja, keine Ahnung, ich komme da halt total aufgelost da irgendwie aus dem
Krankenhaus raus, ich weil}, ich muss mich jetzt halt irgendwie nochmal unter das
Messer legen, dann nochmal dieses billige Abfiuhrmittel trinken und kann dann
wieder ewig nicht laufen. Mein Bauch ist Ubelst geschwollen, ich sehe aus wie ein
fettes Schwein. Und dann: ,Also ja, hér mal auf zu flennen, jetzt reicht es auch mal.”
Keine Ahnung. Ich habe mir so ein bisschen mehr Mitgeflihle einfach auch erhofft.”

I: ,Verstandlich, hast du sonst in deinem sozialen Umfeld Unverstandnis oder
Stigmatisierung zu dem Thema erlebt, oder waren das die einzigen Personen, mit
denen du mit Uber diese Themen geredet hast?”

B: ,Also zu Schulzeiten hatte ich das Geflihl, dass das noch irgendwie so deutlich
mehr war, so vor allem halt so aus dem Jahrgang so zwei Uber uns. Da hatte ich halt
immer das Gefihl, ich werde fir alles gejudged, einfach. Aber das kann halt auch
einfach am Alter gelegen haben, also sobald ich in Wernigerode war, hatte ich das
Gefuhl hier sind alle Ubelst aufgeklart, hier sind alle empathisch, hier sind alle Ubelst
lieb. Da hatte ich das Problem halt gar nicht mehr. Ich habe das einem, der jetzt halt
einer meiner besten Freunde ist, relativ am Anfang erzahlt gehabt, und er so: ,Ja, ich
gebe dir hier eine Handynummer, das ist die [Name], die habe ich letzte Woche
kennengelernt, die hat das auch.” Und das war Ubelst gut, mit der bin ich jetzt halt
auch voll krass befreundet. Die hatte halt auch dieses chronische
Schmerzsyndromen und Endometriose und die war auch auf der gleichen Station in
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Garmisch Partenkirchen, zur Schmerztherapie im gleichen Jahr und also wir teilen
halt wirklich so die komplette Krankheitsgeschichte einfach und ja.”

I: ,Okay, also hast du da jetzt auch jemanden, bei dem du dich wirklich verstanden
fihlst, bei dem ganzen Thema.”

B: ,Ja, aber das kann halt auch total am Alter liegen, dass du mit 15 oder so in der
Schule halt, dass sich das einfach ein bisschen hochschaukelt. Dann gab es ja noch
einen Lehrer, der mir in den Kopf geworfen hat, ich soll mich nicht so haben, mein
Vater hatte auch keine Bauchschmerzen im Sportunterricht. Keine Ahnung, das war
halt hier alles irgendwie viel besser.*

I: ,Okay, ich wirde jetzt zu dem Thema Sexualitdt und Partnerschaft gehen, mich
wlrde es noch interessieren, ob die Endometriose irgendeinen Einfluss auf deine
Sexualitadt gehabt hat?*

B: ,Ja, also schon, weil also ich habe halt relativ schnell gelernt dass das ganz schén
weh tut und hatte dann halt Angst davor, gar keinen Bock mehr drauf, das war halt
auch relativ schwierig, also vor allem bei meinem ersten Freund, dem war's halt egal,
der hat halt gemacht, wenn er das Bedurfnis hatte. Mein nachster Freund war dann
halt nicht mehr so, das hat halt die Beziehung aber trotzdem belastet, wenn dann
halt acht Monate lang einfach gar nichts passiert, weil ich da halt einfach total... ab
da kommt natlrlich auch das noch mit der Pille dazu, dass du dann halt ja auch da
durch die Hormone unter Umstanden gar keinen Bock hast und wenn du dann halt
aber auch noch Angst davor hast, dann wird halt jedes Fiinkchen Hoffnung irgendwie
dadurch halt kaputt gemacht und das hat halt damals die Beziehung extrem belastet,
weil ich halt auch wirklich sehr gesehen habe, wie sehr ihn das belastet, dass da halt
gar nichts passiert und er es halt einfach versucht hat damit klarzukommen. Aber es
hat halt nicht funktioniert und dann war das halt irgendwie so ein stetiger Streitpunkt,
dass er sich da halt irgendwie doch mehr erhofft hat, aber mir ja auch nicht weh tun
wollte er wollte halt nicht so sein wie mein erster Freund sind und ja wie gesagt, das
hat halt die Beziehung auch total belastet. In meiner Beziehung danach mit meinem
nachsten Freund war es auf jeden Fall deutlich besser. Weil er das mir gegentiber
nicht so deutlich gemacht hat, dass ihn das belastet. Also ihn hat es auch belastet
und ich wusste das auch und der hatte auch jeden Tag finfmal mit mir schlafen
kénnen er hat es halt aber vollig verstanden und er hat mir auch zu keinem Zeitpunkt
ein schlechtes Gewissen gemacht dafur, dass ich nur alle sieben Monate sage: ,Ja,
jetzt hast du gerade ein drei Minuten Zeit Fenster, an dem es okay ist, und bei dem
ich mich halt auch nie schlecht fiihlen musste, wenn ich halt zwischendrin, also...
oder er hat mir nie das Geflihl gegeben, dass ich mich schlecht fihlen muss, wenn
ich zwischendrin sage: ,Alter, das tut weh, es geht nicht, wir miissen es jetzt lassen®,
der war halt direkt so: ,Ja, es ist scheille so, aber wir lassen es jetzt und ich hol dir
eine Warmflasche®, und deswegen das war auf jeden Fall gut.”

I: ,Du hast also viele Male sowohl Verstandnis und auch Missverstandnis zu dem
Thema mitbekommen. Sind das die Unterleibsschmerzen, die dich davon abhalten,
oder ist es die Libido, sind es Schmerzen wahrend des Geschlechtsverkehrs?*

B: ,Ja, also wenn Unterleibsschmerzen schon da sind, dann passiert sowieso gar
nichts. Die Libido ist halt auch gegen null, das wurde ich jetzt aber im nachhinein
deutlich mehr auf die Pille schieben, weil jetzt wo ich nur noch die Hormonspirale
nehme hat sich das sozusagen wieder eingependelt. Okay, also Hormonspirale plus
Hormon war auch noch Krise, aber da hatte ich ja auch noch Todesschmerzen. Jetzt
wird es so langsam besser. Aber so halt vor allem auch, dass ich weif3, es tut weh ja
und es wird weh tun. Da kommt halt einfach selten irgendwie die Lust dazu auf wenn
du halt so richtig Angst davor kriegst.”

I: ,Also sind das nicht nur Unterleibsschmerzen, sondern wirklich Schmerzen beim
Geschlechtsverkehr. Was anderes, sage ich mal.”

B: ,Ja, zusatzlich einfach.”

I: ,Das ist ja auch sozusagen noch ein Symptom der Endometriose bei dir.”
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B: ,Ja.”

I: ,Okay, alles klar. Jetzt gerade hast du weniger Schmerzen. Auf jeden Fall deutlich
reduzierter als davor. Ist es jetzt auch besser mit deiner Sexualitat, also fuhlst du
dich besser bei dem Thema oder beschaftigt dich das noch?

B: ,Ja, auf jeden Fall deutlich besser! Also ich habe halt auch wieder einen Partner,
bei dem halt auch alles total okay ist. So sollte es ja auch, wenn ich halt zwischendrin
sage: ,Alter, ich habe Schmerzen es geht gerade nicht, aber ja. Also es ist auf jeden
Fall besser geworden, aber es ist jetzt auch nicht so, als hatte ich zehnmal die Woche
Sex. Also es ist halt immer noch selten, aber nicht mehr nur zweimal im Jahr.*

I: ,Ja, verstehe. Hat dich das Thema Kinderwunsch in irgendeiner Weise schon mal
damit konfrontiert, also im Bezug zum Thema Endometriose?“

B: ,Ja, bei dem Gesprach im Sommer, hat sie halt auch gefragt wie es mir so geht
und ich so: ,Scheille, so wie immer®, und dann hatte sie mir noch mal so meine
Moglichkeiten erortert, so: Ich kann es akzeptieren, dass es so ist. Ich kann mir diese
Spritzen geben lassen, dass du mal sechs Wochen in Wechseljahren bist, oder ich
lasse mich mir einfach gleich meine Gebarmutter entfernen. Ja, also ich bin mir nicht
sicher, ob ich ein Kind bekommen maéchte, aber ich bin mir auf jeden Fall sicher
genug, dass ich die Meinung nach andern kdnnte, als dass ich mit 21 Jahren sage:
,Ja Klar, lasse ich mir die Gebarmutter rausnehmen.“

I: ,Also sozusagen einfach die Option zu haben, Kinder zu bekommen.*

B: ,Ja. Also sie meinte dann halt auch die noch eine 3. OP wiirde sie halt wirklich nur
machen, wenn ich wirklich ein Jahr versucht habe ein Kind zu bekommen und es
nicht geklappt hat mit schwanger werden, dann wirde sie es halt noch mal irgendwie
machen, um noch mal zu gucken was abgeht. Aber sonst sitze ich das jetzt aus, bis
dass ich halt feststelle, dass ich dadurch vielleicht auch unfruchtbar geworden bin.*

I: ,Verstehe, du hast ja jetzt gesagt, es sind jetzt erstmal keine weiteren OPs geplant.
Hast du aber weitere Termine geplant, um zu gucken ob die Endometriose so sag
ich mal wieder aufgetaucht ist, weil das ist ja dann auch noch mal so ein Thema,
dass es sich ja sozusagen immer wieder neu bilden kann. Es ist ja an sich chronisch.*
B: ,Ja. Es geht so. Nach Jena versuche ich ja eigentlich nicht nochmal so zeitnah zu
kommen. Der Frauenarzt macht halt auch die ganze Zeit irgendwie so mit Ultraschall,
aber wie gesagt, das ist so ein Ubelstes Gerat aus dem letzten Jahrhundert, mit dem
es halt jetzt nicht so gut sichtbar ist, die im Krankenhaus hat halt noch mal einen
Ultraschall gemacht und meinte auch hier ist so eine Verdickung in der
Gebarmutterwand. Das konnte darauf hindeuten, dass halt auch direkt an der
Gebarmutter halt irgendwie was ist, was du aber wirklich nur mit der Gebarmutter-
Entfernung wegkriegst. Aber ja, also solange es jetzt vor allem halt nicht schlechter
geht, war es halt fur mich okay. Also ich mein wenn das so der Zustand ist und
trotzdem irgendwas nachwachst, was halt vielleicht dazu flhrt, dass ich unfruchtbar
werde, ich glaube damit wurde ich trotzdem irgendwie klarkommen. Falls es dann da
irgendwie auf den Tisch kommt. Es ist mir auf jeden Fall wichtiger, dass es mir okay
geht und ja. Es lasst sich gerade aushalten.*

I: ,Ja, wie wirdest du es beurteilen, was fur Auswirkungen die Endometriose auf
deine Lebensqualitat hatte?”

B: ,Also, es war schon ganz schoén scheil3e zwischendrin. Also es ist ja wirklich so
mit jedem... also es ist ja wirklich dann irgendwann nur noch besser geworden. Also
in der Schulzeit fand ich es wirklich die totale Holle, weil es dir aber auch total wichtig
war, dass du jeden Tag irgendwie da warst, und halt nicht unbegrenzt fehlen
konntest, das war halt naturlich im Studium dann schon mal total egal und hat total
viel Druck rausgenommen zu wissen, dass diese ganzen Fehltage jetzt nirgendwo
auftauchen. Also in der Schulzeit musste ich mich schon manchmal sehr bemiihen,
mich da irgendwie zur Schule zu bewegen, und hab mich ja auch super oft deswegen
halt irgendwie abholen lassen, weil es halt irgendwie nicht mehr ging oder bin eher
nach Hause und... so, dann darfst du... auch selbst wenn es dir dann Abends besser
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geht, dann sind deine Eltern dann so: ,Ja, aber du warst jetzt nicht in der Schule,
deswegen darfst du jetzt auch nichts Schénes machen®, und das hat dann halt
nochmal irgendwie so mehr Druck gemacht, so dann sich halt doch irgendwie zu der
Schule zu qualen, damit man dann halt wenigstens so die schénen Seiten im Leben
noch hat."

I: ,Ja, beschaftigt dich das Thema so in Zukunft, also dass du dir beispielsweise
wegen der Arbeitswelt einen Kopf machst?*

B: ,Ja schon, also auf jeden Fall deutlich weniger, weil es halt so viel besser
geworden ist. Weil, also wenn ich es halt irgendwie auch ohne Schmerzmittel
aushalten kann, dann lasst sich dann mit Schmerzmitteln richtig gut aushalten und
dann kann man da halt auch irgendwie arbeiten gehen. Deswegen, also das macht
mir nicht mehr so krass wie viel Angst, wie halt noch vor zwei Jahren.”

I: ,Alles klar. Hast du irgendwie Strategien, sozusagen gelernt fir dich mit diesen
Symptomen und den Schmerzen, sage ich jetzt mal, oder generell Sachen, die dich
da hingehend beschéaftigt haben damit umzugehen? Also, wenn du jetzt welche
Periodenschmerzen oder so hast, hast du da irgendwelche Strategien fur dich
entwickelt, wie du sag ich mal, diese Schmerzen irgendwie bewaltigen konntest?“
B: ,Ja, also halt Warmflasche auf dem Bauch. Warmeflasche auf den Rucken.
Schmerzmittel rein, Warmflasche auf den Kopf, damit du direkt ausgeknockt bist und
schlafen bis es weg ist. Und wenn es acht Tage dauert.”

I: ,Was anderes hilft da auch nicht bei dir?“

B: ,Ne, also ich hab mich wirklich einfach nur mit Schmerzmitteln zugedréhnt und
versucht nichts mehr zu fihlen. Manchmal noch getrunken, das hat auch gut
funktioniert.”

I: ,Okay, spielt das Thema Selbstflrsorge da in der Hinsicht irgendwie eine Rolle fur
dich mit dem Bezug zu der Endometriose?”

B: ,Inwiefern?“

I: ,Also in dem Sinne, dass du mehr acht auf dich gibst, durch das Thema
Endometriose, sage ich mal.*

B: ,Nein.”

I: ,Okay, alles Kklar.*

B: ,Eher egaler geworden.*

I: ,Es ist egaler geworden das Thema. Hat das Thema davor mehr eine Rolle
gespielt?”

B: ,Ne, aber ich glaub, da spielt halt auch viel mit rein, dass mir ja auch der restliche
Korper halt weh tut, das ist mir halt einfach Scheil® egal, weil ich... Also klar, es ist
jetzt besser geworden und mir geht es das auf jeden Fall besser als vor zwei Jahren,
aber es ist halt... Ich war so oft einfach an dem Punkt, wo ich dachte: Naja, also jetzt
kann es halt wirklich nicht mehr schlimmer werden, und dann ist das halt so. Es ist
mir auch egal, so."

I: ,Ja, okay, ich hatte es jetzt erstmal von meinen Fragen. Hast du irgendwas noch,
wo du sagst Das hast du vielleicht noch nicht angeschnitten, oder das wolltest du
vorhin noch sagen, aber du kamst nicht dazu?“

B: ,Ich glaube tatsachlich gerade nicht.”

I: ,Okay, alles klar, dann wird ich jetzt einfach erstmal die Aufnahme stoppen, dass
du Bescheid weil3t."
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I: ,Also ich werde jetzt einfach ein paar Fragen stellen. Wann hast du denn die ersten
Symptome bekommen? Mir geht es nicht darum, dass du die schon als Symptome
wahrgenommen hast, sondern wann die ersten Symptome gekommen sind und was
das war*

B: ,Also angefangen, richtig angefangen hat es eigentlich schon mit meiner Periode,
dass ich starke Schmerzen hatte, immer wahrend meiner Periode, da wusste ich das
aber noch nicht einzugliedern. Da wurde ich einfach abgestempelt mit den
Unterleibsschmerzen, und das hat jede Frau und dann hat man seine Pille gekriegt
und damit sollte es gut sein. Ja, es wurde aber immer schlimmer und vor drei Jahren
war es dann auch so schlimm, dass wenn ich meine Periode hatte, dass ich dann
ohnmachtig geworden bin, dass ich Uberhaupt nicht mehr, also die Tage, die waren
fur mich furchtbar, ich konnte nicht auf Arbeit gehen, ich war jedes Mal krank, das
war wirklich Unterleibskrampfe, Kopfschmerzen, ich musste mich jedes Mal
erbrechen, ich hatte solche Krampfe, dass ich einfach, dass es mein Kérper nicht
geschafft hat. Und dann bin ich zu einer anderen Gynakologin mal gegangen und die
hat es dann diagnostiziert, beziehungsweise die hatte den Verdacht auf
Endometriose gestellt.”

I: ,\Wie ging es dir denn damit so emotional, psychisch, als es dann so angefangen
hat und wie alt warst du denn damals, als du deine Periode bekommen hast?*

B: ,Mit 11 hab ich es das erste Mal gekriegt, und mit 13 habe ich dann tatsachlich
schon die Pille bekommen.®

I: ,Alles klar, und wie ging es dir dann, wo es dann auch angefangen hat mit den
Symptomen?“

B: ,Ilch sage mal dadurch, dass ich immer dann schon wusste, was auf mich
zukommt. Was psychisch fir mich dann immer... ich habe halt schon Panik
geschoben vorher, also, ich hatte mich dann immer schon vorher zurickgezogen,
hatte ziemlich immer wieder vor der nachsten Attacke ziemlich Angst dadurch war
auch... Also ich hatte auch wahrend der Symptome, sag ich mal, ich hatte auch
wahrenddessen oder aullerhalb von meiner Periode, immer beim
Geschlechtsverkehr Schmerzen. Das hat mich naturlich da auch sehr mitgenommen,
was das Thema angeht. Deswegen hat man dann natirlich auch weniger
Geschlechtsverkehr, wie man vielleicht normal hatte. Und das waren dann auch
Punkte, die mich und meine Partnerschaft dann letzten Endes auch belastet haben,
weshalb ich dann schon, ich wiird nicht sagen depressive Stimmung hatte, aber ich
war dahin gehend schon immer sehr zuriickgezogen und sehr traurig und war
eigentlich mit den Gedanken immer beschéftigt: Was habe ich denn? Weil erst so
richtig, ich sag mal, vor anderthalb Jahren habe ich mich mit der Krankheit
beschaftigt, und vorher wusste ich halt nie, ob das normal ist, was ich habe. Weil ich
mir einfach nicht erklaren konnte, weil auch meine ganzen Freundinnen aus dem
Freundeskreis haben nie so krasse Probleme gehabt wie ich, also deswegen war
das fur mich dann schon belastend bis zu dem Punkt, wo ich dann endlich mal
wusste, was es denn sein kann.*

I: ,Ja, okay, also wirdest du auch sagen, es hat dein tagliches Leben beeinflusst?*
B: ,Ja, absolut.”

I: ,Genau, du hast jetzt schon mal so angeschnitten, dass du am Anfang nicht wirklich
ernst genommen wurdest, mit den Symptomen wann hast du denn angefangen
darUber zu sprechen und vielleicht auch mit wem? Also hast du es vielleicht erst
deinen Eltern gesagt oder bist du direkt zu deiner Gynakologin gegangen oder zu
deinem Hausarzt?“

B: ,Tatsachlich hat die Schwagerin also meine Schwagerin, die ist auch Arztin, die
hat war derzeit im Studium und die hat gemeint: ,Mensch, deine Symptome was du
mir alles beschreibst, das klingt nach Endometriose®, und ich hab auch mit meinen
Eltern dartber gesprochen, mit meinen Freundinnen, aber die sind alle nicht drauf
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gekommen auf die Endometriose. Erst tatsachlich meine Schwagerin hat es das
erste Mal so in den Raum geworfen hat gemeint ich sollte mich damit mal
beschaftigen, dann hab ich mich damit belesen und meine alte Frauenarztin hat es
aber nicht ernst genommen, und hat gemeint, na ja, wir mussten mal die Pille
wechseln, zum zigsten Mal und ja und dann hab ich eine andere Gynakologin
aufgesucht, die direkt dafiir Werbung gemacht hat auf ihrer Webseite, und die da
auch eine Weiterbildung gemacht hatte und die hat mich dann das erste Mal ernst
genommen. Das war dann so vor der vor drei Jahren und vor drei Jahren hatte ich
das Gesprach mit meiner Schwagerin.*

I: ,Okay, also erst vor drei Jahren. Du hast also so zu sagen fast zehn Jahre mit den
Symptomen gelebt, ohne zu wissen, was es ist.”

B: ,Genau, aber wobei ich sagen muss, dass jetzt auch die letzten... ich wirde mal
sagen vier Jahre richtig, richtig schlimm waren. Ja, also woher war das noch alles
ertraglich, da waren das starke Schmerzen, da konnte ich aber Schmerzmittel
nehmen, und dann war das auch okay, aber jetzt so vor vier Jahren, war das, hat
sich das erst verstarkt, so dass ich gesagt habe, ich kann damit auf Dauer einfach
nicht mehr klarkommen. Genau.*

I: ,Und ab wann hast du angefangen, das Uberhaupt so als Symptome
wahrzunehmen, oder war dir das von Anfang an bewusst, dass es nicht normal ist
oder wann war so der Moment, wo du gedacht hast, das ist eigentlich nicht mehr
normal?*

B: ,Ja, eigentlich erst so, seitdem ich bewusst mit meiner Schwagerin daruber
gesprochen habe, also vorher habe ich erst so gedacht, das ist vielleicht normal,
aber erst seit dem Gesprach, seitdem ich mich so richtig damit belesen hatte, und da
wusste ich dann okay, das ist nicht normal und da ist mir auch richtig bewusst
geworden, dass es eher wie eine Art krank so eine Krankheit ist.”

I: ,Ja, ich wirde noch mal Uber den Diagnoseprozess reden, was du jetzt schon
angeschnitten hast. Du hast auch vor drei Jahren erst angefangen mit deiner ersten
Gynakologin oder der derzeitigen darlber zu reden, also davor hattest du das auch
nie angebracht.”

B: ,Ne, also ich hab es nie angebracht, aber jemand anderes auch nicht.*

I: ,Okay, und du hast sozusagen auch in diesem Sinne Stigmatisierung erlebt von
deiner ersten Frauenarztin, dass sie dich sozusagen nicht ernst genommen hat.*

B: ,Ja, genau.”

I: ,Wie hast du dich da gefuhlt, als du dann so gemerkt hast..."

B: ,Total unverstanden. Also es war sowieso von vornherein, glaube ich mal, na ja,
wie soll man sagen, eine schwierige Gynakologin, die hatte auch immer nur Interesse
jemandem eine Pille zu verkaufen, aber wenn ich mich mal anderweitig beraten
lassen wollte zu anderen Verhutungsmitteln ist sie darauf gar nicht eingegangen ist
ausgewichen und so war das dann mit meinen Symptomen am Ende auch. Und ja,
also sie ware glaube ich, gar nicht auf die Endometriose oder so gekommen. Das
war fur sie alles total normal, was ich hatte."

I: ,Ja und du hattest gemeint, dass sie dir auch schon mehrmals verschiedene Pillen
verschrieben hat.”

B: ,Ja.”

I: ,Auch schon bevor du mit ihr iber das Thema geredet hattest?*

B: ,Ja, auch davor schon. Also ich hatte ja schon immer Schmerzen und Probleme,
aber es ist mit keiner Pille so richtig weggegangen. Die eine hab ich dann nicht
vertragen, da hatte ich immer Blutungen, bei der anderen hatte ich ganz schlimme
Akne bekommen, bei der ndchsten war wieder irgendwas. Deswegen hat sie mir
auch so oft eine andere Pille verschrieben. Ich glaube es waren vier Stick in
Summe."

I: ,Okay, hattest du auch eine, nachdem du das angesprochen hast oder hast du das
dann abgelehnt?“
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B: ,Also ich sag mal, die Endometriose hat sie ja von sich aus nie angesprochen.
Also mit der habe ich gar nicht GUber das Thema gesprochen, aber nachdem sie mir
wieder eine neue Pille verschreiben wollte, habe ich dann gesagt: ,Ne. Jetzt ist
Schluss.“ Und dann hatte ich ja eh das Gesprach mit meiner Schwagerin, wo sie
gemeint hat, es konnte auch Endometriose sein und mit dem Thema Endometriose
bin ich dann aber auch gleich zu einer anderen Arztin gegangen.*

I: ,Okay, was war das da so fur ein Zeitraum von du hast es deiner urspringlichen
Frauenarztin gesagt zu du bist zu einer Neuen gegangen, wie lange hat das ungefahr
gedauert?”

B: ,Leider doch ein halbes Jahr, weil ich so lange auf einen Termin warten musste.“
I: Ja, und als du dann das erste Mal dieses Gesprach mit deiner neuen Gynakologin
hattest, hast du dich direkt verstanden geflhlt, oder wie lief das ab?”

B: ,Ja absolut, also ich hatte auch einen sehr langen Termin, der ging, glaub ich,
anderthalb Stunden. Sie hat sich sehr viel Zeit fir mich genommen, hat sich auch
alles aufgeschrieben und hat mich untersucht, einen Ultraschall gemacht, und da
wurde auch, da hat sie auch schon bei mir diese grof3e Zyste entdeckt und auf dem
Ultraschall, da hat sie auch viele Endometriose-Herde gesehen. Also das kann man
natirlich erst nach einer OP so richtig diagnostizieren, aber sie meinte schon, dass
es sehr stark danach aussieht.”

I: ,Also scheint sie auch schon sehr spezialisiert zu sein.”

B: ,Ja, genau.”

I: ,Okay, und habt ihr schon erste MalRhahmen beschlossen nach dem ersten
Gesprach oder wie verlief das dann weiter?*

B: ,Sie hat mich gefragt, weil sie ja die Zyste gesehen hat, und da ich ja so viele oder
so grof3e Probleme habe, die alle auch auf die Endometriose hin sprechen, als sie
mich dann erst mal Uberhaupt mit dem Thema mit ganz vielen Blchern, mit ganz viel
Lehrstoff nach Hause geschickt hat, ich soll mich erst mal driiber belesen und sie hat
dann auch schon so eine Operation mal erwahnt. Und dann ist ein Vorfall bei mir an
der Arbeit gewesen, dass ich wieder ohnmachtig geworden bin und dann bin ich
wieder in einen Krankenwagen ins Krankenhaus geliefert worden und danach bin ich
dann direkt nachdem das passiert ist, zu ihr gegangen und hab gesagt, nachdem ich
mich auch belesen hatte, dass ich gerne noch die OP wiirde.*

I: Okay, alles klar. Wann war das erste Gesprach ungefahr? Um das zeitlich
einzuordnen.”

B: ,Ich glaube das war so im Frihling 2022.“

I: ,Aber bis dahin hast du sozusagen jetzt nichts spezielles gemacht?*

B: ,Ne, ich habe die Pille nochmal gekriegt, eine andere Pille. Mit der sollte ich
gucken ob ich damit jetzt klar komme. Mit der bin ich auch recht gut klar gekommen,
aber die Schmerzen sind immer unertraglicher geworden."

I: ,Genau, dann kam es zu der OP, so wie ich das verstanden habe.”

B: ,Genau.”

I: ,Andere Behandlungen hast du dazwischen nicht noch gehabt?*

N: ,Nein.”

I: ,Okay, wann war dann die OP da?“

B: ,Am 17. November 2023."

I: ,Okay, wir springen noch mal ganz kurz zurtick. Wie ging es dir Uberhaupt, als du
dich das erste Mal, sage ich mal verstanden gefthlt hast? Also so wie ich das ja
herausgenommen habe war das das erste Mal, dass dich ja jemand wirklich ernst
genommen hat.”

B: ,Ja.”

I: ,Wie ging es dir damit?*

B: ,Sehr gut, also ich habe mich das erste Mal richtig gut gefuhlt, dass ich mit
jemandem driiber sprechen kann, der meine Symptome endlich mal ernst nimmt, der
nicht mich immer abwinkt mit: ,Das ist doch normal®, und dass ich... Man denkt ja
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selber man ist paranoid und man Ubertreibt und weil} ich nicht, man versucht sich
selber ja dann irgendwie runterzuspielen und runter zu reden und das ist alles nicht
so schlimm... Und sie hat das erste Mal auch so gesagt: ,Es ist nicht normal“, und
hat mich das erste Mal so komplett gegenteilig aufgenommen, wie es jeder davor
gemacht hat. Es hat auch sehr gut getan und auch, dass sie von sich aus so viel Zeit
dann fur mich investiert hatte, das war einfach so schon. Also es war wirklich so,
dass ich sage ich hab jetzt endlich meinen Ansprechpartner, bei dem ich mich
wohlfiihle.”

I: ,Sehr schén, ab wann hast du denn angefangen, dich Uberhaupt mit der
Endometriose zu beschaftigen? War dir das schon ein Begriff, bevor du mit deiner
Schwégerin dartber gesprochen hast, oder war das das erste Mal, wo du, sage ich
mal, in Kontakt damit gekommen bist?“

B: ,Das war das erste Mal“

I: ,Okay, und hast du dich dann direkt darGiber belesen oder wie bist du an das Thema
herangegangen?“

B: ,Ja, also ich habe dann, nachdem sie gesagt hat, dass es nach Endometriose
klingt, direkt im Internet geguckt und das hat dann auch alles absolut gepasst und
hab dann direkt daraufhin meinen Gynakologen gewechselt und daraufhin dann den
Termin gemacht.”

I: ,Okay, wusstest du schon was auf dich zukommt mit der OP?“

B: ,Nein, also ich sag mal so, ich wurde gut aufgeklart sag ich mal. Auch vor der OP,
aber ich hatte trotzdem super Angst. Also das war fir mich war meine erste
Operation Uberhaupt und meine Beflirchtung war halt einfach: Was ist wenn was
schiefgeht? Dadurch, dass ich so eine grol3e Zyste hatte am Eierstock wussten sie
ja auch nicht ob sie den Eierstock vielleicht entnehmen miissen oder wie befallen ich
uberhaupt bin. Deswegen konnte mir auch keiner so genau vorher sagen was bei
der OP gemacht wird, was da am Ende bei rauskommt, das konnten die Arzte mir
auch nicht sagen. Das war halt alles sehr ungewiss und das war eigentlich so das
Schlimme vorher die ganze Zeit."

I: ,Und wie verlief die OP?*

N: ,Also, die war funfeinhalb Stunden lang, und... Ja, also der Arzt hat danach nach
der OP direkt mit mir gesprochen und er meinte auch, dass ich Endometriose vier
von vier, also Stadium vier von vier habe, dass es eine sehr schwere und lange OP
war, dass ich sehr befallen bin und ja, dass ich wirklich unter den Schmerzen, dass
ich schon unter den Schmerzen sehr gelitten haben muss, weil die OP das auch
wiedergegeben hat.”

I: ,Wie ging es dir nach der OP?*

B: ,Man muss dazu sagen, dass es bei mir eine Komplikation gab an der Blase. Ich
hatte, das Blasennetz, das Nervennetz von meiner Blase wurde verletzt, sodass ich
danach nicht mehr auf Toilette gehen konnte, und ich musste jeden Tag kathetert
werden, also ich konnte nicht mehr Urin lassen. Das hatte mich tatsachlich viel mehr
beschaftigt als die OP an sich und die Schmerzen nach der OP, weil es im Raum
stand, dass ich immer kathetert werden muss. Ich bin wochenlang danach jeden Tag
zu meinem Frauenarzt gefahren, der hat mich kathetert, dann hatte ich noch eine
Infektion in der Blase und musste Antibiotikum nehmen und mir wurde schon gezeigt,
wie ich selber kathetern, also wie ich das selbst auf Dauer kathetern, kann. Also das
waren tatsachlich eher so die Gedanken, die ich dann nach der OP hatte, als die
Endometriose an sich: Das war dann schon echt hart, weil ich da dachte: Okay, jetzt
kann ich nie wieder auf die Toilette gehen, aber das hat sich dann Gott sei Dank
wieder eingepegelt.”

I: ,Okay, und bist du jetzt trotzdem im Nachhinein froh diese OP gemacht zu haben?
Wie sieht's aus mit den Symptomen jetzt danach?“

B: ,Also wenn ich jetzt die Komplikation einfach mal beiseite schiebe, dann bin ich
super froh, dass ich's gemacht hab, weil ich hab seitdem die OP war im November,
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ich hab nicht einmal mehr Schmerzen gehabt, also Uberhaupt nicht gar nicht, das ist
so krass. Ich hatte wahrenddessen auch schon mal wieder meine Periode, und auch
wahrend der Periode hatte ich gar keine Schmerzen und ich hatte dann sogar immer
Probleme, wenn ich Stuhlgang gemacht hab, weil ich Endometriose habe, direkt
auch an einem Darm und an meinem Darmausgang, das ist auch alles weg, also
wenn ich nur die Endometriose betrachte, dann ist es super, dann bin ich bis jetzt
sehr froh, dass ich die OP gemacht habe.”

I: ,Sehr schon, hattest du Unterstitzung in der Zeit gehabt?”

B: ,Ja, meine Familie, mein Freund war immer da.*

I: War das auch der Freund, mit dem es am Anfang so sage ich mal Probleme gab
wegen den Symptomen, was du erwahnt hattest?”

B: ,Das mit beim Geschlechtsverkehr? Ja. Also ich bin mit ihm schon acht Jahre jetzt
zusammen, aber der hat auch immer Verstandnis gehabt. Klar, dass es dann kriselt
sag ich mal, wenn man dann sich nicht oft nahekommen kann aber er hatte da auch
immer Verstandnis und mich immer unterstutzt. Das kann ich auf jeden Fall sagen.*
I: ,Also hast du dich auch generell von deiner Familie ernst genommen gefihlt?*

B: ,Nein, von meiner Mama, meinen Eltern nicht, aber von meinem Freund und von
meinen Freunden schon. Meine Mama war auch immer so: ,Ja, das haben die
Frauen doch alle®, und Endometriose kannte sie auch nicht. Deswegen war es fur
sie jetzt keine bekannte Krankheit, deswegen stande sie jetzt nicht so dahinter. Sie
hat das eher als etwas Neumodisches abgestempelt, womit die Arzte Geld machen
wollen und ja, da musste ich sie eher noch davon Uberzeugen, dass das was gutes
ist an der Stelle.”

I: ,Und jetzt, nach der OP, flhlst du dich jetzt ernster genommen?*

B: ,Ja, weil es mir eben auch besser geht.*

I: ,Sehr schon, also hast du Grofteiles von Freunden, deinem Freund sozusagen
den Rickhalt bekommen.”

B: ,Genau.”

I: ,Okay, gab es sozusagen auch Probleme in der Kommunikation mit deiner Mutter?*
B: ,Ja, Probleme in der Kommunikation, nicht nur, dass man dann vielleicht nicht
mehr so oft darliber gesprochen hat, so, dass man das nicht mehr so oft zum Thema
gemacht hat.”

I: ,Okay. Ich wirde jetzt in ein etwas intimeres Thema gehen. Du hattest schon
angesprochen, dass es dann nicht so oft zum Geschlechtsverkehr gekommen ist,
mit der Endometriose, durch die Symptome, wie es ohne anders gewesen ware. Hat
es dich sonst noch in deiner Sexualitat irgendwie beeinflusst?”

B: ,Da ich immer den gleichen Partner in der Zeit hatte und ich mit dem Gber alles
offen und ehrlich sprechen konnte, hat's mich eigentlich jetzt nicht so beeinflusst,
auler dass ich eben dadurch weniger Lust empfunden habe. Oder was heif3t weniger
Lust? Ich wusste, was auf mich zukommt und dadurch wusste man einfach: Okay,
das tut halt weh. Und dann hat man einfach weniger Lust allgemein auf
Geschlechtsverkehr.®

I: ,Geht's dir jetzt danach besser diesbezlglich nach der OP?*

B: ,Ja, definitiv. Also ich hatte jetzt zwar nach der OP, musste ich acht Wochen lang
warten, damit ist das alles wieder... weil ich auch eine Ausschabung in der
Gebarmutter bekommen habe, und da es eben so eine so eine schwere und lange
OP war, und die viel gemacht haben und das auch wirklich noch viele Wochen
danach bei mir sehr geschwollen war, sollte ich auf gar keinen Fall
Geschlechtsverkehr haben, deswegen ist es jetzt noch nicht so haufig gewesen, aber
ich sage mal, die Male waren gar kein Vergleich zu vorher, also zehnmal, zwanzigmal
besser.”

I: ,Und wurdest du durch die Endometriose jetzt auch schon mit dem Thema
Kinderwunsch konfrontiert?*
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B: ,Ja, das war bei uns auch oder ist bei uns nach wie vor definitiv ein Thema. Wir
wollen auch Kinder, wir wollen auch eigentlich, jetzt wenn's irgendwann geht, wollen
wir auf jeden Fall auch Kinder haben. Ich muss jetzt eben nur ein halbes Jahr warten,
weil ich noch eine Hormontherapie jetzt mache.”

I: ,Ist die Endometriose jetzt immer noch ein Thema fir dich, mit dem du dich
beschaftigst?*

B: ,Ne, aktuell gar nicht mehr muss ich sagen, weil dadurch dass ich keine
Symptome mehr habe und ich auch viel jetzt schon weill und es mir auch aktuell
oder nach der OP so gut geht, beschaftigt es mich jetzt eigentlich nicht mehr aulzer
ich bin jetzt bei meiner Frauenarztin oder wir reden noch mal druber. Ansonsten
eigentlich nicht.”

I: ,Bist du jetzt auch bei der gleichen Frauenarztin geblieben?*

B: ,Ja, genau.”

I: ,\Welche Auswirkungen hatte denn die Endometriose jetzt mal so im Gesamten
gesehen auf deine Lebensqualitat gehabt?*

B: ,Also ich sage mal im Gesamten hat sie mich vielleicht so 20 % immer
eingeschrankt, wenn ich meine... Wie soll man das sagen? Also wenn ich meine
Periode hatte, dann war ich 100% raus aus allem. Ich habe mich nicht mit Freunden
getroffen, war immer nur zu Hause, war komplett eingeschrankt, aber wenn ich
meine Periode nicht hatte, dann ging es eigentlich okay, auRer naturlich jetzt wenn
man den Geschlechtsverkehr mit einbindet, dann belastet einen das ja dann auch
weiterhin aul3erhalb der Periode. Aber es hat mich jetzt nicht so krass eingeschrankt,
dass ich jetzt vielleicht eine Depression oder so bekommen habe. Das war jetzt nicht
der Fall.”

I: ,Also war es war sehr Zyklus bedingt.*

B: ,Ja, genau.”

I: ,Findest du, dass es dir durch die Aufklarung besser ging? Also, dass du dich dann
belesen konntest, dass du wusstest, was fur einen Verdacht es gibt. Ging es dir
dadurch besser oder hat dich das vielleicht noch mehr beschéaftigt, das alles zu
wissen, was eine Endometriose mit sich bringt?*

B: ,Also im ersten Moment war das flr mich wie eine Erleichterung, endlich zu
wissen, was es sein kann, aber es hat mir dann auch echt dolle Angst gemacht, als
ich zum Beispiel das mit dem Kinderwunsch gelesen habe. Das war eigentlich so der
Hauptpunkt, wovor ich am meisten Angst hatte, dass wir keine Kinder kriegen
konnen. Das kann man ja jetzt immer noch nicht sagen, ob das klappt bei uns oder
nicht. Aber das war eigentlich, ... auf der einen Seite war es, ich freue mich, dass ich
endlich was gefunden habe, was behandelt werden kann, womit es mir dann
vielleicht besser geht. Auf der anderen Seite war ich dann auch im ersten Moment
super traurig, weil ich gedacht habe: ,Okay krass, was das alles machen kann.*

I: ,Hast du denn mit der Zeit gelernt mit den Symptomen umzugehen, wenn sie da
waren? Also was hast du gemacht?“

B: ,Ilch habe Schmerzmittel genommen? Also ich hab eigentlich immer nur
Schmerzmittel genommen. Nichts hat sonst irgendwie funktioniert. Die Warmflasche
ging nicht, irgendwie Ubungen, es hat halt einfach so schlimm bei mir weh getan. Es
ging gar nicht.”

I: \War das Thema Selbstfiirsorge da in der Zeit ein Thema fur dich oder hast du das
so wahrgenommen?*

B: ,Ja, ich sag mal, als ich wusste, dass es die Endometriose ist, da wusste ich dann
schon damit umzugehen. Aber ich sag mal, ich habe immer nur gehofft, dass es nicht
wieder so schlimm wird wie beim letzten Mal, hab mich dann auch selber dann schon
immer an den Tagen. Dadurch, dass ich die Pille genommen habe, wusste ich ganz
genau: An welchen Tagen ist es wieder so weit? Und dann konnte ich schon mich
irgendwie darauf einstellen und dann Zeit fir mich nehmen und da habe ich meinem
Partner dann auch immer schon Bescheid gesagt und habe mir nichts
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vorgenommen. Das Einzige, was ich selbst fur mich gemacht habe, war, dass ich
seit einem halben Jahr zu einem Kurs gegangen bin, direkt fir Beckenbodentraining,
weil mir gesagt wurde, dass das sehr gut sein soll, das habe ich fir mich dann
gemacht.”

I: ,Das ware es jetzt erst mal so von meiner Seite, von den Fragen her gewesen.
Hast du noch irgendwas, was du sagen mochtest, was dir einfallt, worlber wir
vielleicht nicht geredet haben oder was du gern noch loswerden mdéchtest, wozu du
jetzt im Gesprach nicht kamst.”

B: ,Also an sich nicht. Aber was ich jetzt vielleicht noch erwdhnen kann, ist, das
vielleicht auch wichtig fur deine Arbeit ist, dass ich jetzt nach der OP leider wieder
eine Zyste habe. Also normalerweise hatten wir direkt mit der Hormontherapie nach
meiner OP anfangen mussen, direkt an dem Tag. Ich habe leider oder wir haben
leider zu spat mit der Hormontherapie angefangen, vier Wochen nach der OP erst.
Deswegen habe ich jetzt schon wieder eine Zyste, eine Endometriosezyste, aber ja,
man operiert jetzt nicht so schnell.”

I: ,Okay, also ist jetzt erstmal nichts weiteres geplant?*

B: Nein.”

I: ,Wie geht's dir damit, dass du weil3t, dass jetzt schon wieder eine Zyste da ist.”

B: ,Na ja, also das war schon erst mal blod, weil das hat sich im ersten Moment, wo
das ganze OP mit der war, hat sich erstmal umsonst angefihlt. Bis jetzt sag ich mal
ist das ja nur eine Zyste. Bei der OP wurde ja alles ausgeschabt, und alles gereinigt
sag ich mal und mit dem Gedanken, dass es jetzt erst mal nur eine Zyste ist, ist es
okay.”

I: ,Ja okay, ja hast du das dann bei deiner Frauenarztin herausgefunden?*

B: ,Dort wurde es gefunden, ja, bei der Nachkontrolle. Da hat sie gleich wieder eine
gefunden.”

I: ,Alles klar, dann wird ich erstmal meine Aufnahme stoppen.”
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I: ,Genau, dann fangen wir auch gleich mal an, und zwar wirde es mich erst mal
interessieren, wie dein Leben so in gesundheitlicher, psychischer Hinsicht von vor
deiner Endometriose-Diagnose aussah. Du kannst gerne anfangen, bevor du
Uberhaupt Symptome bekommen hast, aber du kannst auch schon direkt einsteigen,
wo es dann losging.”

B: ,Also ich habe mir 2020 die Spirale einsetzen lassen, die Kupferspirale und ich hatte
davor noch nie Probleme mit meinen Tagen. Also ich hatte verschiedene Pillen
ausprobiert vorher und da ging es mir psychisch auch gar nicht gut, also meine
Hormone haben total geschwankt und dann habe ich mich dagegen entschieden. Ich
hatte dann den Ring und dann eben die Kupferspirale und mit der Kupfer Spirale wurde
es so massiv schlimm, dass mich das halt auch psychisch total beeinflusst hat,
sozusagen weil ich einfach enorme Schmerzen hatte, jeden Monat den ganzen Monat
gefihlt und es wurde halt von Monat zu Monat immer starker und mein Arzt hat
gemeint, es ist normal. Ich habe echt darunter gelitten, weil mein Bauch einfach so
geschwollen und entziindet war. Genau, und dann habe ich mir die entfernen lassen,
fast ein Jahr spater und die Schmerzen haben nicht aufgehért sondern wurden noch
schlimmer. Ich muss dazu sagen, ich habe noch diagnostizierte Depressionen. Also
ich habe das auch chronisch, deswegen kann ich schwer sagen, ob das jetzt so an der
Endometriose liegt, oder ob es allgemein an den Depressionen liegt. Aber ich denke,
dass die Schmerzen auf jeden Fall mit reinspielen und das nochmal wesentlich
verschlimmern, weil mich das im Alltag super einschrankt. Also ich muss mein Leben
komplett um die Krankheit planen.*

I: ,Sind die Unterleibsschmerzen, die du gerade angesprochen hast, die einzigen
Symptome, die du da dadurch bekommen hast, beziehungsweise als Symptome
wahrgenommen hast?*

B: ,Nein, ich habe dann ganz schlimm PMS bekommen, also schon vor den Tagen
habe hat es so angefangen, dass ich Schmerzen bekommen habe und totale
Stimmungsschwankungen hatte. Migrane kam dazu, das hatte ich vorher auch nicht,
also ich hatte starke Kopfschmerzen, immer wenn ich die Pille genommen habe, vorher
und genau, das wurde wesentlich starker, dass ich dann so mindestens 3, 4, 5 mal im
Monat Migrane bekommen habe in der Zeit von meinen Tagen vor und
wahrenddessen. Genau, Hautunreinheiten habe ich extrem schlimm bekommen, dann
plétzlich, das hatte ich auch nie. Das habe ich jetzt auch eine ganze Weile schon, also
so wie Hormonschwankungen und ich nehme auch so meinen Korper ganz anders
wahr, oder ich habe seitdem ich die Endometriose habe, ein ganz anderes
Korpergeflhl, also ich merke richtig, wenn sich was in meinem Kérper tut und wenn ich
wieder so wie so Entziindungsschibe kriege oder so ich weifl nicht, wie ich es
beschreiben soll, aber genau, also das merke ich schon deutlich und es schrankt mich
auch sehr ein.”

I: ,Du hast gerade gesagt, du musst eigentlich so dein Leben um die Endometriose
planen. wie sieht das ungefahr aus?“

B: ,Jetzt gerade bin ich noch auf Jobsuche, aber ich werde jetzt nachsten Monat einen
Job anfangen und ich kann zum Beispiel nur noch 25 bis 30 stunden arbeiten, weil ich
halt auch, wie soll ich sagen, kognitiv vielleicht, eingeschrankt bin. Ich meine mit
Endometriose und Depression ist man halt doppelt schlecht dran wiirde ich sagen, und
ich krieg's Kraftetechnisch einfach nicht hin. Also ich hab auch, genau das hab ich
vergessen zu erwahnen, wie so Schwacheanfalle, wenn ich meine Tage bekomme und
wahrend meinen Tagen, dass ich manchmal einfach dann, zum Beispiel beim Putzen
jetzt letztens, da konnte ich plétzlich nicht mehr stehen und musste mich einfach
hinlegen und hab dann erstmal eine Stunde geschlafen, solange einfach meine Kraft
komplett weg war. So ist es dann halt auch schwierig mit Arbeiten. Ich meine, ich
kénnte bestimmt mehr machen, aber wahrscheinlich nicht so gut, wie ich es sonst
koénnte und ich hab einfach ganz oft gar keine Kraft. Das hat auch nichts unbedingt mit
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den Depressionen zu tun so, sondern ich denke, dass das einfach wirklich an der
Krankheit liegt und wenn ich halt weil3, wann meine Tage kommen, das spure ich sehr
schnell, und das ist auch jeden Monat sehr ahnlich, dann weif} ich immer schon okay,
in dem Zeitraum kann ich keine Modeljobs machen, zum Beispiel so zumindest keine
Fashion-Sachen oder so allgemein in die Shootings gehen eigentlich gar nicht, also,
weil halt einfach alles weh tut und ich das dann wahrscheinlich auch ausstrahle, dass
ich Schmerzen habe. Genau, das beeintrachtigt mich schon stark und ich muss auch
sehr viele Sachen absagen, auch spontan. Genau, wenn ich halt so Migraneschibe
oder so kriege.”

I: ,Du hast gemeint, dass dich das Thema auch sehr psychisch belastet. Ist das so
zyklisch oder belastet dich das dauerhaft?”

B: ,Am Anfang, also jetzt die letzten Jahre dauerhaft, weil ich bei so vielen
verschiedenen Arzten war und ich war, glaube ich bei fiinf oder sechs Arzten. Die
haben mir alle gesagt ich bin gesund, ich muss einfach mehr Sport machen, ich muss
dazu sagen ich mache wirklich viel Sport. Die eine Arztin meinte meine
Bauchmuskulatur sei nicht genug ausgepragt oder so? Da dachte ich mir auch: ,Was
ist das?“, weil ich halt Krampfe hatte, und die meinen halt ich bin gesund und ich hab
so drunter gelitten, dass ich mir dachte: Ich bin nicht gesund. Ich merke doch, dass
was nicht stimmt. Genau, und seit der Diagnose und der OP ist es besser geworden,
aber nicht so viel besser. Ich habe jetzt halt keine Ende 20 Tage im Monat mehr
Schmerzen, sondern vielleicht nur noch zehn wenn's hinkommt. Und ein, zwei Tage
davon halt richtig krass und jetzt wirde ich sagen, in der Zeit, in der ich meine Tage
habe, also belastet es mich sehr und ich kann mich halt kaum bewegen
wahrenddessen, das ist ja schon doof irgendwie.*

I: ,Okay, die Symptome kamen erst mit der Spirale hast du gemeint. Hast du's dann
auch direkt als Symptome wahrgenommen oder wie war das erstmal fur dich, als das
erste Mal diese Symptome kamen? Wie hast du dich gefuhlt? Was hast du dir denn
dabei gedacht?*

B: ,Hm, ja, scheil3e. [Sie lacht] Es kann doch nicht wahr sein. Jetzt habe ich mir fir 220
€ dieses Ding einsetzen lassen, was wirklich weh tat und dann, muss ich es eigentlich
direkt wieder rausholen lassen, was ja nicht der Sinn der Sache war, eigentlich. Also,
es kamen halt immer mehr und stlickchenweise verschiedene Symptome dazu, und
es ist natirlich nicht schén, das dann so durchleben zu mussen und gesagt zu
bekommen: ,Das ist ja normal, dass das so ist.“ Wenn es sich nicht normal anfihit,
also schon doof.”

I: ,Also hast du dir die Spirale direkt wieder aus rausnehmen lassen, als du die
Symptome gespurt hast?*

B: ,Also ich hab die tatsachlich gar nicht ein Jahr drin, ich hab die mir im Mai einsetzen
lassen und hab sie Ende Oktober, November wieder rausnehmen lassen, genau.*

I: ,Im Jahr 2020.°

B: ,Genau.”

I: ,Okay, und du bist dann auch direkt mit den Symptomen zum Arzt gegangen oder
wie hast du dich damit auseinandergesetzt?*

B: ,Ja, ich war als das angefangen hat eigentlich alle zwei Wochen beim Arzt, weil es
halt oft schlimmer wurde und er hat dann nachgeguckt und meinte: ,N6, da ist nichts.*
Dann bin ich zum nachsten Arzt gegangen, der hat gesagt: ,Ne, es ist halt so ein
bisschen entziindet, aber das ist auch normal.“ Also, wie gesagt, ich war bei finf oder
sechs Arzten und der der letzte Arzt hat es dann diagnostiziert.

I: ,Und wie lange hat es gedauert bis von dem Punkt, dass du die Symptome
bekommen hast, zu du bist zu dem ersten Arzt Gberhaupt gegangen. Was fur ein Arzt
war das Uberhaupt?“

B: ,Ein Gynakologe.*

I: ,Okay."
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B: ,Genau, also du meinst jetzt, wann ich die ersten Symptome hatte nach dem
Einsetzen der Spirale ungefahr?“

I: ,Genau, du hattest ja direkt danach die Symptome im Mai wirde ich jetzt mal
behaupten?“

B: ,Genau.”

I: ,Und wann bin bist du das erste Mal zum Arzt gegangen, danach?*

B: ,lch wirde sagen nach zwei Monaten, als ich es dann wirklich nicht mehr
ausgehalten habe.*

I: ,Okay."

B: ,lch war regelmaRiger da, und dann bin ich halt gewechselt.”

I: ,Hast du nur die Gynakologen gewechselt oder hast du auch deinen Hausarzt
gewechselt in der Zeit?*

B: ,Ja, ich habe den Hausarzt gewechselt, aber nur einmal, weil ich umgezogen bin,
und sonst bin ich zu verschiedenen Gynakologen gegangen.®

I: ,Also das hatte nichts mit den Symptomen zu tun?*

B: ,Genau, und der siebte Arzt hat's dann diagnostiziert und mich auch operiert.*

I: ,Okay. Kam das Thema Endometriose vor dem siebten Gynakologen Uberhaupt
irgendwann mal auf?“

B: ,Ja, bei der sechsten Arztin dann, bei meiner jetzigen Gynakologin, die hat gemeint,
es kann eigentlich nur noch das sein, weil sie halt untersuchen wollte und es nicht mehr
ging und sie hat aber nichts gesehen. Also es war bei mir uberhaupt nicht sichtbar und
sie hat dann mir den Arzt empfohlen, genau um das abchecken zu lassen, weil sie
auch nicht da drauf spezialisiert ist.”

I: ,Bei dem letzten Gynadkologen wurde es dann herausgefunden, dass du
Endometriose hast, oder wie verlief das dann als du Gberwiesen wurdest?

B: ,Also, ich war in Bitterfeld im Gesundheitszentrum und da ist quasi ein Arzt von
Leipzig hin gewechselt der super war. Da war ich zum Beratungsgesprach, und der
meinte dann so: ,,Also wenn ich sie so angucke, sehe ich jetzt erstmal nichts. Ich bin
da ein Spezialist drin, ich sehe so was jeden Tag und bei ihnen wiirde ich es jetzt nicht
vermuten.” Und dann wollte er einen Ultraschall machen und... [Sie lacht] Er hat
versucht das Ding da reinzustecken und das ging nicht. Ich bin so zusammengezuckt
vor Schmerzen er so: Oh, das hat er ja auch noch nicht. Und dann muss man halt mal
nachgucken. Ich konnte auch gar keinen Sex mehr haben. Davor, also die Monate vor
der OP waren extrem schlimm. Und da meinte er so: ,Okay, wenn das so ist, dann
operieren wir sie.“ Einen Monat spater wurde ich dann operiert.”

I: ,Also hattest du auch Schmerzen in meinem Geschlechtsverkehr in der Zeit?*

B: ,Ja. Also so schlimm, dass es gar nicht mehr ging.®

I: ,Okay, genau wie hast du dich denn gefihlt, als das Thema Endometriose rauskam
und auch, sag ich mal eine Wahrscheinlichkeit hatte, dass du Endometriose hast,
beziehungsweise als die OP dann kam und dir das gesagt wurde, wie ging es dir
dann?“

B: ,Na ja ich dachte mir das ist schon eine beschissene Sache. Also gerade, weil es
nicht heilbar ist, es keine Medikamente gibt, bei mir auch kein Schmerzmittel mehr
gewirkt hat, und ich mir nur dachte: Wie soll ich weiterleben? So, was ist das fir ein
Leben? Wenn ich die ganze Zeit, den ganzen Monat Schmerzen habe und nicht
arbeiten gehen kann und alles absagen muss, eigentlich nur rumliege oder mich
bewege wie eine 80-jahrige Oma. Also ich war schon betroffen oder erschittert, wenn
man das so sagen kann, aber ja, ich dachte mir dann: Das wird schon irgendwie, habe
versucht, da positiv zu denken, weil ich kann ja nichts machen, so wie ich wusste, dass
ich wahrscheinlich irgendwas haben werde, ist zum Gluck kein Krebs gewesen. Aber,
dass ist halt auch keine positive Erkrankung, wenn Uberhaupt es positive Erkrankungen
gibt. Es hat mich schon mitgenommen, aber an sich Die Diagnose hat mir jetzt nichts
gemacht, so wie der Umstand einfach so die die Schmerzen und wie es eben ist, das
betrifft mich halt.”
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I: ,Und wie ging es dir zu wissen jetzt nicht mehr nach der Krankheit oder nach der
Ursache suchen zu missen? Du hattest ja dann sozusagen endlich herausgefunden,
was die Schmerzen verursacht hat. Hats dir, hat dir das irgendwas gebracht? Wie du
gesagt hast, war dann einfach die Diagnose da und es ging dir nicht besser damit.*

B: ,Ja,... Eigentlich, also hat das keinen Unterschied gemacht, weil ich gewusst habe,
dass was nicht stimmt in meinem Korper und ich hab das dann gedacht, also ich, ich
wusste jetzt eigentlich schon, dass ich das habe, so ohne dass das diagnostiziert
wurde, weil man das denke ich spurt, wenn irgendwas nicht stimmt. Es hat jetzt nicht
so viel mit mir gemacht.”

I: ,Was war der ausschlaggebende Punkt, dass ihr dann die OP gemacht habt?*

B: ,Da alle Arzte mir Hormone andrehen wollten und gemeint haben: ,Die Schmerzen
werden besser wenn du Hormone nimmst®, und auch der Arzt hat gemeint: ,Ja,
probieren sie es doch erst mal mit einer hormonellen Therapie als sich aufschneiden
zu lassen.“ So, ne ich habe vier Pillen probiert, den Ring, die Kupferspirale, nichts hat
mir irgendwie gut getan, deswegen ziehe ich lieber die OP in Betracht.”

I: ,Und, wie verlief die OP? Lief alles gut? Wie ging es dir danach?“

B: ,Also das Krankenhaus kann ich nicht empfehlen bin ich ehrlich, das war furchtbar.
Die haben sich nicht so gut um die Patienten gekimmert, auch nicht um mich. Ich hatte
enorme Schmerzen, die haben mir kein weiteres Schmerzmittel gegeben, weil ich hatte
einfach eine super hohe Toleranz schon und ja, die haben es halt nicht eingesehen.
So hatte ich also die ganze Zeit Schmerzen.. Genau, also, das war an sich nicht so
gut. Auch danach hatte ich echt Schmerzen, war aber relativ schnell wieder fit
korperlich, also so nach zwei Wochen konnte ich eigentlich an sich alles machen,
musste halt vorsichtig sein, aber ja.*

I: ,Und wie sah es dann mit deinen Symptomen aus danach?

B: ,Immer noch genauso. Also ich hatte jeden Monat genauso Schmerzen, es wurde
jetzt erst in den letzten drei Monaten besserer, dass ich halt nicht mehr so... ich kann
dir jetzt keine genaue Anzahl von Tagen sagen, aber so vom Gefiihl her waren es halt
vorher wirklich 20. Jetzt sind es vielleicht noch zehn Tage im Monat, wo ich halt so ein
bisschen Schmerzen hab. Ich weif} nicht, ob du das kennst, wenn du so merkst, dass
du deine Tage kriegst, so ist es bei mir und dann gibt's halt so zwei extreme Tage, wo
ich halt wirklich nichts machen kann, und ich komplett ausgenockt bin. Genau, also von
daher ist es schon besser geworden. Aber so diese PMS -Symptome sind immer noch
da.”

I: ,Wann hattest du die OP genau?“

B: ,Im Januar, am 21. Januar glaube ich, letztes Jahr, also 2023.*

I: ,Okay, also hat es eigentlich von Symptom-Anfang bis zur OP fast zweieinhalb Jahre
gedauert?

B: ,Ja.”

I: ,Okay, alles klar. Und wann bist du zu dem siebten Gynakologen gegangen, der dich
dann zur OP Uberwiesen hat?“

B: ,Genau, das war dann einen Monat noch vor der OP, also im Dezember.*

I: ,Also ging das dann relativ schnell. Du meinst, dass die Symptome jetzt nicht
unbedingt besser dadurch geworden sind. Wie war's denn mit unter anderem
Geschlechtsverkehr, wenn ich fragen darf?*

B: ,Jetzt ist es besser, wenn ich mal meine Tage hab geht trotzdem gar nichts, was ja
auch nicht unbedingt schlimm ist, aber ja auch der Tag davor ist es manchmal
schwierig. Das ist jeden Monat auch anders. Das kommt auch sehr auf meine
Ernahrung an, muss ich sagen. Also ich merke richtig wenn ich mich auch schlecht
ernahrt habe, dann kann ich halt kein Sex haben zum Beispiel, weil ich mehr
Schmerzen habe und wenn ich mich besser ernahre, dann geht's. Also das ist auch
besser geworden.”

I: ,Und bei deinen Kopfschmerzen?“
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B: ,Na ja, also jetzt zum Beispiel habe ich auch wieder starke Kopfschmerzen, aber
das ist halt so normal geworden, irgendwie fuir mich. Also es gibt wenige Tage, wo ich
keine Kopfschmerzen habe.”

I: ,Also musst du immer musst du jetzt immer noch Schmerzmittel nehmen?*

B: ,Ja, das hab ich die letzten Tage jetzt. Ich versuch's halt so weit es geht ohne, welil
meine Leber- und Nierenwerte sehr schlecht geworden sind durch die ganzen
Medikamente und ich eigentlich nichts mehr nehmen darf.”

I: ,\Wann hast du dich denn das erste Mal Uberhaupt mit dem Thema Endometriose
beschéaftigt? War das schon vor den Symptomen oder hast du erst jetzt durch den Weg
mit den Symptomen Uberhaupt von der Endometriose was gehort?”

B: ,Durch den Weg erst. Vorher wusste ich das auch nicht, dass es das gibt.*

I: ,Und hast du dich dann bemuht dich da zu belesen oder wurdest du eher so vom
Frauenarzt sag ich mal unterrichtet zu dem Thema? Wie war das mit dem Thema
Aufklarung zur Endometriose, wie hast du dir dein Wissen geholt?*

B: ,Also ich war auf Reha nach der OP, firr drei Wochen in Bad Schmiedeberg. Ich
weild nicht, ob das relevant ist, aber die sind darauf auch spezialisiert. Und auch der
Chefarzt der Klinik, der ist seit 30 Jahren auf dem Gebiet eben tatig und der hat da
ganz viele Vortrage gehalten. Wir hatten Ernahrungsberatung, dann einen Vortrag tber
Naturheilkunde, haben da so ein bisschen was mit an die Hand bekommen. Dann
verschiedene Gymnastikiibungen, also Wassergymnastik und normale Gymnastik
hatten wir. Also so habe ich einfach in den drei Wochen da einige Sachen gelernt, die
mich mitnehmen kénnen, was halt gut fir den Kérper ist mit dieser Erkrankung und
genau, was man auch an seiner Ernahrung andern muss, damit es besser wird. Aber
die Arzte vorher haben mich nicht aufgeklart, gar nicht. Also die haben halt gemeint, ja
wie gesagt, ich bin gesund, und haben dann nur gemeint die Pille hilft. Das hat auch
der letzte Arzt, der mich operiert hat, gesagt. Der hat mir da zu einer Pille geraten, trotz
OP, weil er meinte, dass die meisten wieder Wucherungen bekommen, wenn sie halt
keine Pille nehmen und genau das war's aber. Also von den Arzten kam nichts
wirklich."

I: ,Alles klar nimmst du jetzt noch eine Pille auf Empfehlung des Gynakologen oder
nicht?“

B: ,Nein, ganz schlimm, die Nebenwirkungen sind es mir nicht wert.”

I: ,Ja, okay. Wie fihlst du dich jetzt psychisch mit der Endometriose und mit deinem
jetzigen Stand, wie es dir geht?*

B: ,Na ja, ich hatte ja meine Tage wieder ganz schlimm und das belastet mich schon,
weil ich am Wochenende jetzt auch nicht so viel machen konnte, die Tage davor auch
nicht, und es mir dann einfach so schlecht geht sozusagen, dass ich halt eigentlich nur
rum liege und an die Decke starre dann manchmal. Also nicht immer aber es belastet
schon.”

I: ,Okay, hast du denn Unterstitzung in deinem sozialen Umfeld bekommen? Auch im
Fokus auf die Zeit vor der Diagnose beziehungsweise auch jetzt? Wie ging es dir zum
Beispiel mit Freunden, der Familie?“

B: ,Ja, fur meine Freunde war es am Anfang relativ schwierig nachzuempfinden, wenn
ich absage. Weil... ja, irgendwie ist es dann auf Dauer nervig, wenn dann standig
kommt: ,Du, ich kann nicht, ich habe Schmerzen. Ich kann wieder nicht dabei sein oder
wir mussen unsern Urlaub verschieben®, oder was weif} ich. Aber mittlerweile sind die
da auch sehr verstandnisvoll geworden zum Gliick und unterstitzen mich da auch und
kommen dann eben mal an meine Richtung oder bei mir vorbei. Mein Freund und seine
Familie unterstitzen mich sehr. Genau, also ich bin da in guten Handen und bin nicht
allein damit.”

I: ,Sehr schon. Wie sieht es mit deiner Familie aus?“

B: ,Ich hab keinen Kontakt zu meiner Familie.”

I: ,Okay, alles klar. Genau, wir hatten noch mal ganz kurz das Thema Sexualitat vorhin
gehabt, hat es dich sonst in irgendeiner Weise noch beeinflusst? Die Endometriose mit
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deiner Sexualitat? Wie sah es aus? Also wie hast du dich da in deiner Sexualitat, sage
ich mal, beeinflusst gefuhlt?*

B: ,Na ja, ich konnte naturlich nicht mehr nicht mehr ganz dolle Rambazamba machen,
und so. Genau, weil es einfach wehtat. Und das geht auch jetzt nur bis zu einem
gewissen Punkt. Also man muss da sehr vorsichtig sein und keine ruckartigen
Bewegungen machen oder so, weil dann tut mein ganzer Unterleib weh, und ich habe
das Gefuhl da drin, das erholt sich auch erst mal gar nicht wieder. Genau, das ist wie
so eine Klangschissel quasi, wenn du so dolle reinbumst, dann vibriert alles. Genau
so ungefahr ist das. Genau, also es ist schrankt schon ein, aber es ist jetzt auch nicht
dramatisch.”

I: ,Und wie sieht es da mit deinem Partner aus?“

B: ,Es ist halt schwierig, weil er das oft vergisst und dann halt einfach macht, wie er
denkt, und ich dann immer sage so: ,Ne, stopp. Bitte nicht, es tut weh®, und dann
ruiniert das schon manchmal die Stimmung, aber ich kann halt die Schmerzen auch
nicht aushalten und es macht dann ja auch kein Spal3. Also er meint es nicht bose,
aber er vergisst es tatsachlich ab und zu, aber er ist schon sensibler geworden, was
das angeht.”

I: ,Wurdest du schon mit dem Thema Kinderwunsch durch die Endometriose
konfrontiert?*

B: ,Ja, also ich wurde von den Arzten auf jeden Fall gefragt, ob ich Kinder will. Ich muss
sagen, ich hab schon die letzten Jahre im Gefiihl gehabt, dass es nicht so einfach wird
schwanger zu werden. Ich weil} nicht, ich hab einfach so ein Geflhl, und das bestatigt
es auch wieder. Der Arzt, der mich operiert hat, meinte aber es ist kein Problem, weil
ich keine Wucherung in der Gebarmutter hatte, nur auRerhalb. Da soll es wohl nicht so
schwierig sein, Kinder zu bekommen. Aber ich muss auch sagen, aktuell habe ich
keinen Kinderwunsch und weil} auch nicht, ob ich tiberhaupt Kinder will, weil ich Frauen
in der Reha kennengelernt hab, bei denen das noch schlimmer geworden ist nach
einem Kind, und das war es mir nicht wert.”

I: ,Alles klar, wie hast du denn gelernt mit deinen Symptomen jetzt umzugehen? Was
machst du damit es mit deinen Symptomen ertraglicher wird, dass du damit leben
kannst, sag ich mal?*

B: ,Also Erndhrung spielt echt eine riesen Rolle. Ich habe mich schon immer sehr
gesund ernahrt, aber jetzt versuche ich zum Beispiel drauf zu achten, dass ich nicht so
viel Weizenprodukte esse oder ich lebe eigentlich vegetarisch, auch vegan, dass ich
halt nicht so viele Milchprodukte esse und SuRigkeiten... also rauchen und trinken tue
ich eh nicht. Ab und zu mal ein Glas Wein, vielleicht einmal im Monat... keine Ahnung.
Das ist okay, aber ja, also... Das habe ich so umgestellt. Ich bin eine Zeit lang auf
Moénchspfeffer umgestiegen. Das hat auch sehr, sehr lange geholfen. Also da habe ich
mich viel zu Heilpflanzen und sowas belesen haben auch einiges probiert, unter
anderem Macapulver auch. Das hat zwischendurch sehr gut geholfen, aber die
Wirkung lasst dann halt auch nach, wenn du das halt Gber Monate hinweg nimmst.
Deswegen habe ich das abgesetzt, aber genau. Und sonst versuche ich viel Tee zu
trinken, also viele Heilkrauter zu mir zu nehmen und einfach auch darauf zu achten,
dass ich nicht so viel Stress habe. Das klappt nicht immer, leider, aber das ist halt auch
enorm wichtig. Das haben die in der Reha auch sehr betont, dass Stress extrem, eine
extreme Wirkung auf das Schmerzempfinden hat. Genau, wenn ich mir da Ruhezeiten
einplane und dann auch wenn ich merke, ich kann kdrperlich nicht, dass ich halt das
Treffen dann absage, anstatt mich dadurch zu qualen genommen.®

I: ,Also gibst du jetzt mittlerweile auch sehr viel acht auf dich und deinen Kdrper, so
wie ich das jetzt verstanden habe.*

B: ,Genau, ich versuche auch immer mal so Gymnastiklibungen zu machen, fiir mein
Becken zum Beispiel. Das hilft auch echt sehr gut.”

I: ,Sehr schdn, jetzt noch mal ein Thema was mich interessieren wirde, und zwar das
alles mit den Symptomen ist ja erst durch die Spirale gekommen. Hast du da mit deinen
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Gynakologen mal driber geredet, ob das sozusagen der Ausléser der Symptome
war?*

B: ,Ich habe noch eine kennengelernt, ich kann dir auch mal das Profil schicken. Mit
der habe ich letztens geschrieben, und die hat das auch und bei ihr kam das genauso.
Sie hatte nie Probleme und hat sich dann auch die Spirale einsetzen lassen, und dann
war das auf einmal da, und sie konnte es sich nicht erklaren, Mein Gynakologe hat
gemeint, das geht halt nicht. Aber ja, ich denke nicht, dass das Zufall war und ich hatte
nie Probleme mit meinen Tagen, Uberhaupt nicht, und auch nicht diese ganzen
Symptome: Deswegen denke ich schon, dass das daher kam. Also ich bin kein Arzt,
auf gar keinen Fall, aber ich wirde es mir jetzt einfach so erklaren.*

I: JAlles Kklar, also du weil3t aber nicht eindeutig, ob das jetzt der Ausldéser der
Symptome war oder das Ausldsen des Wachstumes von den Herden.*

B: ,Na ja, doch. Also es ist ja so gewesen, dass mein Unterleib die ganzen Monate in
denen die Spirale drin war, entziindet war. Man hat das auch deutlich von auf3en sogar
gesehen und als sie die rausgeholt haben, meinten die: ,Oh, es ist ganz schon
entziindet innen drin“, und diese Entziindungen, die férdern ja diese Wucherung auch.
Also ich denke, dass das dadurch auf jeden Fall verstarkt wurde.®

I: ,Und dir wurde bei der OP alles entnommen, was sie entnehmen konnten?*

B: ,Ja, ich hatte am Darm und an der Blase was, genau, das haben die entfernt einfach,
aber sonst hatte ich nichts Weiteres, die meinten ich habe auch Stufe eins, was nichts
Uber das Schmerzempfinden aussagt, das haben die auch noch mal dazu gesagt,
genau.”

I: ,Alles klar, hast du vor, das nochmal zu machen, wenn es die Symptome wieder
schlimmer werden sollten? Also, es kann ja nachwachsen, hast du da schon mal driiber
nachgedacht, dass da noch mal eine OP bevorstehen kdnnte?*

B: ,Ja, wenn dann wurde ich die OP statt der Hormone nehmen tatsachlich, aber ja,
selbst wenn das jetzt nachwéchst, wenn mich das nicht groRartig einschrankt, dann
lass ich's und ich versuche halt einfach naturliche Heilmittel zu finden. Ich habe jetzt
auch eine Arztin hier in Leipzig gefunden die Alternativmedizinerin ist und ist
gleichzeitig auch Schulmedizinerin, also die kennt sich super aus und die macht halt
so alternative Therapien wie Blutegel-Therapie zum Beispiel, wodurch das vielleicht
auch besser werden koénnte. Aber wenn dann OP und keine Hormone.*

I: ,Alles klar, dann wars das jetzt erstmal von meiner Seite aus. Hast du noch
irgendwas, was dir einfallt, was du sagen mdchtest?”

B: ,Nein.”

I: ,Alles Kklar, vielen Dank. Dann stoppe ich jetzt die Aufnahme.®
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I: ,Also erst mal geht's darum wann kamen denn die ersten Symptome deiner
Endometriose und welche Symptome waren das genau?“

B: ,Also, ich hatte ja lustigerweise gestern auch noch mit [Person 3] gesprochen, und
das war dann halt bei uns irgendwie ahnlich, dass ich mir vor, ich glaube jetzt sind
schon zweieinhalb Jahre die Kupferspirale einsetzen lassen hab und irgendwie... Also
haben da halt so die Schmerzen angefangen auf jeden Fall und die wurden dann halt
auch irgendwann besser, aber dann hat sich das halt verschlechtert wieder. Also so,
dass ich dann halt irgendwie nach gut, weil} ich nicht, vielleicht habe ich das jetzt schon
seit einem Jahr oder so wirde ich sagen, dass ich halt so ganz komische Schmerzen
habe, die halt auch bis in den Oberbauch reinziehen und einfach irgendwie komische
Schmerzen sind, die aber nur einmal im Monat auftreten, also die halt wirklich mit der
Menstruation irgendwie auch zusammenhangen und ja. Genau, also das war dann halt
irgendwie so: ,H&? Warum habe ich Schmerzen im Oberbauch?“, obwohl das ja
eigentlich der Unterleib ist so, und dann genau bin ich halt bald zum Frauenarzt
gegangen.”

I: ,Okay, waren das die einzigen Symptome die du hattest, oder gab es noch weitere?*
B: ,Hm... Ja, also ich wirde sagen halt, diese wirklich dollen Schmerzen, also
Unterleibsschmerzen und halt im Oberbauch, dieses ich kann es gar nicht richtig
beschreiben, so als wiirde jemand so deine Organe durchkneten. Das war halt schon
so am pragnantesten. Also sonst jetzt irgendwie so Schwindel oder Ubelkeit so hatte
ich jetzt nicht oder Kopfschmerzen. Ich habe irgendwann dann noch, aber da hatte ich
die Diagnose schon, irgendwie so Ruckenschmerzen dazu bekommen, ich kann aber
nicht sagen, ob das damit zusammenhangt, vielleicht aber schon.*

I: ,Alles klar. Wie ging es dir denn damit, als die Symptome so gestartet haben und
jetzt auch so Uber die Zeit. Wir reden noch vor der Diagnose.*

B: ,Also ja, also dann genau also ich hab das dann halt alles mit der Kupferspirale in
Verbindung gebracht und dachte so ,Mist“, also weil ich dachte halt so: ,Okay, dann
wird alles entspannter und so“, auch so verhitungsmaRig, aber es war dann halt
einfach nur: Okay, ich hatte einfach doller Schmerzen und es war halt einfach nur bléd
und dann dachte ich mir so: ,Mann, was habe ich da gemacht?“ Ich hab die im tbrigen
immer noch, die Kupferspirale, weil ja dann kam halt die Diagnose, aber ja... Also wie
war die Frage noch mal?“

I: ,Wie es dir damit ging.*

B: ,Ja, also dann halt bléd, weil ich ja dann, wie gesagt, immer diese Schmerzen hatte
und gucken musste: Ja, kann ich jetzt heute irgendwie in die Uni, oder kann ich
spazieren gehen oder so, ohne dass ich halt gleich wieder Bauchschmerzen
bekomme? Also es war schon sehr... Ja, also es ist schon sehr bléd.*

I: ,Okay, also haben dich die Schmerzen auch wirklich in deinem Alltag belastet und
eingeschrankt.”

B: ,Ja schon, also ich hab es dann immer ausgehalten, also ich war auch arbeiten, also
ich habe jetzt mein Leben nicht um meine Menstruation rum geplant, aber ja doch
schon, weil ich halt immer irgendwie drauf achten musste: Okay, ich brauche eine
Warmflasche auf jeden Fall irgendwie dabei. Das war dann halt irgendwie immer ein
bisschen, dass man so mitdenken musste, was man jetzt mitnimmt.“

I: ,Wann hast du das Thema das erste Mal angesprochen? War das bei einem
Gynakologen oder bei deinem Hausarzt?*

B: ,Also genau, ich hab das direkt eigentlich mit dem Frauenarzt abgesprochen, weil
eine Freundin von mir, die hatte auch mal den Verdacht auf Endometriose und wurde
auch schon operiert, deswegen kam ich Uberhaupt erst auf das Thema, also dann
dachte ich halt, so: ,Das kénnte ja auch vielleicht Endometriose sein®, aber das war
dann vielleicht auch ganz gut, dass ich das schon kannte, weil viele kennen es ja gar
nicht und sprechen es dann gar nicht an. Ja genau, und dann habe ich das halt beim
Frauenarzt angesprochen, mit diesen Symptomen, also vor allem halt in dieser
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Magengegend, weil das halt fir mich so... Es kam halt nur einmal im Monat und es
musste damit zusammenhangen. Das war fir mich so schlussig, es kann halt nichts
anderes sein und sie war dann so: ,Ja, schon komisch, aber es konnte halt auch eine
Zyste sein oder so.“ Sie hat es eigentlich gar nicht so thematisiert, dass es jetzt
Endometriose sein kénnte, obwohl ich es selber angesprochen hatte, und dann wurde
es halt einfach so weiter beobachtet.”

I: ,Okay, und wann war das?“

B: ,Also das Erstgesprach. Ich glaube, das ist schon jetzt vielleicht so sieben, acht
Monate her, also irgendwann letztes Jahr, vielleicht im April, so. Ja.”

I: ,Also hattest du schon relativ lang die Symptome, bis du es das erstmal
angesprochen hattest.”

B: ,Ja, ich wirde sagen, vor zweieinhalb Jahren hatte ich mir die Spirale eingesetzt
und so, ja schon ein Jahr davor bestimmt hat das schon angefangen.*

I: ,Okay, und du bist direkt auch mit dem Verdacht Endometriose zu der Gynakologin
hingegangen.”

B: ,Ja.”

I: ,Okay, alles klar. Wie ging's dann weiter in der Diagnose? Du wurdest so zu sagen
jetzt erst mal nicht ernst genommen von deiner Gynakologin. Was hast du dann
daraufhin gemacht?*

B: ,Genau also ich bin dann erst mal wieder nach Hause gegangen und dachte so: Ja
gut. Weiter beobachten®, und dann vor finf Monaten, vier Monaten, circa bin ich dann
noch mal zu der Frauenarztin, weil ich halt so doll Schmerzen hatte wahrend meiner
Periode, dass ich dann halt so dachte: ,Okay, jetzt also da muss irgendwas sein, weil
das ist nicht mehr normal“, und dann hat sie beim Ultraschall festgestellt, dass da
wirklich auch zwei Zysten waren, die halt enorm grof® waren. Also die waren, glaube
ich, irgendwie vom Durchmesser so zehn Zentimeter, was ja schon grof} ist, und dann
meinte sie so: ,Ja also, damit misste man jetzt eigentlich ins Krankenhaus®, aber sie
gibt mir jetzt erst mal so Globuli, wo ich dann auch dachte: ,Okay, das kann ich
irgendwie nicht so serids sein.“ Also sie kann mir ja nicht irgendwie Globuli geben, aber
auf der anderen Seite sagen, ich muss ins Krankenhaus, das ist irgendwie so von der
Abwagung ein bisschen komisch. Ja, und dann dachte ich so: ,Na gut, okay, dann kann
ich jetzt doch abwarten.” Also ich hab das dann mit dem Krankenhaus eher nicht so
ernst genommen, weil ich dachte es geht wieder von alleine weg. Ja, und dann hat sie,
also, dann wurde es aber genau am nachsten Tag, als ich beim Frauenarzt war, so
schlimm, dass ich dann wirklich ins Krankenhaus musste, weil ich auch wirklich nicht
mehr aufstehen konnte, weil ich halt so irgendwie Schmerzen hatte, oben im Magen
wieder, dass ich einfach... ich konnte mich nicht bewegen, also, es war wirklich so doll,
und genau dann bin ich ins Krankenhaus gekommen und dort wurden dann halt alle
moglichen Checks gemacht, bis ich halt am nachsten Tag dann notoperiert wurde. Also
es war dann schon der nachste Tag und auch ein bisschen spater, aber dann habe ich
halt diese Bauchspielung bekommen, und da haben die es dann halt festgestellt, im
Krankenhaus.*

I: ,Alles klar. War es das erste Mal, dass du solche Schmerzen hattest, dass du dann
ins Krankenhaus musstest, oder gab es das schon mal?“

B: ,Also, dass ich solche Schmerzen hatte gab es schon mal, aber ich wiirde sagen in
dieser extremen Form also es war wirklich so, ich wirde es wirklich als eine zehn von
zehn beschreiben, war schon das erste Mal. Davor war es immer so, dass ich doch
noch irgendwie ausgehalten habe, aber dann dachte ich mir: ,Okay, das muss ich jetzt
nicht mehr aushalten, ich geh jetzt ins Krankenhaus.*

I: ,Okay, und wie verlief die OP, und was kam dann am Ende raus?“

B: ,Das war auch etwas interessant, also ich hab mich dann halt nattrlich fir das
Krankenhaus in meiner Nahe entschieden, also ich studiere in Greifswald, und da ist
halt die Uniklinik und dann dachte ich dann halt so gut, es ware vielleicht nicht schlecht,
jetzt gehe ich einfach dahin und die haben halt erst mal, also es war irgendwie super
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unserios, weil ich wurde da finfmal durchgecheckt, also immer es wurde auch immer
das gleiche gemacht und ich dachte vielleicht hangt das auch damit zusammen, weil
ich bin halt privat krankenversichert und je mehr die abrechnen, desto mehr Geld
kriegen die naturlich und deswegen dann immer so funf Mal durchchecken, und ich
dachte: , Ha, also ihr habt doch jetzt schon dreimal Ultraschall gemacht, warum macht
ihr jetzt noch einen?“ Es ergab fir mich irgendwie gar keinen Sinn. Und mir hat auch
jeder irgendwie was anderes gesagt. Also ich wurde auch immer von mehreren Arzten
durchgecheckt und dachte: Okay, der eine sagt halt: ,Ja, das kdnnte die Kupferspirale
sein“, der andere sagt: ,Ja, das konnte doch Endometriose sein, vielleicht sind es
irgendwie einfach nur die Zysten, die da...“ also ich war dann halt super verwirrt, weil
ich nicht wusste, was ich machen soll. Sie meinte dann, am Ende die eine Arztin: ,Ja,
ich klare sie jetzt mit Bauchspiegelung auf‘, und ich dachte: Ja, muss die jetzt aber
gemacht werden, wenn das vielleicht gar nicht, also wenn es vielleicht doch mit der
Kupferspirale zusammenhangt, weil dann muss ich, dann muss ich mir die ja nur
ziehen lassen, dann muss ich ja jetzt nicht eine Bauchspielung machen. So, und da
habe ich mich dann schon voll so irgendwie unserids behandelt gefihit. Ich dachte:
,Ha, also jeder sagt mir was anderes.“ Es war irgendwie alles ein bisschen komisch.
Ja, dann habe ich mich aber letztendlich dafiir entschieden, weil ich ja wie gesagt von
meiner Freundin schon wusste, dass sie so was auch mal gemacht hat und es auch
eigentlich nichts Schlimmes ist, also ein kurzer Eingriff. Ich habe es dann auch am
nachsten Tag gleich bekommen, diese Bauchspiegelung und die verlief gut. Aber ich
war danach noch mal bei einem anderen Arzt in der Charité in Berlin, weil ich mich da
noch sehr viel Uber Endometriose informiert hatte, und da war jemand auch wirklich
auf Endometriose spezialisiert, und die meinten, dass die auf jeden Fall auch nicht alles
entfernt haben und also da nicht ganz sauber gearbeitet wurde. Also es war schon
irgendwie komisch, weil auf dem einen Bild hat man dann noch irgendwie so meinen
Eierstock nicht gefunden und der war dann irgendwie einfach weg. Der Arzt in der
Charité meinte dann halt so: ,Ja kann sein, dass der einfach zu doll geschadigt wurde®,
und das hatte man mir im Krankenhaus halt nicht gesagt, dass es sein kann, dass der
dann einfach so beschadigt ist oder vielleicht auch einfach so weg ist, also ganz weg
kann ja nicht sein, aber, dass er halt einfach beschadigt wurde. Das fande ich dann
schon so: Okay, also warum habe ich nicht vorher mir jemanden gesucht, der auf
Endometriose spezialisiert war, der das macht? Es war halt aus dieser Notsituation.
Ja, so verlief das also ungefahr.*

I: ,Okay, aber bei der ersten OP wurde dann auch Endometriose festgestellt?*

B: ,Ja.”

I: ,Gab's da ein bestimmtes Stadium, welches bei dir festgestellt wurde?*

B: ,Das habe ich auch gefragt, weil ich mich dann auch schon so ein bisschen informiert
hatte und mich auskannte, dass es ja vier Stadien gibt, glaube ich. Und da meinte er:
Ich bin halt nicht ganz am Anfang, aber ich bin auch nicht ganz am Ende. Also ich
denke mal, es ist ein Mittelding, aber er hat uns nicht also nummeriert nicht spezifiziert.*
I: ,Okay, also du hast auch bemerkt, dass es jetzt kein spezialisiertes Klinikum fuir das
Thema war.*

B: ,Ja, definitiv*

I: ,Okay, gabs denn irgendwelche Behandlungen, die du noch bekommen hast, fur die
Endometriose?”

B: ,Also mir wurde dann halt nahegelegt eine Hormontherapie anzufangen, aber ich
bin strickt, also irgendwie gegen Hormone, weil ich habe halt auch noch nie die Pille
genommen und deswegen hatte ich mich dann verhitungstechnisch auch fir die
Kupferspirale entschieden, weil die halt ohne Hormone arbeitet. Die wurde mir dann
auch von meiner Frauenarztin... also nach dieser OP hatte ich dann naturlich auch ein
Check-up, ob alles gut verheilt ist und so und meine Frauenarztin, die die mir am
Anfang auf die Globuli verschrieben hat, die meinte halt: ,Also hier nimm einfach mal
die Pille und so“, und ich habe mich dann aber sehr daruber informiert und die
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Nebenwirkung Liste war halt groRRer als die, also was ich habe wahrend meiner Tage,
also ich hab halt so weil3 ich nicht zwei Tage wirklich Schmerzen und dann auch
vielleicht ein bisschen Riickenschmerzen und so, aber ich wollte jetzt nicht noch dazu
Hauptprobleme oder irgendwie dann doch Thrombose oder also irgendwie solche
Sachen, die dann einfach mit der Pille zusammenhangen, und da dachte ich dann so:
,Okay, da verzichte ich drauf‘, und ich habe die bis heute auch nicht angefangen,
deswegen habe ich jetzt keine arztliche Therapie wahrgenommen, aber ich habe mich
selbst halt informiert und versuche jetzt halt durch die Erndhrung und durch
verschiedene Beckenbodenibungen und so das einfach ein bisschen mehr zu
entspannen und in den Griff zu kriegen. Ja, und halt durch so
Nahrungserganzungsmittel die den Hormonhaushalt ja ausgleichen sollen, weil das ja
alles irgendwie mit einem Hormonuberschuss oder so zu tun haben soll. Ich bin da jetzt
auch kein Fachmann, aber ja.”

I: ,Okay, alles klar. Du warst ja noch in der Charité in Berlin, haben die dir da auch
noch was empfohlen, was du vielleicht umgesetzt hast? Oder wurde da vielleicht auch
noch Uber eine weitere OP gesprochen, da ja auch noch was Ubergeblieben ist bei
dir?“

B: ,Ja, also die waren super kompetent auf jeden Fall, da habe ich mich auch sehr,
sehr wohl gefihlt. er hat es auch ... also es war ein Chefarzt und der hat halt gesagt
so: Wenn das flr mich also so fein ist, dass ich keine Hormone will und so, dann kann
ich das auch so machen. Es geht bei Endometriose lediglich um diese
Schmerzlinderung und er meinte halt antientziindliche Erndhrung kann halt definitiv
helfen und hat mir das auch so noch mal nahegelegt, dass ich das definitiv auch
ausprobieren kann. Hauptsache ich fihle mich halt mit meiner Entscheidung wohl und
ich mach das, was halt die Schmerzen lindert und wenn es die Schmerzen nicht lindern
sollte, dann kénnte man halt noch mal Uber eine OP nachdenken um halt den Rest
rauszuholen aber das ware jetzt erstmal nicht notig, weil man halt den Korper ja auch
nicht Uberstrapazieren will durch halt mehrere OPs und so, und wenn fir mich die
Schmerzen aushaltbar sind und ich jetzt nicht irgendwie weil ich nicht sieben Tage im
Monat die hochste Dosis Ibuprofen nehme, dann ist es alles fein. Ich nehme halt zur
Zeit wenn's, hochkommt vielleicht wirklich zwei Tage im Monat mal Schmerztabletten
was flr mich okay ist. Also damit kann ich halt leben, weil ich bin jetzt auch nicht der
grolRte Fan von so Tabletten schlucken wenn ich was hab aber wenn's halt nicht
aushaltbar ist, genau, ja.”

I: ,Okay, wie ging es dir denn, als dann die Endometriose bei dir diagnostiziert wurde?*
B: ,Eigentlich ganz gut, weil ich irgendwie schon damit gerechnet hatte und ich jetzt
auch mich da irgendwie nicht so fertig gemacht hatte, so: Ja, ich kann jetzt keine Kinder
mehr bekommen, und das ist ja bei ganz vielen, dass sie dann denken: ,Oh nein, ich
bin unfruchtbar oder kann keine Kinder mehr bekommen.“ Und das war bei mir jetzt
nicht so ein Schock. Ich dachte so: ,Okay, also entweder das funktioniert dann oder
das funktioniert nicht.“ Ich habe jetzt auch keinen akuten Kinderwunsch oder will
vielleicht auch spater gar keine Kinder, das weil} ich noch nicht, das einzige, was mich
dann halt so ein bisschen belastet hatte im Nachhinein war einfach, dass ich halt doch
vielleicht irgendwann Hormone nehmen muss und das will ich halt wirklich irgendwie
um gar keinen Preis. Ja, aber sonst ging es mir eigentlich damit ganz gut, weil ich
dachte ich, ich glaub, es gibt viel mehr Frauen mit dieser Krankheit, die das schlimmer
haben als ich, die damit auch viel mehr Probleme haben als ich und ich dann eigentlich
noch froh sein kann, dass es bei mir noch in einem okayen Bereich ist. Also klar es tut
manchmal wirklich schrecklich weh so, aber es ist dann halt ein Tag und andere haben
damit vielleicht Gber weild ich nicht zwei Wochen im Monat zu kdmpfen.”

I: ,Okay, alles klar. Mal zum Thema Endometriose: Du kanntest das Thema oder die
Krankheit schon, bevor du dich Uberhaupt mit deinen eigenen Symptomen
auseinandersetzen musstest durch eine Freundin, also ist das auch die erste
Begegnung mit der Krankheit gewesen fur dich?“
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B: ,Ja, also die Freundin von mir, die wollte halt schon immer Kinder haben und war
halt extrem besorgt, dass sie das halt eventuell nicht bekommen kann, weil sie halt
diese Krankheit hat, Endometriose. Ich weil} gar nicht, wie sie darauf gekommen ist,
aber auf jeden Fall hat sie dann irgendwann halt einfach eine Bauchspiegelung
machen lassen und da kam dann halt auch raus, dass es das nicht ist. Aber dadurch,
weil sie dann auch Bucher gelesen hatte und sie sich irgendwie schon so fertig
gemacht hatte, dass es halt eventuell das sein kdnnte und sie keine Kinder bekommen
kann, wurde ich darauf aufmerksam, weil sie mir das natirlich auch erzahit hat und ja,
das war dann halt so genau der erste Berihrungspunkt, und das war auch das erste
Mal, dass ich davon gehért hab, das war vor drei, vier Jahren circa.”

I: ,Und wann war der Punkt oder kam der Uberhaupt, wo du dich wirklich mal mit der
Endometriose selbst beschéaftigt hast und auseinandergesetzt hast?”

B: ,Erst als ich es erfahren habe. Also, ich, als sie das hatte, habe ich vielleicht das
mal kurz nachgegoogelt oder mir das erklaren lassen, was es sein konnte, aber so
richtig beschaftigt hatte ich mich damit nicht. Also erst wirklich, als ich dann die
Diagnose hatte, habe ich mir auch Literatur dazu geholt und wirklich Blicher gelesen
und Zeitschriften und alles, wo es dann halt auch drinstand, war irgendwie, war es dann
noch komisch. Ich weil3 nicht, ob es eine sehr selektive Wahrnehmung war, aber als
ich dann noch in die Apotheke gegangen bin, auf einmal, so Apotheken Umschau
Endometriose, und hab mir das dann halt auch so mitgenommen. Ja, also erst ab da.”
I: ,Okay, alles klar. Wie geht's dir denn jetzt mit dem Thema Endometriose?*

B: ,Ja also eigentlich geht es mir damit ja zur Zeit muss ich sagen ganz gut. Also ich
habe jetzt auch so... stimmt das konnte ich auch noch sagen: Neben den
Nahrungserganzungsmitteln habe ich auch Omnibiotics. Das sind irgendwie so Darm-
Probiotica und die haben mir halt irgendwie voll geholfen. Also ich weil3 nicht, ob es
daran lag, dass ich vielleicht einfach operiert wurde und das alles, jetzt also nicht alles,
aber das das Grobste entfernt wurde, oder ob ich danach halt diese Kur angefangen
habe, aber Das war irgendwie... weil ich halt auch irgendwie immer so
Verdauungsbeschwerden hatte, das hatte ich auch schon, bevor ich die Diagnose
hatte. Ich weil3 nicht, ob es damit zusammenhangt, und das ist alles einfach komplett
weg. Also, das nimmt mir schon mal ein Symptom und ja, also seitdem das weg ist,
geht's mir eigentlich ganz gut.”

I: ,Okay, sehr schén. Hast du denn soziale Unterstlitzung von Familie und Freunden
zu dem Thema erhalten? Also konntest du mit jemanden dartber reden?“

B: Ja, definitiv. Also einmal halt auch mit der Freundin, die ich selber hatte, die hat mir
dann auch naturlich gleich so ihre Bucher dazu gegeben, weil sie ja auch schon viel
gelesen hatte, dann von meinem Freund, der war halt auch die ganze Zeit mit im
Krankenhaus und so, und mit dem konnte ich da auch sehr offen und gut driber reden
und meine Eltern auf jeden Fall auch, ja, also schon.*

I: ,Okay, also hast du dich mit deinen Symptomen, wo das noch nicht festgestellt
wurde, ernst genommen gefihlt von deinem Umfeld?*

B: ,Jaein, also ich weify manchmal nicht, ob manche dachten, dass ich vielleicht... also
weil, man dann irgendwie immer so was hat. Es klingt irgendwie blod, aber wenn man
dann irgendwie... man ist essen oder so, und dann hat man schon wieder
Bauchschmerzen oder so. Dann habe ich mich manchmal, gerade mit meinem Freund,
weil wir halt am meisten irgendwie zusammen machen, immer so bléd geflhlt. Ich weil
halt nicht ob es einfach mein Kopf war, aber ich dachte halt so: ,Was muss der denken?
Jetzt habe ich schon wieder irgendwie Kopfschmerzen oder schon wieder irgendwie
Bauchschmerzen.” Also, es ist doch dann... ich kann doch nicht jedes Mal was haben,
also auch wenn ich jetzt vielleicht keine Endometriose-Beschwerden hatte, aber damit
irgendwie ja Kopfschmerzen zum Beispiel, oder Rickenschmerzen und ja, da habe ich
mich dann irgendwie selbst bldéd geflhlt, aber mein Freund hat mich, glaub ich, dann
trotzdem schon ernst genommen natdrlich. Ich habe mich dann glaube ich, einfach
selber nicht ernst genommen, aber ja, also so bei Freunden, da war es mir oft auch so
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unangenehm zu sagen, dass ich ja schon wieder irgendwie was hab und schon wieder
absagen muss oder so. Da habe ich mich manchmal vielleicht nicht so ernst
genommen geflhlt, weil ja, als sie dann natirlich auch irgendwie was mit mir machen
wollten ja, also genau.”

I: ,Okay, alles klar. Genau hatte die Endometriose denn Einfluss auf deine Sexualitat?*
B: ,lrgendwann, ach stimmt, das war auch noch ein Symptom, da hat es halt
angefangen, so beim Geschlechtsverkehr so weh zu tun und das war dann halt auch
wieder so eine Sache, wo ich mich ja auch wieder doof gefiuihlt habe, weil ich dachte,
ich habe schon wieder irgendwas dazu bekommen, was ich jetzt hab, aber ich wirde
sagen auch das ist bei mir halt, wie gesagt, nicht so stark ausgepragt, weil das ist halt
immer noch aushaltbar war. Also eigentlich auch wieder jaein. Das war so, dass ich
mich selber halt wieder irgendwie bléd gefihlt hab, aber ja. Ich habe mich eigentlich
also trotzdem halt gut aufgehoben gefihit.”

I: Okay, hat die Endometriose jetzt noch Auswirkungen auf deine Lebensqualitat?*

B: ,Eigentlich wirde ich sagen nicht aber also ich wisste nicht, wie es da aussieht.
Man kann halt mit Endometriose ab irgendeinem bestimmten Stadium kann man sich
halt auch so einen Schwerbehindertenausweis ausstellen lassen und ich wusste halt
nicht, ob das dann Auswirkungen hatte auf meine Lebensqualitat das ist so ein
bisschen was, womit ich hader, weil ich... also ich denke so die Krankheit an sich hat
keine Auswirkungen, weil ja, also bis jetzt mache ich halt einfach alles so weiter wie
vorher und arbeite auch so viel weiter wie vorher. Aber wenn ich diesen Ausweis hatte,
dann ware es ja so, dass ich wahrscheinlich weniger arbeiten misste oder darf und ich
weild nicht, inwiefern das dann die Auswirkungen hat, aber das ware ja dann meine
eigene Entscheidung so einen Ausweis zu beantragen. Ja, also das kdnnte halt sein,
dass es in Zukunft vielleicht Auswirkungen hat, wenn ich mir diesen Ausweis
beantrage, falls die Symptome schlimmer werden.”

I: ,Also beschaftigt dich die Endometriose jetzt eigentlich so generell noch immer? Ist
das noch ein Thema fir dich?*

B: ,Schon manchmal. Also nur, wenn ich halt so driiber nachdenke, weil ich bin halt
noch so unentschlossen, ob ich halt Kinder mochte oder nicht, und dann ware es halt
so: Hm, okay, kdnnte das dann vielleicht doch ein Problem werden? Weil ich habe mir
mal vorgestellt, dass ich mit Mitte 30 irgendwann, was ja auch nicht mehr die beste
Zeit ist fur eine Frau. Aber mit Endometriose wird es ja dann wahrscheinlich noch
schwieriger. Das war halt mal so ein Punkt, wo ich dann halt so dachte: ,Hm, misste
ich jetzt doch schon friiher planen als gedacht?“, und dafir bin ich eigentlich noch gar
nicht bereit, also wirde ich sagen, das ist so der einzige Punkt. Sonst rede ich da
eigentlich also kaum noch driber, also ja nicht wirklich.”

I: ,Alles klar. Mit deinen Symptomen, die du hattest oder jetzt auch immer noch hast,
wie hast du denn damit gelernt umzugehen? Was hast du denn fir Strategien oder so
sag ich mal gehabt, um es dir ertraglicher zu machen?“

B: ,Na also einmal wenn es halt zu doll wurde habe ich halt dann also so Ibuprofen
oder Buscopan Plus genommen und ich habe mir halt irgendwie immer gedacht na gut,
also mit der Schmerztablette wird es halt besser. Also so. Und Warmflaschen, Tees
ganz viel, ja und dass ich halt mir einfach irgendwie eine ruhige Umgebung suche und
weill: Okay, ich muss heute jetzt irgendwie nicht mehr arbeiten, ich muss nicht mehr
raus, dass ich mir irgendwie so diese Gedanken so schdn gemacht hab, dass ich mir
denke: Ja, dann mach ich mir einfach gemditlich, ich leg mich ins Bett mit einer
Warmflasche und ja, dann also kann ich halt mit den Schmerzen ja ganz gut umgehen,
soja.”

I: ,Also hat das Thema Selbstflrsorge da auch schon ein Thema fur dich gespielt.”

B: ,Ja voll, also, dass ich auf jeden Fall selbst auch auf mich achte und auf meinen
Korper hore und ja, mich halt selbst irgendwie dann auch, also mir irgendwie es selbst
schon mache.”
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I: ,Sehr schén, dann war es das von meiner Seite aus mit meinen Fragen. Hast du
noch irgendwas, was du sagen mdchtest, was dir vielleicht noch eingefallen ist, was
ich vielleicht nicht erfragt habe oder generell, was dich da noch beschaftigt?*

B: ,Ja, also ich wollte nur sagen: Mir wurde gesagt, dass es halt zum Beispiel mit dieser
Kupferspirale nicht zusammenhangt, weil darlber hatte ich halt gestern mit [Person 3]
so ein bisschen gesprochen und bei ihr war es ja genau so, dass sie halt sich die
Kupferspirale einsetzen lassen hat und es damit angefangen hat und bei mir halt auch,
also wirde ich jetzt mal so sagen, was zeitlich eigentlich gut passt, aber von also von
diesem Chefarzt dieser Charité, der meinte halt auch, dass es damit nicht
zusammenhangt. Und irgendwie finde ich also ich weif3 nicht ob es da noch mehr Leute
gibt, bei denen es so war, aber ich finde es irgendwie so einen komischen
Zusammenhang und da denke ich halt so: ,Vielleicht ist es doch einfach nicht so gut
erforscht, dass es vielleicht doch die Kupferspirale sein konnte. Ja also, das ware so
das einzige. Aber ja, sonst, glaube ich, habe ich alles erzahit.*

I: ,Okay, alles klar, vielen Dank. Dann wirde ich jetzt die Aufnahme mal stoppen.”
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I: ,Okay, dann fangen wir auch gleich an, und zwar wann haben denn die ersten
Symptome bei dir begonnen und was waren das denn fir welche?*

B: ,Also ich kann mich noch dran erinnern, dass meine Periode mit 12, 13 eingetreten
ist und dass ich eigentlich meines Erachtens relativ schnell, das heil3t bis 16, also in
diesem Zeitraum schon mit Schmerzen zu tun hatte. Ich war erst ganz am Anfang, die
ersten Perioden, da haben wir uns noch druber unterhalten, wir Kinder, viele hatten
schon mit 12, 13 die Periode, da hatte man so ein bisschen ein Ziehen im Bauch, aber
das ging dann glaube ich, auch nur so ein Jahr, zwei Jahre ich sage mal gut und dann
fingen schon so starke Schmerzen an, dass meine Eltern mit mir zur Notapotheke
musste, und dann halt Dolormin fir Frauen etcetera geholt haben.*

I: ,Okay, alles klar. Wie gings dir denn dann mit den Symptomen?*

B: ,Ich weil® auf jeden Fall, dass es mich so ein bisschen murbe auch gemacht hat. Ich
kann mich noch an eine Situation in einem Restaurant erinnern, da bin ich dann quasi
im Eingangsbereich und zu viele Leute waren immer auf und ab gelaufen und konnte
nicht verstehen, warum meine Eltern nicht endlich mit mir losfahren zu dieser
Notapotheke, weil ich doch so starke Schmerzen habe, und das habe ich auch oft
signalisiert, dass ich starke Unterleibsschmerzen habe, und dann wurde halt gesagt:
"Ja, dann trinken wir noch einen Tee und dann machen wir langsam los", aber fur mich
innerlich war das eigentlich schon eher ne sehr gestresste Situation, dass ich unter
starken Schmerzen stand.*

I: ,Okay, waren das die einzigen Symptome, die du bis dahin hattest?*

B: ,Ja, starke Unterleibsschmerzen, genau.”

I: ,Okay, hat es denn dein tagliches Leben beeinflusst, die Symptome?*

B: ,Also, ich musste ofter mal aus der Schule rausgenommen werden.*

I: ,Alles klar. Wann hast du denn das Thema das erste Mal bei einem Gynakologen
oder Hausarzt angesprochen?”

B: ,Das hab ich mir ndmlich auch aufgeschrieben, das war mit 16. Da hatte ich dann
namlich auch meinen ersten Freund und dann war ich beim Frauenarzt das allererste
Mal und hab auch gesagt, dass ich immer so dolle Unterleibsschmerzen hab, und dann
wurde gesagt: ,Ja, dann nimmst du die Pille, dann geht das weg, und dann hast du
auch eine Verhitung mit deinem Freund.*

I: ,Okay, alles klar, hast du dich in dem Moment ernstgenommen gefihlt, oder also war
das Problem dann fur dich erst mal so in Ordnung?“

B: ,Genau also fur mich war das damals in Ordnung, man darf halt nicht vergessen das
war 2006. Da war ja auch ich sag mal Socialmedia und allgemein alles noch nicht so
bekannt mit Endometriose. Ich dachte halt einfach nur, dass ich halt Schmerzen hab,
so wie jeder andere auch, und dass ich diejenige bin, die empfindlicher ist und
deswegen das doller hat, weil ich die Schmerzen anders wahrnehme. Aber fir mich
war es nicht weiter schlimm, weil ich hab ja die Losung bekommen, namlich dass ich
die Pille kriege und damit waren die Schmerzen dann tatsachlich auch weg, von daher
war das dann fur mich normal, die Pille zu nehmen, Uber zehn Jahre lang.”

I: ,Wie ging's denn dann weiter, also sind dann neue Symptome aufgetreten oder sind
die Symptome wiedergekommen?*

B: ,Ne, erstmal nicht, also die zehn Jahre nicht, weil ich da ja die Pille genommen hatte.
Ich bin dann mit 25, 26 bin ich ziemlich schwer erkrankt, wo ich Lungenentziindungen
und so weiter hatte und dann im Krankenhaus war, und dann ist die Pillenpackung zu
Ende gewesen und ich hatte halt keine Moglichkeit, mir eine neue Pille zu holen und
dachte mir aber in dem Moment: ,Na ja, dann ist das jetzt der Zeitpunkt, wo ich eben
mal mit der Pille aufhére.“ Hatte zu dem Zeitpunkt auch keinen Freund. Und dann war
am Anfang noch alles gut, und dann kamen halt immer wieder diese dollen Schmerzen,
immer noch Unterleibsschmerzen und, da bin ich zwischendurch nochmal zu einem...
mit zwischendurch meine ich zwischen 26 und 29, also in diesen drei, vier Jahren war
ich dann noch mal beim kurzzeitig beim Frauenarzt und hab mir noch mal eine Pille
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verschreiben lassen, habe aber gemerkt, dass ich schon so Gemduts Veranderungen
bei mir feststellen konnte zu dem Zeitpunkt, wo ich mal ein Jahr, anderthalb Jahre keine
Pille genommen habe und wo ich dann wieder welche genommen habe, genau so war
dann erstmal der Ablauf.”

I: ,Okay, hast du da eine andere Pille verschrieben bekommen, oder war das die
gleiche?”

B: ,Genau ich hatte da eine andere bekommen, ich hatte auch in den zehn Jahren
Ubrigens ich glaub zwei verschiedene, weil wir dann mal irgendwie was Neues
ausprobieren wollten, weil ich gemerkt hab, dass es so ein bisschen so einen
Libidoverlust hatte mit der einen Pille und dann haben wir auf eine andere umgestellt
und dann hatte ich eben noch mal ne andere bekommen, wo ich kurzzeitig zwischen
26 und 29 die Pille genommen hatte.”

I: ,Und kamen noch weitere Symptome oder waren das immer noch nur, sag ich mal,
die Unterleibsschmerzen?“

B: ,Bis zu dem Zeitpunkt waren es immer noch nur Unterleibsschmerzen. Genau, aber
halt wirklich so starke, dass es dann mein Leben langsam in der Hinsicht beeinflusst
hat, dass ich Panik bekommen habe vor meiner Periode. Also, dass ich dann auch
akribisch den Kalender gefihrt habe und dann immer gucken musste: Okay, in der
Woche kdnnte es passieren. Da plane ich jetzt mal nichts Wichtiges. Ich habe das dann
aber auch mit Freunden offen kommuniziert und da war halt auch noch eine andere,
die Endometriose hatte, und sie meinte dann auch so: ,Ja, das ist gar kein Problem,
wenn wir das Treffen verschieben®, sie hat dafur Verstandnis.*

I: ,Also bist du dann wieder wie ging's, dann weiter? Bist du dann wieder zum
Gynakologen gegangen, mit den Beschwerden?*

B: ,Genau, richtig. Ich hatte dann im Internet halt ein bisschen recherchiert, wie normal
starke Unterleibsschmerzen sind, und bin dann immer wieder auf das Wort
Endometriose gekommen, kannte das Wort schon von einer Freundin, die das wie
gesagt hatte, und bin dann nochmal Final zu einer Frauenarztin gegangen, wo ich mich
sehr verstanden gefiihlt habe von ihr, und dann habe ich ihr das berichtet und sie
meinte: ,Ja, ich kann mir vorstellen, dass das sehr schlimm ist. Hast du schon mal was
von Endometriose gehort?“ Und dann war eigentlich auch in dem Gesprach, ich kann
mich noch dran erinnern, Sie meinte dann so: ,Ja, da gibt's hier die Klinik, da gebe ich
dir mein Heftchen mit, dann kénnen wir das operieren, dann geht es dir besser. Und
hast du Bock auf Reha? So richtig schon Entspannen mit Schlammpackungen und
allem, und ich war so: ,Oh ja, klingt ja super, ist ja toll“, und hab mir dann da auch
noch was rauf gepackt. Genau, und das war dann mit 29, also in 2019 in der zweiten
Jahreshalfte, genau. Und dann hatte ich diesen Termin gemacht, das war dann in
2020, wo ich dann im Sommer das war Anfang Juli, wo ich dann operiert wurde. Ich
wurde naturlich aufgeklart Gber irgendwelche Dinge, die passieren kdnnten. Aber ich
hatte schon das Geflihl, dass ich da so ja, das machen wir, das ist in Ordnung, passt
schon und danach wird es dir besser gehen. So kam mir das verkauft vor und ich kriege
ja noch die tolle Reha, dass das irgendwie ja so was Schones ist. Der erste Schocker
kam eigentlich, als ich bei der Voruntersuchung war, dass auf einmal der Frauenarzt,
der dort war, ein Mann war und ich von einem Mann untersucht werden musste. Was
halt... also ich gehe mit Absicht halt nur zu Frauen, ich find es sehr unangenehm, wenn
das ein Mann macht und dann auf einmal mit einem Mann zu konfrontiert zu werden.
Ich habe dann auch total angefangen zu heulen und die Schwester meinte dann auch:
»~Ja, das ist nicht schlimm, das tut nicht weh.” Ich meinte auch zu ihr: ,Es geht mir gar
nicht um irgendwelche Schmerzen, ich will einfach nicht, dass ein Mann in mich mit
irgendwelchen Geratschaften reingeht.“ Das ist fir mich was sehr Unangenehmes
gewesen, aber ich wurde dann operiert, hatte dann glaube ich drei Tage
Klinikaufenthalt, es war halt leider Peak-Corona, wo mich dann auch keiner besuchen
konnte. Das war aber auch in der Hinsicht nicht so schlimm, weil es mir auch nicht so
gut ging nach der OP. Das ist ja so eine, ich glaube Laparoskopie nennt sich das, wo
der Bauch dann auch mit Luft aufgepumpt wird, sprich man hat ganz dolle
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Bauchkrampfe und muss halt dieses Gas irgendwie auch loswerden, genau ja. Hast
du bis dahin jetzt noch Fragen?“

I: ,Ja, ich wird noch mal ganz kurz ein bisschen weiter zurlckspringen in deinen
Verlauf, und zwar nochmal kurz auf deine Schmerzen, die dich dann dazu gefihrt
haben, noch mal mit einer Frauenarztin zu reden. Das klang jetzt sehr, als hatte das
dich schon auch in deinem Alltag sehr eingeschrankt. Also waren das so schlimme
Schmerzen, dass du jetzt nicht viel machen konntest, oder wie sah da dein Alltag aus,
weil, wenn die Schmerzen dann da waren?“

B: ,Genau, also es ist ahnlich wie heute gewesen oder also jetzt zutage quasi in
meinem jetzigen Leben, dass ich, wenn ich nicht rechtzeitig mit Schmerzmitteln
angefangen habe, ich den richtigen Zeitpunkt verpasst habe. Also eigentlich muss ich
die Schmerztablette schon nehmen, bevor der Schmerz Uberhaupt da war. Weil
ansonsten hat sich das so schnell nach oben geschwappt, dass ich dann auf allen
Vieren gekrochen bin, &hm ich, ich wiirde schon... Ich habe noch keine Geburt gehabt,
aber ich wirde sagen, es waren wehenartige Schmerzen, dass ich gestéhnt habe und
nur noch gehofft habe, dass es bald vorbei geht. Auf allen vieren hab mich so hin und
her gewippt, um es irgendwie ein bisschen besser in den Griff zu kriegen. Genau, und
das war halt immer so der erste und der zweite Tag, die so schlimm waren. Zum Gluick
nur die beiden von ich sag mal flinf Tagen Periode waren die ersten zwei Tage bei mir
die schlimmsten.”

I: ,Okay, ich geh davon aus, dass du in der Zeit auch nicht arbeiten konntest, durch dir
Schmerzen?*

B: ,Es kommt drauf an. Also manchmal habe ich mich dann in der Hinsicht
zusammengerissen, dass ich quasi die Schmerztabletten rechtzeitig genommen habe.
Und wir reden hier von Ibu 800 dann drei, vier, finf Stlick davon in diesen zwei Tagen,
manchmal auch sechs davon, also eigentlich auch ich sag mal zu viel, aber es gab
Tage, da konnte ich dann trotzdem zur Arbeit gehen. Ich arbeite dann halt auch im
Homeoffice, und da war das dann méglich.*

I: ,Okay, alles klar, ich wollte noch mal nachfragen: Du bist danach zu einer neuen
Frauenarztin gegangen, wo das Thema Endometriose, dann aufkam.*

B: ,Genau richtig, der Grund dafur war, dass meine alte Frauenarztin, weil ich dann ab
23 halt umgezogen bin und meine alte Frauenarztin, die wohnte so weit weg. Also, da
habe ich dann immer irgendwie 40 Minuten mit dem Auto hingebraucht, und darauf
hatte ich dann keine Lust mehr und hab mich dann hier in der Gegend umgeguckt,
hatte da eine schlechte Erfahrung mit einer Frauenarztin gemacht und bin dann auf
diese neue Frauenarztin, die mit der wo ich die Endometriose-OP verschrieben
bekommen hab sag ich mal. Genau.*

I: ,Okay, aber das war jetzt keine spezialisierte Frauenarztin in dem Thema, weshalb
du zu ihr gegangen bist?*

B: ,lch glaube ich hatte im Internet gute Rezensionen uber sie gelesen, das war der
Grund und da stand auch bei den Bewertungen was mit Endometriose drin.*

I: ,Okay, alles klar. War das Thema Endometriose das erste Mal ein Thema bei deiner
Frauenarztin? Ach nein, du kanntest es schon von deiner Freundin hast du gemeint,
oder?”

B: ,Genau, ich kannte es schon von meiner Freundin, hatte mich aber da nie so im
Detail mit beschéaftigt. Also ich wusste nur, sie hat auch starke Unterleibsschmerzen
und bin halt mit diesen Worten, dass ich auch starke Unterleibsschmerzen habe zu
meiner Frauenarztin gegangen und meinte dann zu ihr: ,Ich hab mal was gelesen, das
nennt sich Endometriose®, und sie so: ,Na ja, was haben Sie denn da gelesen, wie trifft
es dann auf Sie zu?“, und dann habe ich ihr das erklart und dann fing sie halt an: ,Ja,
na das kénnen wir das kénnen wir nur feststellen wenn wir eine OP machen. Und dann
gibt's halt die schone Reha mit der Schlammpackung.*

I: ,Also wurde die OP nur auf aufgrund deiner beschriebenen Symptome
vorgeschlagen?“
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B: ,Genau.”

I: ,Oder gab's da noch eine Ultraschalluntersuchung davor, bei deiner Frauenarztin
oder gab's da noch irgendwas wo, sag ich mal, noch ein paar mehr Indizien gesucht
wurden oder war das rein aus den Symptomen?“

B: ,Also es war mehr oder weniger rein aus dem Symptom, weil sie hatte einen
Ultraschall gemacht, bei dem Ultraschall hat man aber nichts gesehen. Sie meinte
aber, dass das noch kein Zeichen dafir ist, dass keine Endometriose vorliegt. Von
daher, genau. Und auch bei der Voruntersuchung bei diesem Frauenarzt wurde auch
noch mal ein Ultraschall gemacht und auch er konnte da erstmal nichts feststellen.”

I: ,Okay. Wie verlief denn dann die OP und wie ging es dir denn danach, auch mit den
Symptomen?“

B: ,Also die OP an sich verlief erst mal positiv es wurde Endometriose festgestellt. Ich
glaube, es war die Blase, Darm und auferhalb der Gebarmutter, an diesen drei
Regionen, und es ware grad zwei. Ich glaube, es gibt vier Grade, die man bei der
Endometriose haben kann, und bei mir war es Grad zwei und, dass alles wohl
erfolgreich entfernt werden konnte. Und das mit dem, ich sag mal mit dem Gas im
Bauch, das hat dann auch so eine Woche bis zwei Wochen gedauert, ehe das wieder
alles sich halbwegs normal angefiihlt hat. Das war aber wirklich sehr unangenehm,
muss ich sagen, und dann war ich wieder bei der Frauenarztin und sie meinte: ,Ja,
jetzt missten wir halt Hormone nehmen, damit die Endometriose sich nicht wieder so
schnell neubildet, weil ...“, ich kann's dir nicht mehr sagen. Irgendein Hormon und wird
glaube ich, mehr produziert, dadurch wird ein anderes mehr produziert und so. Und
durch diese Hormone kann man das so ein bisschen aufhalten. Dann habe ich das
erste Praparat genommen und hab das halt gar nicht vertragen. Also ich habe... ahm
ich glaube bei Schwangeren kennt man das, die dann so ganz doll kurzatmig sind. Ich
hatte starke Kopfschmerzen, hab im Endeffekt Depressionen entwickelt oder
depressive Verstimmungen. Nennen wir das mal lieber so, also mir ging es uberhaupt
nicht gut. Ich war gar kein richtiger Mensch mehr. Ich habe dann auch einen Nottermin
nochmal bei meiner Frauenarztin gemacht. Ubrigens: Also zwei Monate habe ich
dieses erste Praparat genommen, musste dann auf Arbeit auch mit meinen Stunden
runtergehen, weil es mir gar nicht mehr méglich war, fiunf Tage die Woche zu arbeiten
zu dem Zeitpunkt war ich noch Vollzeit angestellt, und dann war ich wieder bei der
Frauenarztin, die verschrieb mir dann ein anderes, ein zweites Praparat, was ich dann
genommen habe. Mit dem ging es ein bisschen besser, aber ich hatte trotzdem immer
noch diese depressiven Verstimmungen, hatte weiterhin leichte Kopfschmerzen, nur
dieser Druck auf der Brust in Form von Kurzatmigkeit, der war dann weg. Aber ja, dann
hab ich auch nach kurzer Zeit gemerkt auch wieder so einen Monat nehmen: ,Ne, das
bringt eigentlich gar nichts, aber jetzt geht's mir schlechter als einmal im Monat diese
Schmerzen zu haben. Weil's mir jetzt eben jeden Tag schlecht geht und dann hab ich
selbststandig das zweite Praparat auch abgesetzt und ja, genau, hab mich dann damit
abgefunden, weiterhin Schmerzmittel zu nehmen, wenn ich meine Tage habe.*

I: ,Also sind die Schmerzen noch genauso stark prasent wie davor?*

B: ,Sie waren damals etwas weniger, sagen wir mal fir ein Jahr, ungefahr. Also Mitte
2020, bis Mitte 2021. Sie sind aber jetzt wieder auf jeden Fall so wie vorher, Tendenz
sogar noch zu schlimmer. Also jetzt habe ich das auch manchmal, dass ich mich
Ubergeben muss, es sind jetzt noch mehr Symptome dazu gekommen. Genau
Ubergeben. Starkes Unwonhlsein, also so Ubelkeit und ja. Auch hier ist es wieder so, je
nachdem wie ich zeitlich alles time: Immer mit Warmflasche, mit Schmerzmitteln. Es
gibt mal Tage, wo es sehr, sehr easy ist, sag ich mal, wo ich jetzt zwar so ein bisschen
merke, ich fuhle mich nicht so ganz, aber was mich kaum aus meinem Alltag
rausnimmt. Ich wurde sagen, wenn wir jetzt mal grob von 12 Perioden ausgehen, sind
es so zwei, drei Perioden im Jahr, die sehr mild verlaufen und dann gibt's, aber auch
die Monate, wo es halt wirklich, an die Substanz geht, wo, ich, dann alles absagen
muss an dem Tag.”
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I: ,Okay, du hast jetzt noch weitere Symptome angesprochen meinst du damit noch die
Ubelkeit oder gibt's noch weitere?*

B: ,Genau, und das Erbrechen. Ach ja, und Durchfall. Das ist ja jetzt nicht so angenehm
aber ja Durchfall kommt auch noch dazu und auch nicht ganz so PMS, wo ich so super
emotional bin, aber ich merke schon, dass es meine Stimmung ein bisschen schlechter
ist als vorher, aber ich wirde jetzt nicht sagen, dass ich ein komplett zickiger Mensch
dann werde. Das jetzt zum Gllck nicht, aber leichte Stimmungsauswirkungen habe ich.
I: ,Alles klar. Wann war noch mal die OP genau?“

B: ,Die war im Juli, Anfang Juli 2020.¢

I: ,Okay, du meintest ja, dass die Symptome jetzt mittlerweile wieder starker geworden
sind. Gab es da noch mal Untersuchungen bezlglich, ob es nachgewachsen ist?*

B: ,Ne, ich bin nicht noch mal hingegangen zur Frauenarztin, ehrlich gesagt, wobei ich
dann auch seitdem keinen Partner mehr hatte. Von daher auch nicht, ja dachte, dass
ich irgendwie untersucht werden muss. Ich hatte da auch jetzt nicht irgendwelche
komischen Erscheinungen, dass ich denke, untersucht werden zu missen und mein
Vertrauen ist halt so ein bisschen weg. Ah ja, was ich noch sagen wollte, weil sie ja
diese Reha erwdhnt hatte mit der schonen Schlammpackung. Der Arzt im
Krankenhaus, der dann reinkam und mir mitteilte, dass es Grad zwei ist, meinte: ,Na
ja, mit Grad zwei brauchen Sie es eigentlich gar nicht erst bei der Krankenkasse
versuchen. Erst ab grad Drei wird eine Reha genehmigt.“

I: ,Also warst du danach auch nicht in der Reha und du warst seitdem auch nicht mehr
bei einem Frauenarzt gewesen.*

B: ,Ja.”

I: ,Dann wurde ich noch mal kurz zum Thema kommen, dass du dich mit dem Thema
Endometriose ja auch erst auseinandergesetzt hast, als es den Verdacht gab. Wann
hast du dich wirklich dazu belesen? War das vor der OP, war das nach der OP, wann
kam dieser Punkt, als du dich das erste Mal richtig mit dem Thema auseinandergesetzt
hast?*

B: ,Ein bisschen, bevor ich zu ihr gegangen bin, das erste Mal und gesagt habe ich
glaube, es konnte Endometriose sein, und als sie es dann in der Hinsicht bestatigt hat:
»Ja, es klingt schon danach, man kann es aber nur richtig diagnostizieren tber die OP
oder wenn man es beim Ultraschall sieht”, dann habe ich quasi vor der OP mich noch
mal richtig belesen und wusste auch damals, wie das alles mit den Hormonen
zusammenhangt, hab Erfahrungsberichte gelesen. Ach, so wurde auch darlber
aufgeklart, dass es quasi schwierig ist fir mich, schwanger zu werden. Genau.”

I: ,Okay, wie ging's denn dir dann mit der endgultigen Diagnose und jetzt also mit dem
Gewissen, dass es die Endometriose ist?“

B: ,Im Endeffekt ging es mir eigentlich ziemlich gut damit in der Hinsicht, dass ich
erleichtert war, dass man dem Ganzen einen Namen geben konnte, dass es halt nicht
nur: Ach, du vertragst Unterleibsschmerzen nicht so gut, du bist halt ein bisschen
zimperlich und so. Genau, von daher ging es mir erst mal auf jeden Fall gut damit.*

I: ,\Wie sehen denn deine sozialen Unterstitzungen aus? Also hast du Personen, mit
denen du Uber das Thema auch davor schon reden konntest hast du dich ernst
genommen gefihlt? Wie sah es denn in deinem Umfeld aus?“

B: ,Genau, mein Freundeskreis besteht halt grof3tenteils aus Frauen, von daher habe
ich da eh immer sehr, sehr viel Unterstutzung bekommen und sehr viel Verstandnis.
Eine ist wie gesagt diagnostiziert Endometriose, die andere hat auch sehr starke
Schmerzen, und es ist schon teils davon auszugehen, dass sie es auch hat. Von daher
war das immer. ja, auch wenn ich da Treffen abgesagt habe, war da niemand sauer,
im Gegenteil: Man hat sich dann gute Besserung gewinscht und sagt, wenn was ist.
Und auf der Arbeit habe ich tatsachlich jetzt erst auch vor kurzem eine sehr positive
Erfahrung gemacht. Als ich mich wieder mal krank melden musste fur einen Tag wegen
der Endometriose hatte ich dann den Chef aus der Nachbargruppe dran und dachte

37



Anhang 1: Interviews

53
54

55
56

57

58

59

60

sich schon so: ,Oh Gott, er wirde das niemals verstehen®, und gerade er war aber im
Endeffekt der Verstandnisvollste, weil seine Frau das ndmlich auch hat. Das meinte er
am Telefon, und er meinte dann: ,Ach Gott, legen Sie sich nicht blo hin, viel Tee
trinken, Warmflasche drauf. Entspannen Sie den Tag. Alles gut, ich kenn das von
meiner Frau.“ Da war ich irgendwie schon fast so ein bisschen emotional gerihrt, es
von einem Mann zu hdéren. Nicht, dass ich sonst da auf Widerstand gestof3en bin bei
Mannern, ich habe mit Mannern halt nie wirklich driber geredet, weil ich mir dachte:
,Na ja, es wird halt eh nicht verstanden, da hatte ich so ein paar Vorurteile®, aber das
war halt doch eine ganz schone Begegnung von einem Mitte 50, Ende 50-jahrigen so
viel Verstandnis zu bekommen, der halt nicht Social Media vielleicht hat und so mit
dem Thema schon mal konfrontiert wurde.*

I: ,Sehr schon. Darf ich auch fragen, wie es in deinem Familienumfeld damit aussah?“
B: ,Also genau, meine Mama und mein Stiefvater hatten da auch Verstandnis fur. Die
haben immer so ein bisschen Panik geschoben, weil ich halt so viele Schmerztabletten,
also viel Ibuprofen nehmen musste und mein Stiefvater hat mir dann auch Pantoprazol,
das ist so ein Magenschoner, organisiert, damit es nicht so doll auf den Magen geht.
Von meinen Eltern mit Mama und Stiefvater hatte ich sehr viel Verstandnis. Mit der
anderen Familie, also Tanten und Onkel, habe ich das jetzt ehrlich gesagt nicht so
geteilt, und auch mit meinem Vater der also meine Eltern sind geschieden, mein Vater
wohnt mit seinen zwei Kindern nicht mehr zusammen, aber er hat zwei Kinder, also ich
habe zwei Brudern noch, und denen habe ich das jetzt auch nicht so offen mitgeteilt,
weil ich ja auch nicht wusste ob die damit wirklich was anfangen kénnen.*

I: ,Alles klar, hat ich denn die Endometriose in deiner Sexualitat irgendwie beeinflusst?*
B: ,Also ich glaube bei jedem ist es anders, aber bei mir zumindest war es so, dass es
in der Hinsicht fur mich eine er Erleichterung war, weil ich méchte keine Kinder und
Endometriose zu haben und jetzt zu sagen: ,, Ja, mein Kdrper kann auch nicht wirklich
Kinder kriegen“, war fur mich irgendwie so eine Befreiung und irgendwie eine
Bestatigung. Also ich fande es im Endeffekt gut, auch wenn ich weil3, dass ganz viele
das schlimm finden keine Kinder zu kriegen. Aber ich fuhlte mich immer nicht so richtig
ernst genommen, wenn ich das gesagt habe. Ich habe das schon meine ganzen
Zwanziger gesagt und auch meine dreiiger bisher, dass ich halt keine Kinder mdchte.
Ich habe dieses Verlangen nicht danach und ja, Endometriose zu haben war dieses:
,Siehst du? Ich kann eh keine kriegen®,[Sie lacht] und, also wenn du das jetzt mit
Sexualitat meinst war das fir mich auf jeden Fall sehr positiv.*

I: ,Ja, das meine ich. Manche haben ja auch so Erfahrungen, dass sie zum Beispiel
Schmerzen beim Geschlechtsverkehr haben und dadurch ein bisschen mehr
eingeschrankt sind. Ich weil} nicht, wie es da bei dir aussieht.*

B: ,Da muss ich zu sagen: Also ich habe das ist jetzt vielleicht so ein bisschen too
much Information, aber ich bin halt so ein bisschen asexuell veranlagt. Das heif3t, ich
habe nicht wirklich Interesse an Sex und hatte jetzt auch seit vier Jahren keinen Sex
mehr von daher war das fur mich jetzt nicht wirklich ein Thema. Ich weil3, dass ich
damals auch mal Schmerzen beim Sex hatte, aber nicht immer. Ich weil} jetzt nicht, ob
das damit zu tun hatte mit der Endometriose. Das war halt noch bevor ich mich damit
beschéaftigt hatte, also nach der OP quasi hatte ich jetzt auch keinen Sex mehr.*

I: ,Okay, wie hast du denn jetzt mittlerweile oder generell jetzt Gber den ganzen
Prozess gelernt mit deiner Endometriose umzugehen? Du hast ja schon Sachen
angeschnitten mit dem friiher anfangen als Uberhaupt die Symptome schon da sind.
Geh da vielleicht noch ein bisschen naher drauf ein. Das wirde mich sehr
interessieren.

B: ,Genau, also was mir auf jeden Fall geholfen hat, ist erst mal so ein so eine App wo
ich meinen Zyklus mittracken kann. Das Problem ist, dass ich halt manchmal so ein
bisschen unregelmalig meine Tage hab, also dass es auch mal finf Tage friher
kommen kann, als dass der Kalender mir da gerade anzeigt, das ist dann immer so ein
bisschen problematisch, aber sobald ich quasi so ein leicht dumpfes Ziehen merke im
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Unterleib, ich wirde noch nicht als Schmerz betiteln, aber ja, sofort fang ich dann halt
an mit einer Ibu 400 mit einer Warmeflasche. Ich guck dann auch in den Kalender und
guckt ob's ungefahr passen konnte. Meistens ist es regelmaflig. Hier und da wie
gesagt, ist es auch mal unregelmafig und dann muss ich eigentlich drauf achten, dass
ich wirklich ich sag mal so im vier, funf Stunden Takt eine vierhunderter Ibu nehme.
Naturlich in der Nacht stell ich mir jetzt nicht extra den Wecker, sondern nehme sie
dann, wenn ich aufwache, direkt eine. Dann immer die Warmflasche drauf und ja. Ich
versuch's halt mittlerweile so zu nehmen. Es ist halt so. Ich habe das. Ich versuch's mir
positiv zu reden, dass ich's nur einen Tag so richtig schlimm hab und der zweite Tag
ist ein bisschen unangenehm. Ich weif3 zumindest von den Geschichten aus dem
Internet, dass es auch mal manche irgendwie zehn Tage haben und komplette
Schmerzen, von daher kann ich mich in der Hinsicht nur gliicklich schatzen, dass es
relativ Uberschaubar ist und nur ein, zwei Tage meines Monats so ein bisschen sich
schwieriger gestalten lassen.”

I: ,Aber ich entnehme jetzt aus deinen Aussagen, dass auch Selbstflrsorge eine Rolle
flr dich spielt in dem Thema.”

B: ,Genau, und ich nehme nur jetzt noch so ein Nahrungserganzungsmittel. Das das
nennt sich Happy Cycle. Da ist so Ashwagandha, Monchspfeffer und Eisen und
Vitamine und weil} ich was drin. Ich nehme das jetzt, glaube ich seit drei, vier Monaten.
Das sind solche Gummis, solche Gummitierchen, die wo man jeden Tag zwei nimmt.
Ich will das jetzt einfach mal wirklich ein Jahr durchziehen und gucken, ob ich da
vielleicht irgendwas reguliert bekomme, damit ich nicht mehr so viele Schmerzmittel
nehmen muss.”

I: ,Okay, hast du da jetzt schon was bemerkt oder wie sieht's da aus?“

B: ,Bisher noch nicht so ganz, wobei ich sagen muss, dass meine letzte Periode die
war jetzt ungefahr vor drei, dreieinhalb Wochen. Also ich bin jetzt kurz vor meiner
nachsten Periode, ich es sehr human fand, ich auch relativ wenig Schmerzmittel
genommen habe. Damit meine ich, ich glaube ich hab drei, vierhunderter da
genommen, also 1200 Milligramm Ibuprofen, was sehr, sehr wenig ist. Ich weil} jetzt
nicht, ob es darauf zurtickzuflihren ist. Von daher werde ich mal gucken, wie die
nachsten Perioden so verlaufen, ob das quasi jetzt so ein Schema ist, was sich
einpendelt, dass ich nur noch so ein bisschen was brauche und mal gucken.*

I: ,Sehr schon. Aber sonst hast du keine anderen medizinischen Behandlungen zur
Zeit fur die Endometriose?*

B: ,Nein.”

I: ,Okay, hast du noch irgendwas was du sagen mdchtest? Es war jetzt so, von meiner
Seite héatt ich alle Fragen abgedeckt, aber vielleicht hast du noch irgendwas, was dir
vorhin noch eingefallen ist, was du noch sagen mdchtest, dazu, irgendwas, was ich
vielleicht nicht behandelt habe.*

B: ,Ich glaube im Endeffekt einfach nur allgemein das Thema Endometriose, dass ich
es so traurig finde, dass das alles so mit Scham behaftet ist und im Endeffekt, dass es
einem unangenehm sein muss, teilweise von manchen Leuten darliber zu reden, vor
allem auch im Arbeitsbereich, teilweise aber auch vor Frauen, die zum Beispiel keine
Endometriose haben, die deswegen halt nicht so viel Verstandnis dafiir haben, weil sie
einfach das noch nie empfunden haben, solche starken Schmerzen und dass das so
ein bisschen von der Gesellschaft halt oftmals belachelt wird oder halt nicht ernst
genommen wird, wie: ,Es ist halt eine Frauenkrankheit, ach das bisschen
Bauchschmerzen®, und ich denke mir: ,Ich kriege jeden Monat mehr oder weniger ein
Kind, weil ich wehenartige Schmerzen habe und keine Ahnung, manchmal denke ich
mir auch: Wir Frauen sind so gestraft mit so was. Und ich hatte letztens, das war eine
Firma, die hat irgendwelche Cremes fir den Unterleib entworfen, auf so eine
Endometriose-Creme, die so ein bisschen Schmerzlinderung schaffen sollen, und die
waren auf einer Messe ausgestellt und hatten gleichzeitig aber auch so ein
Kontraktionsstromgerat, was sich dann auch mal Manner reinmachen konnten an den
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Unterbauch. Das waren, so Elektroden, und da wurde dann quasi so dieser
Periodenschmerz hervorgerufen. Die konnten teilweise in den geringsten Stuben
schon nicht mehr stehen und ich denke mir so: ,Eigentlich musste das jeder Mann mal
irgendwie...“ In der, ich glaub in der dritten Klasse gab's das Thema Aufklarung.
Eigentlich muss jeder Junge das angeschlossen bekommen damit er weil3, was Frauen
spater mal durchmachen oder viele Frauen. Also ein bisschen genervt und sauer bin
ich Uber das ganze Thema, dass es nicht ernst genommen wird.”

I: ,Ja, das verstehe ich auf jeden Fall, also bist du auch schon 6fters auf Unverstandnis
gestolRen, jetzt in deinem Fall.*

B: ,Ich sag mal nicht direkt mir gegenliber so Gesicht zu Gesicht, aber ich bin da
natirlich auch Leuten auf Instagram gefolgt, die Uber Endometriose berichtet haben
und wenn ich da manche Kommentare gelesen habe, ist mir halt schlecht geworden.
Na gut, man weil} jetzt nicht, wie alt die Verfasser sind. Es kénnen naturlich auch
irgendwelche jugendlichen Kinder sein, die halt keine Ahnung haben und dumm sind,
aber ja. Da ist mir das aufgefallen und halt von Freunden, die dann auf der Arbeit nicht
so viel Verstandnis entgegengebracht bekommen haben wie ich zum Beispiel.*

I: ,Alles klar, dann wirde ich jetzt die Aufnahme erstmal beenden. Vielen Dank auf
jeden Fall.*
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I: ,Alles klar ich wirde jetzt auch einfach schon mal beginnen, und zwar: Wann haben
denn deine Symptome angefangen und was waren das fur Symptome?*

B: ,Ja, ich finde es schwierig zu sagen, weil also keine Ahnung ich hab das mal
gelesen, dass Endometriose wie so ein Chamaleon ist, dass das bei jedem anders ist
und ich kann gar nicht genau sagen, sicher sagen welche Symptome auch wirklich zu
der Erkrankung gehoéren und welche jetzt nicht. Ich kann's halt nur vermuten nachdem
wie sich das halt nach der Operation dann quasi mein Befinden halt verandert hat. Ich
hatte schon eben seit ich denken kann starke Periodenschmerzen. Ich habe aber auch
meine Tage sehr frih bekommen. Ich war neun, da hatte ich sie das erste Mal, das
war schon extrem frih und hab dann auch mit ich glaube 11 oder so schon die Pille
bekommen, also ist schon extrem. Ich bin dann auch ziemlich oft auch noch im
Kindesalter sage ich jetzt mal im Teenageralter umgekippt, weil es einfach fir meinen
Korper einfach zu viel war. Ja, und dann hat man halt immer nur gesagt man ist frih
reif und ja, genau und ansonsten habe ich dann die Pille echt durchgenommen,
jahrelang bis vor vier Jahren, jetzt knapp, als ich dann gesagt habe: ,Ja, okay, ich setze
sie jetzt einfach mal ab“, weil ich nehme die schon so lange und man hoért immer so
viel schlechtes auch tber die Nebenwirkungen und ich wollte halt einfach mal wissen
wie es halt ohne ist. Und dann hat das Chaos schon angefangen, dann hatte ich schon
Hormonschwankungen, dann hatte ich unreine Haut bekommen ganz schlimm. Das
hat dann ich glaube anderthalb bis zwei Jahre gedauert bis es einigermal’en Griff hatte,
viel durch Heilkunde und sowas und trotzdem habe ich weiterhin immer starke
Periodenschmerzen, wo... also es ist ja immer schwer auch einzuschatzen, wie man
selber das findet und wie andere das empfinden. Ich habe zum Beispiel eine beste
Freundin, die sagt: ,Ich merke das gar nicht, wenn ich meine Tage krieg, die sind
einfach da.“ Da dachte ich schon immer so: ,Hm, irgendwie komisch, bei mir ist es
ganz anders. Das kundigt sich irgendwie schon drei Tage vorher an und da wirde ich
am liebsten sterben®, und ja ohne ich, sag mal Buscopan zwei, drei ging halt gar nichts
so. Das war das Einzige, was mir geholfen hat. Ja, und dann irgendwann... also ich
hab schon immer auch extreme Magen-Darm-Schmerzen immer mal wieder Krampfe
dann wird alles Mégliche getestet. Aber es war halt kein Gluten, keine Fruktose, keine
Laktose, kein nichts davon. Immer wieder bei Magen-Darm-Spieglungen: ,Nein, da ist
nichts.“ Dann habe ich mich halt immer damit abgefunden, dass ich halt irgendwie
geflhlt kaum was essen kann und wenn ich was esse gehts mir schlecht. Ich kriege
Magenschmerzen und ja. Dann irgendwann, nachdem ich jetzt umgezogen bin, ich
glaube, das ist jetzt ein Jahr her, oder so, habe ich dann einmal meine Tage gehabt
und hab mich auch wieder mit Schmerzmitteln weggebeamt und als ich dann aber
daheim war, hatte ich solche Krampfe im Unterbauch, dass ich gedacht hab, ich muss
erbrechen, weil das war so heftig, dass ich gar nicht mehr laufen konnte und so. Gut,
dann denkt man sich halt so: ,Ja, okay, ist jetzt halt heute ein scheill Tag, vielleicht
verkrampft sich das heute halt irgendwie bl6d", keine Ahnung ja und dann war eine Zeit
lang wieder Ruhe, also erst mal ein paar Wochen nichts und dann hat sich das auf
einmal immer mehr gehauft. Das waren dann so Wochen Abstande, bis es dann
irgendwann so alle drei bis vier Tage kam, und ganz oft auch einfach nachts. Das hat
mich dann aus dem Schlaf gerissen, und dann ging erst mal eine Stunde gar nichts
mehr, bis dann die Schmerzmittel oder Buscopan oder irgendwas einfach dann
gegriffen hat und dann war ich so fertig, dass eigentlich schon der ganze Tag am Arsch
war, dass dann einfach gar nichts mehr ging. Ja, und irgendwann hab ich mir dann,
nachdem das schon wieder nachts war gedacht: ,Ne, also das halte ich nicht aus,
irgendwas stimmt hier nicht, da kann irgendwas nicht richtig sein. Das ist nicht normal."
Also das hat sich dann schon noch mal deutlich von den Schmerzen abgehoben, die
ich sonst hatte und das war dann auch der Grund, warum ich dann noch mal zum Arzt
gegangen bin. Ist ja nicht so, als ob ich schon 6fter mal dort gewesen bin.*
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I: ,Okay, alles klar. Wie ging's dir denn mit den Symptomen, wie hast du dich in der
Zeit gefuhlt, als das noch nicht diagnostiziert wurde bei dir?*

B: ,Keine Ahnung also man sucht ja dann an allen Ecken und Enden, woher irgendwas
kommt. Also ich hab auch eine andere chronische Erkrankung, also Urtikaria, das ist
so ein Hautausschlag, bei dem man auch nie sagen kann, woher es dann wirklich
kommt. So weil... Die der Aussage von den Arzten und... bei mir war das immer so
schwankend. Ich habe es mal eine Zeit lang nicht, dann war es wieder eine Zeit lang
da und das hat mein Leben halt extrem eingeschrankt und eine Heilpraktikerin hat
immer gesagt: ,Das kommt von Entziindungen in deinem Kérper.“ Gut, aber woher und
dann war ich immer beim Zahnarzt und habe da gucken lassen. Ich war beim
Frauenarzt, habe da gucken gelassen und man hat halt nie wirklich so was gefunden.
Man hat immer gesagt: ,Ja, so Magen-Darm*“, dann hast du da irgendwie aufgebaut
und dann war es wieder gut und dann kam es aber wieder und keiner konnte sich
erklaren, woher mein komischer Hautausschlag kommt. Und mir ging's halt ziemlich
beschissen damit, weil auf der einen Seite waren es halt immer so wellenartig
Erfahrungen von: Mir geht's total scheil3e, ich kann gar nichts machen, zu: Ich erhole
mich wieder und ich wurd gern voll viel machen, aber ich hab total viele Interessen,
aber ich kann nicht. So. Das ist so das Problem, das ist ja auch irgendwo nur so eine
Unzuverlassigkeit die sich von meiner Seite mit sich bringt wenn man halt einfach
chronisch krank ist und es dir einfach standig nicht gut geht. Und dann kommt halt noch
das Unverstandnis von aullen dazu, dass es halt einfach kaum jemanden
nachempfinden kann, der nicht selbst auch chronisch krank ist. Ich hab selbst damals
schon von einer Arztin von mir gehért. Sie hat gesagt: ,Ich kann sie nicht sténdig
krankschreiben, nur weil sie denken sie sind krank®, wo ich mir denke so: ,Hallo, mir
geht's wirklich schlecht, ich sitz ja nicht zum Spal hier, ist ja nicht so als hatte ich keine
Hobbys*, also ja man hat sich so missverstanden gefiihlt und ich glaube so die einzige
die wirklich zu 100 % immer da war, und immer hinter mir gestanden war meine Mama
und das war auch, glaube ich, unglaublich wichtig, dass ich wirklich jemanden hatte,
der mich da einfach ernst genommen hat und mir immer wieder gesagt hat: ,Geh
trotzdem noch mal zum Arzt, lass trotzdem noch mal gucken®, weil man hat halt...
irgendwann resigniert man auch so ein bisschen, weil man halt nicht mehr weil3, was
man noch machen soll.”

I: ,Also hat es dich auch in deinem Alltag beeinflusst, die Endometriose, wenn du
gesagt hast, dass du teilweise auch den Tag danach ausrichten musstest je nachdem
wie's dir ging.”

B: ,Ja, das war halt... Du konntest es ja nicht takten. Ich bin auch super oft auf der
Arbeit, dann erst mal ausgefallen und dann halt immer &fter. Ich meine, ich habe da
Gott sei Dank keinen Druck bekommen, aber ich hatte dann auch schon so ein
Mitarbeitergesprach, wo es dann wirklich darum ging: ,Geht es ihnen eigentlich hier
gut, werden sie irgendwie gemobbt oder warum sind wir so oft nicht da?“ Und ich so:
,Nein mir geht es einfach nicht gut und ich weif} nicht wieso.“ Man konnte halt immer
nur von den Symptomen erzahlen, die man halt auch gesehen hat. Weil diesen
Hautausschlag hat man ja auch gesehen zum Beispiel. Und dann mit dem ging es mir
super beschissen, weil da ist mir nun alles teilweise angeschwollen und so aber diese
Schmerzen die ich innerlich hab, dann, das sieht ja keiner und das ist halt auch schwer
nachzuvollziehen. Deswegen habe ich ganz oft halt auch die sichtbaren Symptome
aufgeschoben, weil das glaube ich, fir die Leute au3en einfach nachvollziehbar war,
als wenn ich jetzt sage: ,Ja, ich habe Schmerzen.*"

I: ,Okay, wann bist du denn das erste Mal zu einem Gynakologen oder Hausarzt
gegangen und hast die Symptome angesprochen?”

B: ,Also ich glaub ja ich habe ja sowieso einen Marathon an Frauenarzten hinter mir,
weil irgendwie ja ich bin, also ich habe jetzt zwar einen,... aber ich habe so das Gefuhl
ich bin nie so richtig zufrieden mit dem was ich habe, ja dann war ich da zum ersten
Mal. Das ist auch schwierig zu sagen, weil man ist ja immer mal wieder da zur Vorsorge
und man... ich weil3 noch genau, ich habe auch einmal angesprochen so: ,Hey,
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manchmal habe ich so nach einem Orgasmus extreme Schmerzen. Ich glaube nicht,
dass das so sein sollte und meinen sie nicht es kénnte vielleicht Endometriose sein?*
Es ist lustig, dass ich einfach schon meine Diagnose gestellt habe, weit bevor das
Uberhaupt irgendein Arzt gemacht hat. Und ich hab's ja schon so direkt angesprochen
und es war bestimmt, also es wirklich so direkt angesprochen, es war bestimmt
ungefahr anderthalb Jahre vor dieser Operation und dann hatte mein Frauenarzt nur
gemeint, so dass... also so jetzt nicht wortwortlich aber so meinte: Ja ich soll mal nicht
so hochfahren, weil Frauen haben halt nun mal Schmerzen haben und sie sind halt
nun mal eine Frau. Ja gut, was soll ich jetzt damit anfangen? [Sie lachf] Weil es halt
auch keine befriedigende Aussage ist. Das war schon irgendwie enttaduschend, weil ich
gedacht habe: Okay, da kénnte man ja wenigstens mal nachfragen was sie vielleicht
noch so bei mir zutrifft... aber gar nicht, also der hat dann einfach nur einen Ultraschall
gemacht und hat gesagt: ,Ne, ich sehe nichts, und sie sind noch so jung und ich gehe
davon aus, dass da irgendwas ist und ja, da wirde ich lhnen eine Operation nur ans
Herz legen, wenn auch wirklich da...", ja, in meinem Alltag... wenn er es wirklich als
notwendig erachten wirde, und es ware halt jetzt zu dem Zeitpunkt aufgrund der
Symptomatik, nicht so. Und da dachte ich mir so: ,Ja gut, der wird's wissen®, weil in
seinem Sprechzimmer also im Wartezimmer stand es so: Ausgebildet fur
Endometriose-Sprechstunde, und dann dachte ich so: ,Der wird schon einen Plan
haben.”

I: ,Okay, bist du zu dem Frauenarzt gegangen, weil er dafir spezialisiert ist, oder war
das Zufall?

B: ,Ich wusste das gar nicht, also ist es ist mir auch erst aufgefallen, als ich mir gedacht
habe: ,Ja, okay, ich kénnte das vielleicht haben.“ Es ist schwer, hier bei uns in einer
Umgebung utberhaupt irgendwo einen Frauenarzt zu finden und dann jemanden zu
finden, der einfach nicht, ich will nicht sagen, inkompetent ist, aber halt einfach... ich
weil}, ich hatte vorher eine da gab's nur, Termine auf... ja, ich sag mal, da musst du
vorher einen Termin machen, und wenn du irgendwas Akutes hattest, konntest du da
halt hin. Sonst wurdest du halt angeschissen so: ,Das geht nicht, sie kdnnen dich
einfach hier aufschlagen, wir sind eine Terminpraxis®, wo ich mir so dachte: ,Aber mir
geht es schlecht, was soll ich denn machen?“ Dann hatte ich eine Frauenarztin, da
habe ich sieben Stunden gesessen mit Terminen, jedes Mal, das ist ja auch nicht
normal. Und jetzt habe ich halt einen mannlichen, mit dem ich sagen muss, dass er
sehr vorsichtig ist bei Untersuchungen, was mir unglaublich, also mir wichtig ist, weil
ich wahrscheinlich auch durch die Endometriose und dadurch, dass ich so also mein
Becken ist nicht so gerade wie es eigentlich sein soll, sondern ein bisschen schief, und
damit dreht sich alles so ein bisschen. Da ist es nicht so einfach, da einfach so rein zu
kommen und das braucht halt eben so ein bisschen Feingefuhl, dass viele nicht an den
Tag legen. Und war ich ganz froh, dass ich jemanden gefunden habe der das kann,
aber er ist halt... ja, ich sag mal so ich hatte halt einfach gern einen Arzt, der einfach
auf das vertraut, was ich dem sage, weil es mein Korper ist und ich kenne ihn ja auch
am besten und ja, das muss ich aber auch so sagen, das hat er halt schon ordentlich
verkackt.”

I: ,Ja, okay. Noch eine frage zu dem was du angesprochen hast. Du hast ja gesagt,
dass du angesprochen hast, dass du nach dem Orgasmus Schmerzen hast, dass das
auf jeden Fall was war. Hast du denn auch mal die Periodenschmerzen,
beziehungsweise die Unterleibsschmerzen angesprochen? Und ab wann war das so?
Weil du hast ja gesagt, das war eigentlich schon immer so die Schmerzen. Wann war
denn der Punkt, dass du gesagt hast jetzt muss ich das mal ansprechen.”

B: ,Also ich glaube, das war also, das war immer so, dass ich es immer mal hatte, eben
meistens, dann waren die Schmerzen eher da, um den Zeitpunkt kurz vor der Periode,
und dann wusste ich eigentlich immer: Okay, jetzt musste ich sie bekommen, dann
habe ich irgendwann mal diese extremen Schmerzen angesprochen, und dann hat er
einfach gemeint, so: Ich kénnte die Pille auch einfach durchnehmen und dann hatte ich
die nicht mehr und das habe ich ja dann eine Zeit lang auch gemacht, aber diese
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Schmerzen waren dann trotzdem da. So, also die waren jetzt nicht einfach weg. Ich
habe zwar jetzt nicht die typischen Periodenschmerzen, aber es waren Schmerzen da.
Ganz komisch. Und dann irgendwann, als ich dann gemerkt habe: Das passiert immer
ofter, du kannst ja mal nachfragen, weil das kann ja nicht sein. Man hat ja auch so
Vergleiche, wie zum Beispiel mit meiner besten Freundin, wenn ich dann sage: ,Mir
geht es dann immer richtig beschissen®, und sie dann sagt: ,Das kann gar nicht sein,
so sollte das nicht sein®, und das macht einen, dann glaube ich so, weil man gewohnt
sich tatsachlich auch krass an Schmerzen. Das weil} ich jetzt, wo sie halt besser sind,
dass ich ja vorher irgendwie gefuihlt gar kein Leben hatte, das hort sich ganz komisch
an, aber ich hab mich wirklich an Schmerzen gewéhnt.*

I: \Wie ging es denn weiter? Also du hast dich nicht ernst genommen gefthlt von
deinem Frauenarzt, wo du das angesprochen hast, wie bist du denn dann weiter
vorgegangen?*

B: ,Ich habe halt einfach irgendwann gedacht, so: Er will es halt wohl wissen und es
gab auch schon vor diesen einen Jahr hatte ich ja schon einen
Nervenzusammenbruch, weil ich ja gedacht hatte ich habe Endometriose und man hort
ja auch immer... Man sieht ja auch extrem viel, wenn man dann mal in dieser Bubble
drin ist, wie schlecht es den Frauen geht was das alles fur Risiken mit sich bringt. Keine
Ahnung, wo sich die Endometriose Uberall einlagern kann. Was die Frauen dann fur
Probleme haben. Zum Beispiel manche haben das ja auch in der Lunge, dass sie dann
Atem Probleme haben oder einen kinstlichen Darmausgang bekommen oder dass sie
keine Kinder bekommen kdnnen und das alles hat mich halt mega belastet, weil ich
halt einfach nicht wusste: Trifft das auf mich zu oder nicht? Und dann gehst du einfach
zum Arzt, er macht einen Ultraschall und sagt so: ,Ne sie haben das nicht®, und dann
glaubt man dem ja auch erst mal so. Also das habe ich auch alles mit meinem Partner
halt durchgemacht und wie gesagt, als dann irgendwann diese plétzlichen
krampfartigen Schmerzen kam, dass ich wirklich gar nicht mehr gefiihlt laufen konnte,
ich gedacht hab mir fallt gleich irgendwie,... ich konnte nicht mal richtig lokalisieren.
Ich konnte nicht mal sagen: ,Das ist irgendwo rechts oder links, oder das ist der Darm
oder die Blase.“ Mir hat irgendwie einfach nur alles weh getan. Wie wenn man einen
Krampf hat im Unterschenkel oder so, und das mal 500 gefiihlt. So hat sich das
angefuhlt, ... also es war, ... nur noch Luft war... Ja, ich weif} nicht, ich konnte nur
noch atmen. Also ich hab irgendwie nur versucht noch irgendwie zu atmen, und alles
andere war dann weg, es war einfach nur der Fokus auf diesen ekelhaften Schmerz
und da hat auch nichts mehr geholfen. Dann hab ich halt noch mal alle Register
gezogen, wollte dann aber erst mal nicht zum Frauenarzt, weil ich gedacht hab: Der
hat mir letztes Mal gesagt, das ist es nicht, also muss es ja was anderes sein und bevor
ich an irgendwas draufgehe, man weil} es ja nicht, gehe ich mal lieber zum Hausarzt.
Ich hab echt einen guten Hausarzt, weil der macht, immer das was ich dem sage. Also
wenn ich sage: ,Machen sie bitte ein Blutbild oder machen sie mal dies oder das®, dann
macht er das auch immer. Aber der war dann halt zu dem Zeitpunkt gerade im Urlaub,
also musste ich zur Vertretung, und die hat dann gemeint: ,Ja okay, wir machen erst
mal einen Urintest, und als der auch zurickgekommen ist, hat sie gesagt: ,Also wir
haben schon irgendwie hohe Entziindungswerte im Urin und so, aber ihre Symptomatik
das passt irgendwie weder zu einer reinen Blasenentzindung noch zu einer
Nierenbeckenentziindung.” Sie denkt es kdnnt etwas gynakologisches sein. Und dann
hab ich erst mal ein Antibiotikum bekommen und hab dann natirlich mit dem Gedanken
gespielt: ,Nimmst du das jetzt erstmal und wartest ab oder gehst du jetzt noch mal
direkt zum Frauenarzt?“ Und ganz ehrlich: Ich war so kurz davor, einfach nicht dorthin
zu gehen, weil es hat ja letztes Mal auch nichts gebracht, aber ja, da hatte ich ja wieder
meine Mama, die hat gesagt: ,Komm, geh noch mal, lass den noch mal gucken.“ Also
bin ich dann an wieder hingeschlappt und habe dann auch erst mal dem Arbeitgeber
geschrieben, so: ,Jo, ich habe eine Blasenentzindung, vielleicht sehen wir uns die
Tage nochmal®, und als ich dann beim Arzt war, und ihm das geschildert habe, hat er
dann mal gemeint: ,Wir machen jetzt halt doch mal einen Ultraschall®, da dachte ich
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mir so: ,Wieder dasselbe®, und ich glaube, mein Glick war halt wirklich, dass man dann
da was gesehen hat, weil ansonsten hatte ich wahrscheinlich die Diagnose heute noch
nicht. Weil ich hatte dann eine Zyste, funf Zentimeter am Eierstock und es war halt so
eine klassische Endometriose-Zyste, also so mit Blut gefullt und das Interessante war
halt, dass ich halt auch schon Monate vorher gar keine, obwohl ich ja die Pille abgesetzt
habe, gar keine fast gar keine Blutung mehr hatte, was ja auch komisch ist. Genau,
und er meinte dann so: ,Kein Wunder, dass sie Schmerzen haben. Sie haben da eine
Zyste.“ So ganz trocken: ,Das ist eine Endometriose-Zyste. Ich kdnnte zu 90 %
drauftippen, dass sie das haben, sie missen operiert werden®, ich... keine Ahnung, ich
saf’ da und hatte einfach erstmal so einen Schock und dachte mir so: ,Ach du Scheif3e”,
weil das war jetzt halt alles auf einmal. Du kriegst so eine halbe Diagnose, dann
irgendwie so voll total unemphatisch und dann heil3t es: ,Sie kriegen jetzt hier eine
Uberweisung ins Krankenhaus, sie miissen jetzt gehen.“ Genauso. Ja gut, und als ihn
dann gefragt habe: ,Ist das jetzt schlimm?“, meint er so: ,Das ist nur so halb so
schlimm.“ Ja gut, keine Ahnung. [Sie lachf] Dann bin ich da so raus, habe mich dann
in mein Auto gehockt, habe meine Oma angerufen und dann geheult. Das war so das.
Wir waren dann noch am selben Tag, haben wir dann noch bei unserem Krankenhaus
angerufen. Ich muss sagen, mein Arzt hat noch schén aufgezeichnet wie das aussieht
und wo die jetzt genau sitzen, damit ich das alles verstehe. Es war schon gut, war auch
wichtig damit ich checke: Was ist da jetzt genau? Aber das war irgendwie so nicht
wirklich einfihlsam, das Ganze. Dann haben wir da beim Krankenhaus angerufen.
Tatsachlich hier bei uns in der Stadt und da ich Gott sei Dank eine private
Zusatzversicherung habe, bin ich halt direkt drankommen noch am selben Tag, das
heil3t es war schon mein dritter Arztgang an dem Tag und dann saf} ich schon im
Krankenhaus und die haben mich direkt stationar aufgenommen und ich war auch 20
Minuten spater beim Chefarzt in Untersuchung. Also, das ging dann wirklich zack,
zack, zack. Er hat es bestatigt und meinte so: ,Sollten sie jetzt heute Nacht nicht noch
einen extremen Schmerzanfall haben, sehen wir Sie morgen friih um sieben direkt im
OP.“ Alles klar und das war dann wirklich... Keine Ahnung. Ich bin da gar nicht mehr
richtig hinterher gekommen mit meinen Gedanken und so. Ich hab einfach nur gedacht:
,Machen sie einfach®, und mein Glick war tatsachlich auch, dass gerade drei Wochen
vorher dieser Chefarzt, der hat vorher in einem Endometriosezentrum gearbeitet,
gewechselt ist und dort zum Chefarzt wurde und ich habe ja noch so ein paar andere
Komplikationen mit meinem Blut und alles, was die dann alles abklaren mussten, und
deswegen bin ich auch langer im Krankenhaus geblieben als wahrscheinlich
vergleichbar. Also ich war rund eine Woche dort und andere, die die gleiche OP gehabt
hatten, waren dann schon nach zwei Tagen irgendwie wieder auf dem Weg nach
Hause gewesen. Genau, und dann war noch vorher, dass er halt gesagt hat: ,Ja, das
sitzt so komisch auf dem Eierstock. Sie wissen nicht mal, ob sie ihn erhalten kénnen®,
und irgendwie in dem Moment war mir alles egal. Ich habe einfach gesagt: ,Holen Sie
die Scheile da raus®, weil ich hatte nicht &ndern kdnnen. ich habe da eh schon in dem
Moment mit allem abgeschlossen und habe mit dem Schlimmsten gerechnet, und habe
einfach nur gedacht: ,Schauen wir mal was wird.“ Also ich muss sagen, die OP und so,
das war alles keine nette, sondern eine negative Erfahrung fir mich. Also ich habe jetzt
auch nur die eine. Gott sei Dank. Mir war nur nach der OP total kurz ibel und ich habe
mich stundenlang Ubergeben, das war halt scheif3e, aber ansonsten verlief das glaub
ich echt gut und da muss ich halt echt sagen, dass ich einen guten Chefarzt halt einfach
erwischt habe. Das hast du aber auch gemerkt. Also der war sehr lieb, der war sehr
empathisch und hat halt auch versucht, irgendwie alle Fragen irgendwie zu
beantworten, aber ich war einfach nicht so wirklich in der Lage, irgendwas zu fragen,
weil ich einfach schon komplett liberfordert war. Ja, das war das Problem.*

I: ,\War das der gleiche Frauenarzt wie bei dem, wo du angesprochen hast, dass du
diese Schmerzen hast?“

B:,Ja.”

45



Anhang 1: Interviews

17

18
19

20

21

22

I: ,Okay, und sozusagen von: Du bist zum Hausarzt gegangen, bis zu der OP waren
das so circa. 24 Stunden circa.”

B: ,Nicht mal.*

I: ,Das also alles sehr schnell passiert. Wie ging es dir damit, dass das alles so schnell
dann auf einmal verlaufen ist?*

B: ,Also ich glaub, das war einfach nur... manchmal hat man so das Gefihl, so man
schaut zu, wie sich das Leben von einem selber entwickelt hat, so, man steht so
nebendran und guckt so zu. Und genau so war das auch. Ich war nicht wirklich da, weil
ich wusste halt jetzt auch nicht: Okay, wenn ich jetzt hier total einen
Nervenzusammenbruch bekomme, hilft es halt auch gar niemand und so. Mein
Hoffnungsschimmer war eigentlich nur, dass ich diese Schmerzen nicht mehr hab, weil
die haben mir halt schon echt zugesetzt und ich konnte halt auch zu dem Zeitpunkt
einfach nicht mehr und hab mir einfach nur gedacht: ,Komm, lass einfach gucken und
dann weildt du was Sache ist. Besser du hast eine Diagnose, als du dimpelst darum
und weifdt halt nicht was es ist." Dann war das ja auch so, dass sie dann am nachsten
Tag da reinkamen und dann gesagt haben: ,Sie haben Endometriose®, war ja nichts
Neues, habe ich mir ja schon gedacht. Gott sei Dank konnten sie den Eierstock
erhalten. Das hat mich gefreut, aber irgendwie auch nicht. Also es war... ja, keine
Ahnung. Und dass ich halt noch dableiben muss und ja wie es denn aussieht mit
Hormonpraparaten und ich war eben so: ,Ne ich habe jetzt so viel Stress mit der Pille
durchgemacht. Ich habe eigentlich gar keinen Bock", aber er meinte halt quasi so: ,Es
gibt jetzt nicht wirklich so groRartige Alternativen, die halt wirklich nachweisbar helfen.*
Dann hat er gesagt: ,Sie kdnnen auch zum Osteopathen, sie kénnen auch eine
Akupunktur machen®, und das findet er auch alles toll, aber nachweislich beschleunigt
es einfach dieses Wiederwachstum, wenn man halt einfach keine Pille nimmt und
gleichzeitig wurde aber auch eine lange Pilleneinnahme im jungen Alter die Entstehung
von Endometriose férdern. Das ergibt ja auch wieder beides zusammen fur mich gar
keinen Sinn. [Sie lachf] Also ich hab irgendwann einfach angefangen, dass es einfach
nur, einfach nur zu akzeptieren und zu denken ja, okay. Weil, das ist einfach nur
paradox gewesen fur mich. ,Ja, okay, sie haben die Pille genommen, das war scheil3e,
aber hey sie haben es jetzt, also nehmen sie wieder die Pille.“ Was? Genau, und der
wollte dann, dass ich eine Visanne nehme, auch irgend so ein Hormonpraparat. Ich
war dann aber noch mal bei meinem Frauenarzt. Der hat dann gesagt: Der wirde das
jetzt es nicht unbedingt machen, denn es gibt auch leichtere, die eine niedrigere
Dosierung haben. Und wenn die ja bei mir schon anschlagen, wirde er mir nicht die
volle Dosis verpassen wollen, ob das fur mich in Ordnung ist und ich so: ,Jo, let's try“,
und seitdem bin ich jetzt auf dieser Desogestrel und die nehme ich halt auch durch.
Aber seitdem hat sich einiges geandert. Also die Schmerzen waren weg von heute auf
morgen. Ich kriege meine Tage nicht mehr. Klar, also habe ich die Schmerzen auch
nicht mehr. Und alle anderen Schmerzen, die so extrem waren, so dass ich wirklich
gar nichts mehr vertragen habe, das war alles weg, also jetzt nicht komplett, aber ich
sag mal so zu 80 %. Ich hatte auch immer so ein Druckgefuhl im Unterbauch, das kam
alles erst so spat, da habe ich gemerkt: Ha? Also irgendwie ist das jetzt alles anders
und ja, kein Wunder ich hatte halt Uber das gesamte Bauchfell hinweg die die
Endometrioseherde, die sich halt auch, auf alle Organe quasi ausgewirkt haben, auch
wenn sie nicht direkt auf dem Organ sal3en, aber deswegen hatte ich wahrscheinlich
auch immer diese Bauchkrampfe und diese Beschwerden und ich hatte die halt auf
dem Blasendach. Genau, das war dann halt so, dass sobald das Weg war, irgendwie,
seitdem hatte ich auch diesen Ausschlag nicht mehr. Also das muss ja irgendwie alles
miteinander zusammengehangen haben.*

I: ,Okay, das war jetzt total viel und total interessant dir jetzt zuzuhdren. Wurde bei dir
ein bestimmtes Stadium diagnostiziert?“

B: ,Das ist eine Frage, die stelle ich mir bis heute noch, weil ich dann nattrlich zu
meinem Frauenarzt gewackelt bin und gesagt habe: ,Ich habe gelesen, die haben alle
ein Stadium. Was habe ich denn?“ Und er guckt es auf den Arztbrief, guckt mich so an
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und sagt: ,Das kénnen sie einfach googeln.“ Ich so: ,Sie sind aber doch der Arzt*, er
so: ,Das ist ein bisschen kompliziert, da muss man sich reinfuchsen.” Ich weil} es bis
heute nicht was fir ein Stadium ich habe. [Sie lacht] Weil ich's einfach selber nicht
gerafft habe. Aber wenn er's schon nicht weil wie soll ich mir das dann beibringen?
Ja, also keine Ahnung, ich weil} halt nur, dass es in Amerika glaube ich ein bisschen
anders ist, dass die halt wirklich so Stadium eins bis vier, funf haben, und wir haben
irgendwie so ,F“, ,C" irgendwas, dann jedes hat irgendwie auch noch mal so ein...
Keine Ahnung. Ich check's nicht richtig und es war auch auf den Arztbrief irgendwie
nicht so deutlich vermerkt. Also man musste dann suchen. Ich hab's dann in so einer
Tabelle gefunden, wo ich mir das anschauen kann. Aber das hat mir jetzt nicht wirklich
was gesagt. Also da steht dann halt einfach nur: Das befindet sich eher im linken
Bereich und die Grof3e dann. Was sagt da die GroRe aus? Aber ob das jetzt irgendwo
in irgendein Stadium fallt? Keine Ahnung, ich weil} es nicht weil3 nicht.“ [Sie lacht]

I: ,Alles klar, kein Problem. Wann war denn jetzt die OP gewesen?*

B: ,Ich habe es mir aufgeschrieben, die war am ersten 01.08.2023, also letztes Jahr.*
I: ,Okay, alles klar. Wie hast du dich denn geflhlt, als dann die Endometriose bei dir
diagnostiziert wurde, als du dann etwas hattest zu den Symptomen.*©

B: ,Ja auf der einen Seite erleichtert, weil man halt wusste, so: ,Okay, ich hatte nicht
komplett einen an der Klatsche, sondern das was ich die ganze Zeit schon vermutet
hab ist halt auch wirklich so. Auf der einen Seite hat es doch mal mein Vertrauen in
mich selber gestarkt, dass ich mir und meinem Korper schon vertrauen kann, dass
wenn der sagt, irgendwas stimmt nicht, nicht, dass ich das Gefuhl habe es stimmt was
nicht, dass ich auch recht habe und mir das nicht einbilde, aber auf der anderen Seite
war es halt auch super belastend, weil man weil3 halt nie in was fiir eine Richtung das
geht man weil3 nie, ob man Uberhaupt beschwerdefrei ist und wie lang das dann dauert
und das ist ja auch jetzt noch die Unsicherheit. Ich weil3 nicht wie es in mir drin aussieht.
Ich hab keine Ahnung ob sich das wieder bildet oder nicht. Ich weil3 halt nur das andere
schon Wochen teilweise nach der OP wieder Schmerzen haben, und dass das halt bei
mir aktuell noch nicht der Fall ist, weild ich nicht. Es konnte ja morgen wieder anfangen,
aber ich versuch mich nicht da drauf zu konzentrieren. Weil, ich kann jetzt regelmaRig
arbeiten gehen. Ich kann so das was mich interessiert verfolgen, kann auch mal wieder
mein Leben normal leben und das ist so, dass das fur mich grad einfach zahlt und
wenn's halt dann wieder da ist, ist es wieder da. Man rechnet ja damit, aber ich habe
nicht mehr so eine extrem grof3e Angst, auch vor der OP oder so. Ich habe Angst, dass
ich wieder vier Stunden durchbrechen muss. Ja, das war nicht so geil, da bin ich
anscheinend extrem empfindlich. Das haben mir auch die Arzte gesagt, dass das
normalerweise nicht so ist und die haben ja schon was gegeben und trotzdem ging es
mir richtig kacke. Aber ansonsten war mit der Wundheilung alles in Ordnung und auch
obwohl ich eine Blutkrankheit habe, hat mein Korper das alles selber geschafft ohne
dass ich eine Bluttransfusion bekommen musste oder sonst irgendwas. Also der hat
alles alleine gemacht und da bin ich schon ich stolz auch drauf, dass der so gut
mitgemacht hat und... ja, ich glaub einfach dadurch, dass ich so viel vorher halt auch
schon hatte mit meinen Problemen war das halt was womit ich dann doch relativ gut
umgehen konnte, weil ich halt nie, in Anfihrungszeichen, ein gesunder Mensch war.
Ich war schon immer so das Problemkind. Ich habe noch einen Bruder und ahm ja...
das war eigentlich so... meine Eltern waren fir mich da, meine beste Freundin war fir
mich da. Ja, ich bin nur mit Rickhalt auch durch die Sache und deswegen, es war
eigentlich eher eine positive Erfahrung als negativ was gutes eigentlich, weil es nicht
so oft so ist, also zumindest hab ich das auch so gelesen. Aber ja, doch. Es war gut
so, weil mir geht's jetzt deutlich besser und ich flihl mich auch deutlich besser und ich
kann, wenn irgendjemand fragt, auch einfach sagen was ich hab, und auch auf der
Arbeit, nachdem ich dann dort gesagt habe: ,Leute, ich muss operiert werden®, und ich
bin auch sechs Wochen halt auch ausgefallen und hab mir die sechs Wochen auch
genommen fir mich, weil ich mir auch gedacht habe: Ich lasse mich bestimmt nicht
irgendwie unter Druck setzen, weil ich denke, ich muss jetzt wieder arbeiten. Ich habe
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noch gemerkt, dass die Akzeptanz dann auch noch mal mehr da war, weil die dann
wussten: Ah okay, die ist operiert worden, da war ja wirklich was und der ging es ja
wirklich auch schlecht. Sie merken ja jetzt auch, dass ich ja jetzt auch o6fter da bin, wo
es mir halt einfach besser geht, so dass es halt nichts ist, was uns dann auch oft
unterstellt wird, dass wir wir keinen Bock haben, auf die Arbeit zu gehen, oder dass wir
irgendwas schlimmer darstellen als es ist. Deswegen, ne, es war eigentlich flr mich
dann doch schon relativ positiv die Erfahrung.*

I: ,Ja, sehr schon, du hast ja gemeint, dass dein Eierstock so ohne Schaden befreit
werden konnte, von den Herden. Du hast gesagt du fandest es gut, aber andererseits
wieder nicht so, wie ich das rausgenommen habe. Darf ich fragen, warum?“

B: ,Also ich habe rausgefunden, dass es anscheinend irgendwie zwei Arten von
Behandlungen gibt. Es gibt ja immer so, ich will jetzt nichts Falsches sagen, also, man
kann es ja rausschneiden und man kann es ja auch rauslasern. Keine Ahnung, wie
man das nennt. Genau und bei mir wurde halt das meiste rausgelasert, aber es hat ja
auch quasi irgendwie glaube ich so Studien gegeben die zeigen, dass das nicht auf
Dauer so effektiv ist wie das Schneiden. Das habe ich aber vorher nicht gewusst, hat
mir auch keiner gesagt, also ich habe halt gedacht die wiirden so was machen, aber
ich hatte da wahrscheinlich auch gesagt: ,Dann schneiden sie das Zeug raus®, weil es
ware mir lieber langfristiger als kurzfristig. Aber das wurde ja gar nicht thematisiert. Das
ware etwas, falls das irgendwann wieder kommen wirde, dass ich dann auf jeden Fall
thematisieren wurde, weil man hat jetzt halt immer wieder Angst, dass es genau an der
Stelle dann nattirlich wieder wachst und man kennt die Schmerzen schon und ich hab
da auch gar kein Bock drauf. Das ist halt so wirklich... ne. Keine Ahnung. Also so dumm
wie sich's anhért. Also ich musste auch mit meinem Freund... natirlich mussten wir
das Thema besprechen, wie es mit Kindern... und das war auch das erste was mein
Frauenarzt angelabert hat, wo ich mir dachte: ,Bro, keine Ahnung. Ich hab keine Lust
mit Ihnen jetzt Gber irgendeinen Kinderwunsch zu reden®, weil das fur mich grad
einfach nicht in meine Lebensplanung passt. Es ist fur mich vollig egal ob ich jetzt diese
Erkrankung hab oder nicht, aber ich werde nur weil ich eine Krankheit hab, wo es dann
heif3t: ,Sie konnen vielleicht bald keine Kinder mehr haben, werde ich nicht ein Kind
in die Welt setzen in Rahmenbedingungen, die nicht gut sind fir das Kind. Ich habe
weder die Zeit, noch die finanziellen Mittel, noch bin ich da innerlich bereit fir. Das war
quasi so schon, dass man mich quasi ausstatten wollte, so: ,Ich verschreib Ihnen jetzt
halt widerwillig die Pille aber eigentlich sollten sie mit der Kinderplanung anfangen.” Ich
habe mir so gedacht: ,Ne.“ Also so total unemphatisch einfach. Das fande ich halt voll
scheifl’e von dem, weil ich mir dachte: ,Okay, das hatte man halt auch anders machen
kénnen®, und ja, ich bin halt nur froh, dass mein Partner und ich uns da auch einig sind,
als wir gesagt haben: ,Wenn es halt mal so weit kommen sollte, dann probiert man es
halt auf nattrlichem Wege.“ Und wenn's nicht geht bin ich auch jemand der so aktuell
die Einstellung hat, so dass ich kein Geld investieren méchte in eine kunstliche
Befruchtung, sondern es gibt da drauf3en so viele Kinder, die keine Eltern haben und
von unserer Ausbildung her sind wir pradestiniert dafir eigentlich auch ein Kind
adoptieren zu kénnen. Er ist Polizist, ich bin Sozialarbeiterin, er hat ein sicheres Gehalt
und ich hab die padagogische Ausbildung, dann wirde ich glaube ich, eher das tun
als... aber das ist auch nur der aktuelle Stand und man weifl} ja nie wie sich das
entwickelt. Aber man wird so gedrangt in dieses: ,Ja, sie sind jetzt schon, von 25, er
wird 26. Sie mussten jetzt ein Kind kriegen, weil sie wissen nicht wie ihr Uterus dann
aussieht.“ Das hilft einem selber gar nicht und ich finde, es I6st einen totalen Druck
aus. Ich habe halt aktuell keinen Kinderwunsch, deswegen habe ich mir das auch gar
nicht erst angetan, weil ich sag so: ,Ne, verschreiben Sie mir jetzt die Pille und lassen
Sie mich in Ruhe.” Ich war auch seitdem nicht mehr beim Frauenarzt, ich muss mir
jetzt einen Termin machen, weil ich also auf diese Diskussion gar keinen Bock hab und
ich hab auch auf dieses Nachfragen gar keine Lust."
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I: ,Okay, die Erfahrung aber, dass du sozusagen gedrangt wurdest dir jetzt mit dem
Kinderwunsch oder deiner Planung dir da jetzt den Kopf zu machen, das war aber von
dem Chefarzt und nicht von deinem ja mein Freund?“

B: ,Nein, das war von meinem Frauenarzt. Nein, der Chefarzt hat eigentlich nur so
gemeint: ,Also es kann halt sein, dass sie halt, dass es schwieriger wird®, aber er hatte
ja jetzt erst mal alles auf Reset gesetzt, und es ware ja alles jetzt eigentlich wieder wie
vorher und, dass das ja jeder von sich selber entscheiden muss. Also der war schon...
Naturlich hat er gesagt, von dem, was sie jetzt wissen. Es ist naturlich besser je friher,
je besser. Umso eher, umso besser sind die Wahrscheinlichkeiten. Aber es gibt auch
genug Leute, bei denen es spater auch noch geklappt hat und ich muss sagen: Also
jetzt aktuell, ich weil} ja nie, wie das weiter ist, aber bin ich nicht versessen da drauf,
dass ich ein leibliches Kind haben muss, wenn es nicht anders geht. Weil irgendwie
der Gedanke, der beschaftigt mich ja jetzt auch schon langer, seit ich auch vermute,
dass ich das haben koénnte und hab mich schon oft damit auseinandergesetzt und
schon oft genug deswegen geweint gehabt, bevor ich die Diagnose hatte, und ich
glaub, das alles hat dazu geflihrt, dass ich jetzt halt quasi irgendwie fir mich dann auch
entschlossen habe, dass ich das halt einfach gerade nicht méchte und mir da auch gar
keinen Druck machen lasse, und es ware genauso, wenn mein Partner gesagt hatte:
~Ja ne, ich will das jetzt, und es muss ein leibliches Kind sein®, hatte ich den
wahrscheinlich auch abgesagt. So bose wie es sich anhért, aber so jemanden kann ich
dann halt nicht an meiner Seite gebrauchen. Ich habe schon genug Probleme, dann
brauche ich das nicht auch noch. Es ist schade, dass es halt so ist, aber es ist halt so.”
I: ,Ja, das verstehe ich total. Du bist jetzt aber trotzdem... also du warst jetzt nicht mehr
bei dem Frauenarzt, aber du bist trotzdem noch bei dem Frauenarzt angemeldet, du
bist jetzt nicht gewechselt.”

B: ,Ja, wie gesagt, also ich hab schon weitaus schlimmeres erlebt. Er ist halt jetzt nicht
mega der empathische Mensch auf dieser zwischenmenschlichen Ebene, dafir ist er
bei der Untersuchung aber nett, er erklart immer alles er was er zumindest von selber
versteht. [Sie lachf] Er malt immer alles auf, hat immer so stiRe Schaubilder und so.
Also das ist dann schon in Ordnung und man weif3 ja auch gar nicht wie lange oder wie
oft und wie viel Erfahrung er damit der schon auch hat. Ich denke mir halt auch immer
so: Jeder hat auch noch eine zweite Chance verdient und ich schau jetzt halt einfach
mal dann, wie es nachstes Mal lauft, weil dann dir wieder jemanden Neuen zu suchen,
der deinen Verlauf nicht kennt und dann wieder bei null anzufangen und... Ne, das ist
mir dann auch zu bléd. Also er hat schon einige Pluspunkte und da muss man dann
schon abwagen, ob es sich dann lohnt, irgendwo vielleicht dann wieder in jemanden
zu geraten, der weniger Pluspunkte hat als er. Und auf jeden Fall werde ich immer bei
einem Mann bleiben, weil... also ich geh nie wieder zu Frauen, da hab ich die
schlimmsten Erfahrungen gemacht, die sind echt zum GroRteil super grob. Keine
Ahnung. Das also... Das habe ich noch nie verstanden und seit der Operation, dadurch
weild ich, dass ich diesen schief im Becken und auch der Gebarmutter habe. Das war
vorher nicht so klar, aber anscheinend konnte man das vorher auch nicht so eindeutig
sehen und ja, da standen halt die langen liegenden Schmerzen auch im Raum, dass
ich vielleicht als Kind eine Missbrauchs-Erfahrung gemacht habe, an die ich mich nicht
mehr erinnern konnte. Das war auch sowas, was er angesprochen hat, was ich auch
gut fand, dass man das halt anspricht und was ich auch in Erwagung gezogen habe,
weil man kann ja auch Dinge verdrangen und vergessen. Das habe ich ihm schon auch
hoch angerechnet, dass er da nicht nur von diesen typischen: ,Sie sind halt einfach nur
verspannt und verklemmt®, was ich auch von weiblichen Frauenarztinnen gehdrt hab,
dass er davon weg war, also er war nicht so vorwurfsvoll.”

I: ,Okay, du hast ja dariber gesprochen, dass dir dann verschiedene
Behandlungsmethoden angeboten wurden mit Hormontherapie und allem. Fir was
hast du dich letztendlich entschieden? Oder was hast du alles gemacht und wo bist du
jetzt?*
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B: ,Also ich hab ja direkt die Desogestrel bekommen. Ich glaube, dass es eine reine
Gestagenpille, wenn ich jetzt nicht komplett falsch liege. Auf jeden Fall hat die nur eines
der beiden Hormone, weil sonst gibt's ja die Kombipille die ja beides haben, aber bei
mir war von Anfang an klar, entweder sie bekommen die hier oder die Visanne, weil
alles andere funktioniert bei mir nicht wegen meinem Blut. Das war auch der Grund,
warum ich die Pille urspringlich abgesetzt hatte, weil ich beim Hamatologen war und
der gesagt hat: ,Die Pille bei Ihnen mit lhrem Blut ist keine gute Idee.“ Ich habe halt
ultradinnes Blut, deshalb neige ich auch extrem zu blauen Flecken, das dieses Von-
Willebrand-Symptom nennt sich das. Da gab es halt keine andere Mdglichkeit und die
sagen so: ,Entweder sie nehmen das oder halt das noch starkere Praparat®, und dann
dachte ich mir: ,Ja gut, bleibt ja jetzt nicht viel Gbrig, dann probieren wir es halt.“ Da bin
ich jetzt halt quasi auch, aber ich bin jetzt auch regelmafig in der Akupunktur, weil das
hab ich vorher auch schon gemacht und das hat mir vorher auch schon extrem viel
gebracht und so. Und halt Ernahrung, also versuche ich halt viel drauf zu achten, dass
man sich halt da so antientzindliche sich ernahrt und ich versuche halt echt extrem
viel Ingwer und Kurkuma zu mir zu nehmen und so Curry, Curry-Pasten und, also
Schweinefleisch esse ich gar nicht. Und viel mehr Gemise und Obst halt
aufzunehmen, gesunde Fette, drauf zu achten, was ich fiir Ole zu mir nehme. Also das
ist halt alles erst alles zu bekommen. Ja genau, an dem Punkt bin ich jetzt.“ [Sie lacht]
I: ,Alles klar. Du hattest gemeint, dass du auch schon vor der OP kaum noch deine
Periode bekommen hast, beziehungsweise sehr schwach und nach der OP gar nicht
mehr. Wurde dir erklart warum das jetzt der Fall war?“

B: ,Also das meiste Periodenblut hat sich bei mir dann in dieser Zyste anscheinend
gesammelt. Dadurch gab es halt keine Blutung, also es hat sich dann schwer abgebaut
und jetzt bekomme ich sie halt nicht mehr, weil ich ja die Pille durchnehme und dann
kriege ich auch in der Regel keine Blutung, aber ich hatte ab und an
Zwischenblutungen. Also ich merke, dass da funktioniert auf jeden fall noch irgendwas.
Genau. Oder wenn man es mal vergisst, weil was weil} ich, die letzten Tage habe ich
die auch einmal vergessen, wo ich auch gemerkt hab: Okay, da setzt es dann direkt
ein und da passiert dann auch was und ja genau, also ich weil3, mein Akupunkteur...
Nennt man das so? Keine Ahnung, dass er davon nicht begeistert ist, dass ich sie
durchnehme. Er ist ja auch, er ist eigentlich auch Gynakologe gelernt, aber er ubt halt
die traditionelle chinesische Medizin aus und er meinte halt so: ,Ja, es ist schon
eigentlich wichtig, so dass das rauskommt und so, und dann dachte ich mir auch so:
»~Ja, ich weil’ nicht“, da bin ich gerade irgendwie noch nicht so bereit zu. Aber mal
gucken. Also es ist auf jeden Fall was, was in meinem Kopf ist und ich reagier extrem
gut auf diese Homoopathie tatsachlich, von daher vielleicht fir die Zukunft irgendwas,
was man mal ausprobieren kann und schauen kann, wo es hingeht. Aber aktuell habe
ich einfach gar keine Lust auf irgendwelche Experimente. Ich schreibe bald meine
Masterthesis und ich hab da keine Zeit flr und da will ich jetzt nicht das Risiko laufen,
dass keine Ahnung, dann da irgendwie dann wieder reinspielt, wenn ich wieder
extreme Probleme habe und dann wieder die Bearbeitungszeit verlangern muss. Das
hatte ich alles schon im Bachelor, das brauch ich nicht noch mal.”

I: ,Verstandlich. Du hattest ja auch angesprochen, dass du auch direkt mit der
mdglichen Diagnose Endometriose zum Frauenarzt gegangen bist, wo du die
Symptome angesprochen hast. Wann hast du denn das erste Mal Gberhaupt von der
Endometriose gehort?”

B: ,Boah, das erste mal habe ich davon gehért, also da missen wir ein paar Jahre
zuruckgehen, weil da war ich so, also Instagram war ja so ein voll das Ding und ich
hatte von der Freundin, die Freundin, die war super oft im Krankenhaus und war super
oft irgendwie nicht da und dann hat auch mal meine damalige Freundin gesagt: ,Die
hat da irgendwie was an der Gebarmutter, bla bla bla“, und irgendwann hat sie das
dann halt auf Instagram 6ffentlich gemacht, und da hat man dann halt gesehen, dass
es ihr richtig scheile geht, wie oft sie eigentlich im Krankenhaus ist, wie oft sie
eigentlich operiert werden muss, dass sie extreme Schmerzen hat und da habe ich das
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das erste Mal gehoért, also es war jetzt nicht so, dass ich da irgendwie von einem Arzt
was gesagt bekommen habe oder irgendwie keine Ahnung, wie da was aufgeploppt
ware, irgendwie im Fernsehen oder so, gar nicht. Also das war wirklich alles so uber
Erfahrungsberichte auf Social Media von Betroffenen eigentlich.”

I: ,Okay, wann war das ungefahr, also so im Jahr ungefahr?“

B: ,Also das war so 2014, 2015 vielleicht.*

I: ,Also wusstest du schon relativ lange, dass es diese Krankheit gibt.”

B: ,Ja.”

I: ,Genau, und wann hast du dich das erste mal so richtig mit der Erkrankung
beschaftigt?*

B: ,Also jetzt so wirklich, dass mich alles durchgelesen hat, war, glaube ich, so vor zwei
Jahren, wo ich dann auch selber gedacht hab: ,Irgendwie kdnnte es ja das sein®, und
dann erstmal Doktor Google, erst mal Symptome googeln und schauen was man so
hat und... einiges hat halt gepasst oder manche Sachen, die halt so eigentlich typisch
waren, haben bei mir halt gar nicht gepasst. So, weil die Frauen haben alle gesagt:
,B0ah, wir haben immer so krasse Schmerzen®, und: ,Ich hab immer so eine Blutung,
dass ich das Geflhl hab, ich werde hier ausgeweidet®, und das habe ich ja gar nicht
da dachte ich so: ,Ne, das kann irgendwie nicht sein und das hat mich dann so voll
verunsichert und deswegen hat's glaub ich auch so extrem lange gedauert, dass ich
da nochmal zum Frauenarzt gegangen bin, weil wenn er schon sagt: ,Nein®, und dann
passt irgendwie so eines der Hauptsymptome irgendwie auch nicht dazu ja, dann denkt
man halt so: ,Bevor ich jetzt irgendjemandem auf den Sack gehe und der sich denkt:
JAlter, checkt die das irgendwie nicht, dass sie das nicht hat?“ Und dann hab ich halt
eher gewartet, anstatt nochmal was zu machen. Jetzt im Nachhinein hasse ich mich
dafir. Ich denke mir so: Ich hatte einfach beim ersten schlimmen Kram schon einen
Krankenwagen rufen missen, und hab halt immer gedacht so: ,Ne es gibt Leute, die
brauchen jetzt wirklich Hilfe und du schaffst das schon irgendwie. Es hért ja auch
irgendwann wieder auf, und hab mich dann immer so von Anfall zu Anfall gequalt.
Doch vor zwei Jahren ungefahr.*

I: ,Okay, wie fUhlst du dich denn jetzt mit der Endometriose? Wie geht's dir mit dem
Thema?*

B: ,Mir geht's gut. Es ist... Ich weil3, dass es mich im Gegensatz zu anderen aktuell,
man weil} nie wie sich entwickelt, noch gut getroffen hat. Also wie ich ja vorhin auch
schon gesagt habe, es gibt ja andere Leute, da ist gar nichts und die werden ja standig
operiert und da ist die eine vorbei und es wird schon die nachste geplant und so.
Deswegen weil} ich ja auch nicht welches Stadium ich hatte. Das hat mich halt schon
auch selber interessiert. Mir geht's ganz gut seitdem, aber man weil3 halt nicht wie
lange es andauert, aber ich will daran eigentlich auch gar nicht so denken. Ich lasse
es halt auf mich zukommt und so wie es halt ist. Aber ja, mir geht es deutlich besser
als die ganzen Jahre davor.”

I: ,Ja, okay. Du hattest ja angesprochen, dass deine Mutti so dein groRer Supporter
war, in allem, also dass sie dich da ernst genommen hat. Wie sah es denn sonst in
deinem sozialen Umfeld aus? Hast du auf Verstandnis getroffen oder wie sah es aus
bei Freunden, Familie?

B: ,Also bei meiner besten Freundin, die war auch sehr unterstutzend, aber sie konnte
halt selber, weil sie es ja selber, weil sie es selber gar nicht hatte mit den Schmerzen
halt... es ist halt schwierig dann immer zu sagen: ,Boah, mir geht's scheil3e, ich kann
heute nicht kommen und bla bla bla“, sie war zwar immer verstandnisvoll und war halt
nie so jemand der gesagt hat: ,Boah das kann doch nicht sein®, weil sie war dann halt
schon eher so jemand der gesagt hat: ,Boah, das ist nicht normal, irgendwas stimmt
da nicht. Du musst da noch mal gucken lassen®, aber man hat halt gemerkt, dass sie
eigentlich der normale Mensch von uns beiden ist, also wo eigentlich alles so lauft wie
es sollte und bei mir halt einfach irgendwas nicht stimmt. Aber sie war dann nie
vorwurfsvoll oder so. Bei meinem Papa, mein Bruder, der hatte eigentlich gar nicht so
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wirklich was davon mitbekommen, weil... Keine Ahnung. Ich glaube, es ist einfach jetzt
nichts, was man so seinem Bruder erzahlt. Keine Ahnung [Sie lacht] Und mein Papa
... ja, der ist der Chef der Krankenkasse, bei dem ich montags und dienstags arbeite.
Far den waren naturlich die Arbeitstage dann manchmal schon halt wichtig, dann hat
man schon mal so Sachen kassiert wie: ,Boah, bist du schon wieder krank?", oder:
,Meldest du dich schon wieder krank?“, und bla bla. Ja, das ist dann nicht so schén zu
héren von deinem Papa, aber ich denke mir immer so: ,Der hat auch keine
Gebarmutter, er hat halt einfach gar keinen Plan wie es ist, nicht mal ansatzweise.®
Irgendwann hat er das aber dann ja auch mitbekommen, wenn ich dann irgendwo war
und, keine Ahnung, hatte einfach nur mega die die Schmerzen, die Krampfe, konnten
nicht mehr, oder habe meine Mama anrufen, weil ich geheult hab, weil ich sonst nicht
wusste, wie ich das sonst irgendwie ertragen sollte. Ich glaube auch, dass er sich
schlecht gefuhlt hat, als er dann mich im Krankenhaus besucht hat und dann halt
wirklich auch gemerkt hat, so: ,Scheilde, da war die ganze Zeit irgendwas und ich habe
noch irgendwie so voll doofe Spriiche gedroppt.“ Ich bin ihm da auch nicht bése, ich
kann es ja verstehen, er will ja auch nur fir mich so das das Beste und will ja auch,
dass ich da irgendwie Ful fasse und... Ja, aber auf der anderen Seite glaube ich, muss
man eigentlich irgendwie auch seinen Kindern da irgendwo vertrauen, dass wenn die
sagen: ,Mir geht's nicht gut®, das auch irgendwo zu akzeptieren. Meine Mama hat dann
schon manchmal auch gesagt: ,Es reicht jetzt, es geht ihr nicht gut®, oder: ,Melde die
jetzt mal krank, lass sie mal, die kann jetzt grad nicht selber®, und so. Und tatsachlich,
ich fotografiere ja und eine meiner Make-up Artisten, mit der ich jetzt wirklich gut
befreundet bin und die auch schon ein bisschen alter ist als ich und ist auch schon tber
40. Die hatte auch ihr Leben lang Unterleibsschmerzen. Die hat nie Endometriose
diagnostiziert bekommen. Sie kommt jetzt auch in die Wechseljahre, deswegen wird
es wahrscheinlich auch nicht mehr so relevant dann. Aber sie hat mich total verstanden
und supportet und wenn ich Schmerzen gehabt habe, hat sie mir immer gesagt, wie
sie am besten damit umgegangen ist und was ihr am meisten geholfen hat, welche
Medikamente bei ihr gut anschlagen, welche Schmerzmittel. Und sie hat mich auch
immer da drin bestarkt: ,So ey, nimm mir die Zeit, wenn es ihr nicht heute gut geht und
es geht einfach nicht, dann mussen wir jetzt kein Shooting machen, ich sag dem Model
ab“, oder, wir hatten auch ganz oft einfach, dann zusammen auch sozusagen
Schmerzen und haben dann zusammen gelitten. Das war dann halt noch mal so, da
hattest du so einen Leidenspartner. Das war glaub ich auch einfach ganz gut und die
hat mich halt einfach von den Schmerzen her einfach verstanden, weil die wurde auch
immer komplett aus dem Leben gerissen und ausgeknockt, aber auch ein Vorbild, weil
sie hat ja trotzdem immer weiter gemacht und das war halt, das ist halt voll das
wichtige, dass es einen nicht so komplett das Leben nimmt. Ich weil ja auch nicht, wie
lange ich schmerzfrei bin, aber ich habe Plane fir meine Zukunft und ich will da dran
arbeiten und, ich glaube das ist einfach wichtig.”

I: ,Ja, sehr schdon anzuhdren. Wie sah es mit deinem Freund aus? Du hast du ja gesagt,
dass dein Freund da auch mit dabei war, sage ich mal“

B: ,Also mein Partner habe ich seit Uber acht Jahren. Ja, was soll man sagen, mein
Freund ist jetzt nicht so der emotionalste Mensch nach auf3en hin. Also er kann es oft
nicht so zeigen, aber ich muss sagen in Bezug auf meine Erkrankung hat er nie
irgendwas Falsches gemacht, auer dass er vielleicht nicht im Krankenhaus war. Das
habe ich ihm dann im nachhinein negativ angerechnet, weil er halt arbeiten musste,
aber ansonsten, der hat da nie irgendwie einen Vorwurf gemacht und ich glaube auch
wenn ich von einem Partner irgendwo horen wurde so: ,Boah, du belastest mich total
mit deinen Schmerzen oder so“, ja dann wirde ich den auch nicht behalten. Was soll
ich mit so jemanden? Da bin ich alleine besser dran, muss ich ganz ehrlich sagen und
ne, also das war immer so, dass wir da driiber gesprochen haben. Er immer ehrlich ist
halt in so Sachen jetzt zumindest. Und natirlich ist es so, dass wir lieber ein eigenes
Kind auch gehabt haben hatten. Keine Ahnung. Das war jetzt kein Deutsch. Also so in
Zukunft vielleicht hatten gehabt haben. Keine Ahnung. Aber ja, das kann man halt nicht
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erzwingen und er ist gut glaube ich darin Dinge so zu nehmen wie sie sind und die zu
akzeptieren und das ist wichtig. Er ist nicht so der Traumer der irgendwie so in der Luft
schwebt und dann, wenn irgendwas nicht da rein passt, dann total den
Nervenzusammenbruch bekommt. Gott sei Dank. Und da ist er halt auch oft so eine,
eine Stabilitat, auch wenn er mir so dieses Zwischenmenschliche nichtimmer so geben
kann, er versucht es auf jeden Fall und ich merk's auch. Daftr habe ich aber auch
meine beste Freundin, meine Mama und so, und er ist halt einfach so Stabilitat einfach.
So irgendwas, wo ich weil3: Okay, der kippt jetzt nicht direkt weg, weil wieder irgendwas
los ist oder so und das ist halt doch schon auch irgendwo wichtig.”

I: ,Ja. Hat die Endometriose dich da in deiner Sexualitat irgendwie beeinflusst? Also
sieht dein Sexualleben anders aus durch die Endometriose?*

B: ,Das ist eine gute Frage, weil, wie ich ja vorhin schon gesagt habe, irgendwann hatte
man Dinge als normal angenommen, oder man hat sich halt einfach dran gewéhnt, und
wie gesagt, das war halt schon komisch, wenn du dann danach halt einfach Schmerzen
hattest. So das war halt so eine richtiger Achterbahnfahren von ,Juhu®, zu ,Ach du
Scheil’e was ist das?“, war halt alles dabei und naturlich hat man dann nicht so Lust
auf Intimitat, was ja auch irgendwie voll nachvollziehbar ist und ich glaube auch das ist
halt einfach was, was einfach Zeit braucht, um dem eigenen Koérper da wieder
Vertrauen zu schenken und was halt wirklich gar nicht erzwungen werden kann und
auch nicht sollte. Und ich muss sagen, da habe ich wirklich mit meinem Freund, was
heil’t ein Gliuck? Das sollte eigentlich selbstverstandlich sein, aber das hat er... also,
das hat er nie verlangt. Deswegen bin ich was das angeht bin ich da sehr sicher und
weill, dass wenn irgendwas ist, dass das dann von mir ausgeht und ich glaube
dadurch, dass ich ja auch dieses verdrehte Becken habe, warum auch immer, keine
Ahnung, hat das ja auch schon genug Probleme gemacht und wenn dann da doch
Endometriose halt dann dazukommt ist es halt ziemlich beschissen. Aber es
funktioniert alles, so dumm wie es sich anhért und es gibt ja auch andere Wege um
halt miteinander intim zu werden als das klassische rein raus, was ja fur viele Frauen
sowieso nicht so der Borner ist, deswegen... Ja, klar hat sich was verandert, aber ich
wurde jetzt nicht unbedingt dann sagen, dass es dann was Negatives sein muss.*

I: ,Ja, sehr schdn gesagt. Genau, du hast ja schon angesprochen, dass du mit deiner
einen Freundin, also der Make-up Artistin auch dich ausgetauscht hast. Auch Gber das
Umgehen mit Symptomen. Wie sah es denn bei dir aus? Wie bist du ja wie bist du
damit umgegangen mit den Symptomen? was hast du gemacht, um dir das ertraglich
zu machen?”

B: ,Also sobald ich gemerkt habe es geht los habe ich mir direkt erst mal ein Ibuprofen
ah und eine Buscopan reingeknallt, also gleichzeitig. [Sie lacht] Ich wusste auch nicht
ob das jetzt so gesund ist. Aber ja, es hat auf jeden Fall geholfen und diese Zeit hat
einfach nur zu warten bis dieses krampfldsende Medikament einsetzt. Das war
eigentlich so das Schlimmste. Ganz oft habe ich mich einfach auf den Boden gesetzt,
so in diese Embryonalstellung, weil alles andere war halt einfach nicht méglich und
ganz viel Hitze, also keine Ahnung. Teilweise ist schon auch echt so ein bisschen die
oberste Hautschicht, so Ange... Ja, man hat ja dann manchmal so diese roten Flecken
auf dem Bauch, das haben ja auch viele die Endometriose haben, weil halt einfach
man extreme Hitze braucht, damit sich das liberhaupt entspannt. So ein bisschen warm
bringt er halt einfach gar nichts und ja, das ist immer das, was ich gemacht habe: Halt
extreme Hitze, Schonhaltung, wahrscheinlich auch viel schunkeln kann ich mir
vorstellen, weil es halt einfach beruhigt und warten. Heulen, viel heulen und geflhit
auch sehr oft Luft anhalten, bis dann ja irgendwann der Krampf halt so da nachlasst.
Man hat so nach Luft geschnappt so. Das war ganz oft so, weil das so ein Schmerz
war, dass man gefihlt also irgendwie der Kérper hat irgendwie dann auch nicht mehr
so richtig funktioniert, gefuhlt. Das war wahrscheinlich auch viel Kopfsache, aber es
war dann auch schwer zu atmen, mir wurde schlecht, ich habe dann gesagt: ,Ich muss
kotzen", dann habe ich so Magenschmerzen gehabt, was ja eigentlich gar nichts am
Magen war, so, also total bescheuert, dass man dachte, man muss auf Toilette und es
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geht aber nicht, aber es hat eigentlich Uberhaupt nicht Sinn gemacht. Also ja, dann
habe ich hattest du ausgehalten und dann, wenn es vorbei war, ins Bett gelegt und
geschlafen.”

I: Wie war das mit der Hitze, hast du deine Warmeflasche benutzt oder was war das?*
B: ,Ja ich habe mir jetzt so, ich weil® gar nicht wie man die nennt, da das ist so ein...
ich habe einmal so einen Koala, und was war das andere, ein Affe glaube ich. Keine
Ahnung, und da kannst du die so reintun hin und dann kannst du die so umbinden. Und
ich habe zwei, eins vorn und eins hinten. Da musst du das halt nicht immer halten. Das
ist halt schon praktisch. Und ich gehe damit auch auf die Arbeit, ich kenne da gar nichts,
ist mir vollig egal, weil wir haben keinen Kundenverkehr, das bedeutet mich sieht hier
halt keiner auf3er die Arbeitskollegen und dann ist mir das das absolut Latte. Genau,
und dann lauf ich damit immer rum und mein Papa fragt dann auch wieder: ,,Oh nein,
hast du Bauchweh?“ Da sag ich immer nur: ,Ne, aber ich das ist flir mich halt einfach
angenehm und es entspannt einfach allgemein so den Unterleib und so“, und
deswegen hab ich das auch ganz oft, wenn ich keine Schmerzen hab, einfach dabei,
weil's mir damit einfach besser wird ich fihle mich damit wohler, irgendwie, ja.*

I: ,Sehr schon, also spielt das Thema Selbstfirsorge sowohl davor als auch jetzt
danach wenn du so deine Erndhrung und alles mit angesprochen hast fur dich eine
Rolle, jetzt durch die Endometriose.*

B: ,Ja extrem, auch wenn es manchmal nervt. Also jetzt kann ich ja auch viel mehr
Sachen essen als vorher und naturlich génne ich mir dann auch mal was geiles zum
essen, also so ist das jetzt nicht. [Sie lacht] Das war tatsachlich etwas, was ich danach
am meisten genossen habe, so einfach mal keine Schmerzen, klar. Und auch einfach
mal Sachen essen konnen, die vorher irgendwie gar nicht drin waren. Ja, aber ich
probiere jetzt halt auch viel aus, viel also Sachen die ich vorher so gar nicht kannte
und, tatsachlich trinke ich viel, extrem viel Tee, auch viel, so Ingwer, Kurkuma und
Matcha. Aber ich glaube, ich habe da noch lange nicht so viel raus, was wie das was
eigentlich alles mdglich ware. Ich verzichte halt aber auch auf Kuhmilch halt, bis auf
mal ab und zu ein bisschen Streukase halt komplett. Also kein Jogurt, gar nichts. Ich
bin halt komplett auf dann Soja und so was umgestiegen ist halt alles aber auch extrem
teuer. Also das merkt man halt dann schon, wenn man das nicht mehr so verzerren
kann.*

I: ,Inwiefern hing das jetzt zusammen, dass du davor nicht so viel essen konntest, also
von den Sachen her?*

B: ,Die haben mir das so erklart, dass wenn ein Herd krampft und blutet, dass die
anderen mitkrampfen und mitbluten also jetzt mal so ganz so vereinfacht dargestellt
und da ich quasi das auf dem ganzen Bauchfell hatte und dann das ganze Bauchfell
quasi chronisch ja auch entziindet ist, dann in dem Moment, hat es dann quasi den
ganzen Rest irgendwie so mit beeinflusst, also grade auch den Magen-Darm-Trakt,
und das ist ja auch oft so wenn Frauen normal ihre Periode haben, dass sie dann
diesen typischen wie sagt man dazu, Periodenschis, in Anfihrungszeichen, dass sie
das kriegen, weil es ja klar ist: Es liegt so nah beieinander und wenn sich das so
verkrampften, so dass dann halt die Organe nebendran auch total durchdrehen, das
muss das halt gewesen sein, blof3 halt in einem viel grolkeren Spektrum halt einfach.
Das war halt schon echt heftig. Also ich hatte auch eine Zeit lang schon, war nah am
Untergewicht gewesen, dann ging's, mal wieder, dann wieder extrem nah schon so 47
Kilo gehabt, teilweise, wo ich dann irgendwie zwei Toastbrote ohne alles am Tag
gegessen habe. Aber ich musste ja in die Schule und so, es war schon heftig, und
dann hieR es immer so: ,Ja, du hast nichts.“ Ja.”

I: ,Also hast du auf Grund der Schmerzen nichts gegessen oder wie war das?*

B: ,Also das war mir manchmal so, dass ich einfach also total grundlos wie
Magenschmerzen hatte. Die Sache ist aber ja die, da ich meistens das, also diese
Schmerzen als Magenschmerzen empfunden hab, die eigentlich gar keine in dem
Sinne Magenschmerzen waren, wusste ich gar nicht mehr genau, was normales
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Bauchweh ist, so fur mich war das halt Bauchschmerzen, und dadurch, dass das dann
alles so gekrampft hat, hat dann quasi auch der Magen-Darm-Trakt mit gekrampft. Da
hatte ich da auch Schmerzen und dann hast du halt entweder total Durchfall gehabt...
oder was ich ganz oft auch hatte, war, wenn es so krass war, dass ich mich dann
einfach Ubergeben musste, weil es gar nicht mehr den Weg nach unten gefunden hat,
sondern es kam noch oben alles wieder raus. Und mein Akupunkteur sagt halt auch,
dass halt alle Organe irgendwo miteinander verbunden sind und die missen halt dann
schon, wenn irgendwo was nicht stimmt, fahren die halt auch entweder hoch oder
runter je nachdem. Und es war halt bei mir anscheinend so extrem, weil anders kann
ich mir das nicht erklaren, dass ich das jetzt seit der OP einfach nicht mehr habe. Also
es ist ganz komisch, ich hab da was gegessen und es ging direkt los. Kaum hatte ich
ein paar... 20 Minuten danach ging's los und da hatte ich noch nicht mal aufgegessen,
mir ging es so scheilRe. Und man sagt ja auch immer bei Endometriose soll man sich
auch Histaminarm ernahren. Ja ich hatte, ich hab auch eine Histaminintoleranz, das
kommt ja auch noch dazu. Also ich hab halt so alles, was irgendwie damit
zusammenhangt, hatte ich schon irgendwie raus. Also das hat man rausgefunden aber
so dieses Kernproblem hatte man halt einfach nicht gefunden. Ja, und da war ich ja
ganz oft in der Schule und habe halt gar nichts gegessen aus Angst, dass ich halt
wieder irgendwie Schmerzen hab oder so. Ich hab dann erst gegessen, wenn ich zu
Hause war, konnte aber meine Hausaufgaben nicht machen, weil ich dann Schmerzen
hatte oder mich Ubergeben musste oder keine Ahnung was. Ja, und wenn ich dann
meine Periode bekommen habe, dann war halt komplett fertig und meistens ging es
mir am besten die Woche nach der Periode, das konntest du eigentlich an den Fingern
abzahlen, deswegen ja... und jetzt seit der OP ist das halt schon echt krass, ja.*

I: ,Okay, also hat es auch angefangen mit deiner Periode, dass du da beim Essen so
Schmerzen bekommen hast.”

B: ,Ja, also ich war schon immer, ich hatte schon immer meine Sollbruchstelle, das
war schon immer Magen-Darm, das war schon immer so. Ich habe da auch immer gern
mal was bekommen, auch als Kind, aber so richtig Probleme wiirde ich schon sagen,
habe ich so im Jugendalter bekommen, nachdem das alles angefangen hat mit Pille,
Periode und allem wo dann wirklich alles komplett teilweise aus dem Fugen geraten ist
und ja. Ja, das hangt halt doch, es hangt schon irgendwie miteinander zusammen. Es
ist vielleicht nicht das alleinige Problem gewesen, aber ich denke, wenn so vieles
zueinanderkommt... Dann hast du diese Histamininoleranz, dann hast du die
Endometriose, diese chronischen Entzindungen, die immer wieder krampfen, dann
hast du vielleicht noch ne nicht so dicke Magen- Schleimhaut-Barriere... Ja, das ist
naturlich scheil3e. Das ist ja klar.”

I: \Wirdest du sagen die Schmerzen waren zyklusbedingt, weil du hast gesagt, dass
es dir nach der Periode am besten ging. Also wirdest sagen das war zyklusabhangig
oder -unabhangig diese Schmerzen?*

B: Also, dass dieses was ich Uber Jahre hatte, so dieses Schmerzen und dann oft auch
dieses aufstofden und dann ging es wieder besser, das hab ich gar nicht so mit dem
Zyklus tatsachlich, zum Beginn verbunden, weil das hatte ich gar nicht auf dem Schirm,
deswegen ist mir das noch gar nicht aufgefallen. Dann erst so, als ich dann vor zwei
Jahren gemerkt hab: ,Ey, irgendwie geht's mir irgendwie gefuhlt immer schei?e und
ich hab immer nur eine Woche wo es einigermallen geht“, da habe ich dann schon
gemerkt okay, ich glaub das ist schon irgendwie zyklusabhangig, weil ich glaub
dadurch dass ich die Pille abgesetzt hab, das ist ja alles wieder in seinen natlrlichen
Fluss gekommen und ich vermute mal, dass dann auch die Herde noch mal deutlich
gewachsen sind in dem Zeitraum und keine Ahnung. Aber dann diese Schmerzen im
Unterbauch, die ich dann hatte, wo ich dann durch dachte ich muss sterben, also das
war komplett zyklusunabhangig, das hat einfach reingeballert ohne Ende, aber das
erste Mal hatte ich das an meiner Periode, wo ich das das erste Mal hatte, dann war
das schon zyklusabhangig erst die Zeit, und irgendwann kam das einfach gefihlt jeden
zweiten bis dritten Tag und ich hab schon Panik geschoben, wann es wieder anfangt.
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Und da war es dann wirklich einfach nur noch random, aber da habe ich auch meine
Tage nicht mehr bekommen, da wusste ich halt teilweise gar nicht mehr in was fur einer
Zyklus-Phase ich uberhaupt bin."

I: ,Alles klar, okay. Also von meiner Seite wars das dann erst mal. Hast du noch
irgendwas, was du sagen mdchtest irgendwas, was dir noch einfallt, was ich vielleicht
nicht erfragt habe?“

B: ,Ich glaube nicht.”

I: ,Alles klar, dann wirde ich jetzt erst mal die Aufnahme beenden.”
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Anhang 2: PubMed Ergebnisse

PubMed Ergebnisse je Jahr unter: ,,endometriosis[Title]“ Stand: 31.12.2024

Jahr | Anzahl| Jahr [ Anzahl| Year | Anzahl
202 | 1555 |1993| 207 |1962| 84
202 | 1423 |1992| 181 |1961| 53
202 | 1288 |1991| 202 |1960| 56
202 | 1327 |1990| 223 |1959| 53
202 | 1241 |1989| 209 |1958| 40
201 | 928 |1988| 175 |1957| 62
201 | 960 |1987| 193 |1956| 54
201 | 879 |1986| 134 |1955| 66
201 | 756 |1985| 100 |1954| 47
201 | 881 |1984| 107 |1953| 70
201 | 748 |1983| 89 [1952| 42
201 | 694 |1982| 92 |1951| 69
201 [ 634 |1981| 77 |1950| 42
201 | 626 |1980| 101 [1949| 61
201 | 643 |1979| 86 |1948| 48
200 | 604 |1978| 74 |1947( 31
200 | 509 |1977| 60 |1946| 35
200 [ 487 |1976| 41 |1945 8
200 [ 420 |1975| 42 |1944 1
200 | 387 |1974| 47 |1941 1
200 | 349 |1973| 61 |1940 1
200 | 334 |1972| 43 |1939 1
200 | 320 |1971| 52 |1938 2
200 | 310 |1970| 53 |1936 1
200 | 244 |1969| 50 |1935 3
199 | 220 |1968| 65 |1934 1
199 | 222 |1967| 58 |1933 1
199 [ 229 |1966| 71 |1931 2
199 | 240 |1965| 68 |1929 1
199 [ 232 [1964| 48 |1928 1
199 | 235 |1963| 46 |1927 2
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Anhang 3: Kategoriensystem

Oberkategorie | Definition Unterkategorie | Definition Kodierregeln
1| Symptome Alle Vor der Alle Satz oder
Textpassagen, Laparoskopie Textpassagen, | Satzgruppe
in denen die in denen die mussen
Betroffenen Betroffenen Informationen
ihre Informationen zu den eigenen
Informationen zu ihren vor der
zu ihren Symptomen, Laparoskopie
Symptomen, welche sie mit Symptomen,
welche sie mit ihrer welche sie mit
ihrer Endometriose ihrer eigenen
Endometriose vor der ersten Endometriose
verbinden, Laparoskopie verbinden,
beschreiben. verbinden, enthalten.
beschreiben.
Nach der Alle Satz oder
Laparoskopie Textpassagen, | Satzgruppe
in denen die mussen
Betroffenen Informationen
Informationen zu den eigenen
zu ihren nach der
Symptomen, Laparoskopie
welche sie mit Symptomen,
ihrer welche sie mit
Endometriose ihrer eigenen
nach der ersten | Endometriose
Laparoskopie verbinden,
verbinden, enthalten.
beschreiben.
2| Gesundheits- Alle Behandlungs- Alle Satz oder
versorgung Textpassagen, malnahmen Textpassagen, | Satzgruppe
in denen die vor der in denen die mussen
Betroffenen Diagnose Betroffenen Informationen
ihre Behandlungs- zu den
Erfahrungen maflnahmen Behandlungs-
innerhalb der die vor der malflnahmen,
Gesundheitsve Diagnose in die den
rsorgung Verbindung mit | Betroffenen vor
beschreiben. der eigenen der Diagnose in
Endometriose Verbindung mit
durchgeflhrt der eigenen
oder Endometriose
vorgeschlagen | durchgeflhrt
werden, oder
beschreiben. vorgeschlagen
werden,

enthalten.
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Behandlungs- Alle Satz oder
malnahmen Textpassagen, | Satzgruppe
nach der in denen die mussen
Diagnose Betroffenen Informationen
Behandlungs- zu den
malnahmen Behandlungs-
die nach der mafnahmen,
Diagnose in die den
Verbindung mit | Betroffenen vor
der eigenen der Diagnose in
Endometriose Verbindung mit
durchgeflhrt der eigenen
oder Endometriose
vorgeschlagen | durchgeflhrt
werden, oder
beschreiben. vorgeschlagen
werden,
enthalten.
3| Verzégerungen | Alle - - Satz oder
der Diagnose Textpassagen, Satzgruppe
in denen die mussen
Betroffenen Informationen,
Informationen, Verzdgerungs-
Verzdgerungs- grinde und
grinde und Zeiten zu dem
Zeiten zu dem Weg der
Weg der eigenen
eigenen Diagnose in
Diagnose in Verbindung mit
Verbindung mit ihrer
ihrer Endometriose
Endometriose enthalten.
beschreiben.
4| Leben Alle Alltag Alle Satz oder
Textpassagen, Textpassagen, | Satzgruppe
in denen die in denen die mussen
Betroffenen Betroffenen Informationen
Erfahrungen Erfahrungen zu den
und Gedanken und Gedanken | Erfahrungen
in ihrem Leben aus ihrem und Gedanken
welche direkt allgemeinen der Betroffenen
oder indirekt Alltag welche aus ihrem
von ihrer direkt oder allgemeinen
Endometriose indirekt von Alltag, welche
beeinflusst ihrer direkt oder
wurden, Endometriose indirekt von
beschreiben. beeinflusst ihrer
wurden, Endometriose
beschreiben. beeinflusst
wurden,
enthalten.
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Soziales Alle Satz oder
Umfeld Textpassagen, | Satzgruppe
in denen die mussen
Betroffenen Informationen
Erfahrungen zu den
und Gedanken | Erfahrungen
in ihrem und Gedanken
sozialen der Betroffenen
Umfeld, welche | mit ihrem
direkt oder sozialen
indirekt von Umfeld, welche
ihrer direkt oder
Endometriose indirekt von
beeinflusst ihrer
wurden, Endometriose
beschreiben. beeinflusst
wurden,
enthalten.
Bildung & Alle Satz oder
Berufung Textpassagen, | Satzgruppe
in denen die mussen
Betroffenen Informationen
Erfahrungen zu den
und Gedanken | Erfahrungen

aus ihrem Beruf
und/ oder ihrer
Bildung, welche

und Gedanken
der Bertoffenen
in ihrem Beruf

direkt oder und/ oder ihrer
indirekt von Bildung, welche
ihrer direkt oder
Endometriose indirekt von
beeinflusst ihrer
wurden, Endometriose
beschreiben. beeinflusst
wurden,
enthalten.
5| Psychisches Alle Satz oder
Wohlbefinden Textpassagen, Satzgruppe
in denen die mussen die
Betroffenen Gefihle der
den Einfluss Betroffenen,
der welche durch
Endometriose die
und entsprech- Endometriose

enden
Erfahrungen
auf ihre
Gefihle in
beschreiben.

oder entsprech-
enden
Erfahrungen
beeinflusst
werden,
enthalten.
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Kinderwunsch | Alle Satz oder
Textpassagen, | Satzgruppe
in denen die mussen die
Betroffenen Geflihle und/
ihre Geflihle oder
und Erfahrungen
Erfahrungen in | der
Bezug zu Betroffenen, in
einem Bezug zu dem
Kinderwunsch eigenen
beschreiben. Kinderwunsch
enthalten.
Selbstfirsorge | Alle Satz oder
Textpassagen, | Satzgruppe
in denen die mussen die
Betroffenen Geflihle und/
ihre Geflihle oder
und Erfahrungen
Erfahrungen in | der

Bezug zu der
eigenen

Betroffenen, in
Bezug zu der

Selbstflrsorge | eigenen
beschreiben. Selbstflrsorge
enthalten.

Sexuelle Alle Satz oder
Gesundheit Textpassagen, | Satzgruppe

in denen die mussen die

Betroffenen Geflihle und/

ihre Geflihle oder

und Erfahrungen

Erfahrungen in | der

Bezug zu der
eigenen
sexuellen
Gesundheit
beschreiben.

Betroffenen, in
Bezug zu der
eigenen
sexuellen
Gesundheit
enthalten.
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Endometriose
vor der ersten

hat sich dann schwer abgebaut.”
(Betroffene 6, Abs. 36)

Kategorie Definition Beispielpassagen Kodierregeln
1.1 | Vor der Alle »Ja, auch davor schon. Also ich Satz oder
Laparoskopie | Textpassagen, | hatte ja schon immer Schmerzen Satzgruppe
in denen die und Probleme, aber es ist mit keiner | missen
Betroffenen Pille so richtig weggegangen.® Informationen
Informationen (Betroffene 2, Abs. 24) zu den
zu ihren »Also das meiste Periodenblut hat eigenen vor
Symptomen, sich bei mir dann in dieser Zyste der
welche sie mit | anscheinend gesammelt. Dadurch Laparoskopie
ihrer gab es halt keine Blutung, also es Symptomen,

welche sie mit
ihrer eigenen

Laparoskopie Endometriose
verbinden, verbinden,
beschreiben. enthalten.

1.2 | Nach der Alle »Genau, und seit der Diagnose und Satz oder
Laparoskopie Textpassagen, | der OP ist es besser geworden, aber | Satzgruppe

in denen die nicht so viel besser. Ich habe jetzt mussen
Betroffenen halt keine Ende 20 Tage im Monat Informationen
Informationen mehr Schmerzen, sondern vielleicht | zu den
zu ihren nur noch zehn wenn's hinkommt. eigenen nach
Symptomen, Und ein, zwei Tage davon halt der
welche sie mit | richtig krass und jetzt wiirde ich Laparoskopie
ihrer sagen, in der Zeit, in der ich meine Symptomen,
Endometriose | Tage habe, also belastet es mich welche sie mit
nach der sehr und ich kann mich halt kaum ihrer eigenen
ersten bewegen wahrenddessen, das ist ja | Endometriose
Laparoskopie schon doof irgendwie.” (Betroffene verbinden,
verbinden, 3, Abs. 8) enthalten.
beschreiben. ,Mir geht's gut. Es ist... Ich weil3,

dass es mich im Gegensatz zu

anderen aktuell, man weil3 nie wie

sich entwickelt, noch gut getroffen

hat.“ (Betroffene 6, Abs. 46)

2.1 | Behandlungs- | Alle ,Bis da dann wirklich mal ankam: Satz oder
malnahmen Textpassagen, | Alter, das sind richtig, richtig Satzgruppe
vor der in denen die Schmerzen und dhm dann mussen
Diagnose Betroffenen wenigstens mal so Informationen

Behandlungs- | Lésungsvorschlage kamen wie dann | zu den
maflnahmen nimm die Pille halt wenigstens Behandlungs-
die vor der durch, das hat halt schon auch noch | malinahmen,
Diagnose in gedauert.” (Betroffene 1, Abs. 18) die den
Verbindung mit | ,[...] dann meinte sie so: ,Ja also, Betroffenen
der eigenen damit musste man jetzt eigentlich vor der
Endometriose | ins Krankenhaus®, aber sie gibt mir Diagnose in
durchgefiihrt jetzt erst mal so Globuli, wo ich dann | Verbindung
oder auch dachte: ,Okay, das kann ich mit der
vorgeschlagen | irgendwie nicht so serids sein.“ Also | eigenen
werden, sie kann mir ja nicht irgendwie Endometriose
beschreiben. Globuli geben, aber auf der anderen | durchgeflhrt
Seite sagen, ich muss ins oder
Krankenhaus, das ist irgendwie so vorgeschlagen
von der Abwagung ein bisschen werden,
komisch.” (Betroffene 4, Abs. 20) enthalten.
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2.2 | Behandlungs- | Alle »L---] dass ich jetzt nach der OP Satz oder
malnahmen Textpassagen, | leider wieder eine Zyste habe. Also | Satzgruppe
nach der in denen die normalerweise hatten wir direkt mit mussen
Diagnose Betroffenen der Hormontherapie nach meiner Informationen

Behandlungs- | OP anfangen mussen, direkt an dem | zu den
maflnahmen Tag. Ich habe leider oder wir haben | Behandlungs-
die nach der leider zu spat mit der mafnahmen,
Diagnose in Hormontherapie angefangen, vier die den
Verbindung mit | Wochen nach der OP erst. Betroffenen
der eigenen Deswegen habe ich jetzt schon vor der
Endometriose | wieder eine Zyste, eine Diagnose in
durchgeflhrt Endometriosezyste, aber ja, man Verbindung
oder operiert jetzt nicht so schnell.” mit der
vorgeschlagen | (Betroffene 2, Abs. 94) eigenen
werden, »l---] das einzige, was mich dann Endometriose
beschreiben. halt so ein bisschen belastet hatte durchgeflhrt

im Nachhinein war einfach, dass ich | oder

halt doch vielleicht irgendwann vorgeschlagen

Hormone nehmen muss und das will | werden,

ich halt wirklich irgendwie um gar enthalten.

keinen Preis.“ (Betroffene 4, Abs.

36)

3 | Verzdgerungen | Alle Ja, eigentlich erst so, seitdem ich Satz oder

der Diagnose Textpassagen, | bewusst mit meiner Schwagerin Satzgruppe

in denen die daruber gesprochen habe, also mussen
Betroffenen vorher habe ich erst so gedacht, das | Informationen,
Informationen, | ist vielleicht normal, aber erst seit Verzbgerungs-
Verzdgerungs- | dem Gesprach, seitdem ich mich so | grinde und
grinde und richtig damit belesen hatte, und da Zeiten zu dem
Zeiten zu dem | wusste ich dann okay, das ist nicht Weg der
Weg der normal und da ist mir auch richtig eigenen
eigenen bewusst geworden, dass es eher Diagnose in
Diagnose in wie eine Art krank so eine Krankheit | Verbindung
Verbindung mit | ist.“ (Betroffene 2, Abs. 14) mit ihrer
ihrer ,Da alle Arzte mir Hormone Endometriose
Endometriose | andrehen wollten und gemeint enthalten.
beschreiben. haben: ,Die Schmerzen werden

besser wenn du Hormone nimmst®,

und auch der Arzt hat gemeint: ,Ja,

probieren sie es doch erst mal mit

einer hormonellen Therapie als sich

aufschneiden zu lassen.” So, ne ich

habe vier Pillen probiert, den Ring,

die Kupferspirale, nichts hat mir

irgendwie gut getan, deswegen

ziehe ich lieber die OP in Betracht.”

(Betroffene 3, Abs. 42)

4.1 | Alltag Alle ,Na ja, ich hatte ja meine Tage Satz oder

Textpassagen, | wieder ganz schlimm und das Satzgruppe
in denen die belastet mich schon, weil ich am mussen
Betroffenen Wochenende jetzt auch nicht so viel | Informationen
Erfahrungen machen konnte, die Tage davor zu den
und Gedanken | auch nicht, und es mir dann einfach | Erfahrungen
aus ihrem so schlecht geht sozusagen, dass und Gedanken
allgemeinen ich halt eigentlich nur rum liege und | der
Alltag welche an die Decke starre dann Betroffenen
direkt oder manchmal. Also nicht immer aber es | aus ihrem
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indirekt von belastet schon.“ (Betroffene 3, Abs. | allgemeinen
ihrer 66) Alltag, welche
Endometriose | ,Es gibt mal Tage, wo es sehr, sehr | direkt oder
beeinflusst easy ist, sag ich mal, wo ich jetzt indirekt von
wurden, zwar so ein bisschen merke, ich ihrer
beschreiben. fihle mich nicht so ganz, aber was Endometriose
mich kaum aus meinem Alltag beeinflusst
rausnimmt. Ich wiirde sagen, wenn wurden,
wir jetzt mal grob von 12 Perioden enthalten.
ausgehen, sind es so zwei, drei
Perioden im Jahr, die sehr mild
verlaufen und dann gibt's, aber auch
die Monate, wo es halt wirklich, an
die Substanz geht, wo, ich, dann
alles absagen muss an dem Tag.”
(Betroffene 5, Abs. 38)
4.2 | Soziales Alle »Also so eine Mischung aus beiden. | Satz oder
Umfeld Textpassagen, | Also ich hab halt irgendwie nicht so | Satzgruppe
in denen die richtig das Gefiihl gehabt, dass er mussen
Betroffenen da jetzt so richtig viel Verstandnis Informationen
Erfahrungen hat, weil das Geflhl hatte ich halt zu den
und Gedanken | bei meinen anderen Schmerzen Erfahrungen
in ihrem auch schon nicht und wenn man und Gedanken
sozialen dann da mit so einer der
Umfeld, welche | Frauenkrankheit um die Ecke Betroffenen
direkt oder kommt, keine Ahnung. Ich hatte da mit ihrem
indirekt von einfach von vornherein nicht das sozialen
ihrer Geflihl, dass er mich ernst nehmen Umfeld,
Endometriose | wirde. Spatestens so mit der welche direkt
beeinflusst zweiten OP war ihm glaube ich oder indirekt
wurden, schon auch klar: Alter, das ist ein von ihrer
beschreiben. Ding. Aber keine Ahnung. Ich habe Endometriose
auch nach dem Termin in Jena, als | beeinflusst
es dann hiel}, ja eine 2. OP, da ging | wurden,
es mir halt auch Ubelst Schei3e und | enthalten.

dann bin ich halt erst mal zu meinem
Papa auf Arbeit gefahren, weil ich
halt nicht direkt anderthalb Stunden
irgendwie Auto fahren wollte. Und ja,
keine Ahnung. ,Naja, beruhig du
dich jetzt erst mal, horst du jetzt mal
auf zu flennen®, so hm.“ (Betroffene
1, Abs. 76)

,Nein, von meiner Mama, meinen
Eltern nicht, aber von meinem
Freund und von meinen Freunden
schon. Meine Mama war auch
immer so: ,,Ja, das haben die
Frauen doch alle“, und
Endometriose kannte sie auch nicht.
Deswegen war es flr sie jetzt keine
bekannte Krankheit, deswegen
stande sie jetzt nicht so dahinter. Sie
hat das eher als etwas
Neumodisches abgestempelt, womit
die Arzte Geld machen wollen und
ja, da musste ich sie eher noch
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davon Uberzeugen, dass das was
gutes ist an der Stelle.” (Betroffene
2, Abs. 66)

4.3 | Bildung & | Alle »Also in der Schulzeit fand ich es Satz oder
Berufung Textpassagen, | wirklich die totale Hélle, weil es dir Satzgruppe
in denen die aber auch total wichtig war, dass du | missen
Betroffenen jeden Tag irgendwie da warst, und Informationen
Erfahrungen halt nicht unbegrenzt fehlen zu den
und Gedanken | konntest, das war halt nattrlich im Erfahrungen
aus ihrem Studium dann schon mal total egal und Gedanken
Beruf und/ und hat total viel Druck der
oder ihrer rausgenommen zu wissen, dass Bertoffenen in
Bildung, diese ganzen Fehltage jetzt ihrem Beruf
welche direkt nirgendwo auftauchen.” (Betroffene | und/ oder ihrer
oder indirekt 1, Abs. 100) Bildung,
von ihrer »wWenn ich die ganze Zeit, den welche direkt
Endometriose | ganzen Monat Schmerzen habe und | oder indirekt
beeinflusst nicht arbeiten gehen kann und alles | von ihrer
wurden, absagen muss, eigentlich nur Endometriose
beschreiben. rumliege oder mich bewege wie eine | beeinflusst
80-jahrige Oma.“ (Betroffene 3, Abs. | wurden,
38) enthalten.
5 Psychisches Alle »L---] und es ist natirlich nicht schén, | Satz oder
Wohlbefinden | Textpassagen, | das dann so durchleben zu missen | Satzgruppe
in denen die und gesagt zu bekommen: ,Das ist mussen die
Betroffenen ja normal, dass das so ist.“ Wenn es | Geflihle der
den Einfluss sich nicht normal anfiuihlt, also schon | Betroffenen,
der doof.“ (Betroffene 3, Abs. 10) welche durch
Endometriose | ,Dann habe ich mich halt immer die
und entsprech- | damit abgefunden, dass ich halt Endometriose
enden irgendwie gefuhlt kaum was essen oder
Erfahrungen kann und wenn ich was esse gehts entsprech-
auf ihre mir schlecht. Ich kriege enden
Geflhle in Magenschmerzen und ja.* Erfahrungen
beschreiben. (Betroffene 6, Abs. 2) beeinflusst
werden,
enthalten.
5.1 | Kinderwunsch | Alle »~Ja. Also sie meinte dann halt auch | Satz oder
Textpassagen, | die noch eine 3. OP wirde sie halt Satzgruppe
in denen die wirklich nur machen, wenn ich mussen die
Betroffenen wirklich ein Jahr versucht habe ein Geflhle und/
ihre Geflihle Kind zu bekommen und es nicht oder
und geklappt hat mit schwanger werden, | Erfahrungen
Erfahrungen in | dann wirde sie es halt noch mal der
Bezug zu irgendwie machen, um noch mal zu | Betroffenen, in
einem gucken was abgeht. Aber sonst sitze | Bezug zu dem

Kinderwunsch
beschreiben.

ich das jetzt aus, bis dass ich halt
feststelle, dass ich dadurch vielleicht
auch unfruchtbar geworden bin.*
(Betroffene 1, Abs. 94)

»[...] oder dass sie keine Kinder
bekommen kénnen und das alles
hat mich halt mega belastet, weil ich
halt einfach nicht wusste: Trifft das
auf mich zu oder nicht?“ (Betroffene
6, Abs. 14)

eigenen
Kinderwunsch
enthalten.




Anhang 4: Kodierleitfaden

5.2

Selbstflrsorge

Alle
Textpassagen,
in denen die
Betroffenen
ihre Geflhle
und
Erfahrungen in
Bezug zu der
eigenen

»,Genau, wenn ich mir da Ruhezeiten
einplane und dann auch wenn ich
merke, ich kann korperlich nicht,
dass ich halt das Treffen dann
absage, anstatt mich dadurch zu
qualen genommen.“ (Betroffene 3,
Abs. 78)

»aber ja doch schon, weil ich halt
immer irgendwie drauf achten

Satz oder
Satzgruppe
mussen die
Gefiihle und/
oder
Erfahrungen
der
Betroffenen, in
Bezug zu der

Selbstfirsorge | musste: Okay, ich brauche eine eigenen
beschreiben. Warmflasche auf jeden Fall Selbstflrsorge
irgendwie dabei.“ (Betroffene 4, Abs. | enthalten.
10)
5.3 | Sexuelle Alle »~Ja, also schon, weil also ich habe Satz oder
Gesundheit Textpassagen, | halt relativ schnell gelernt dass das | Satzgruppe
in denen die ganz schon weh tut und hatte dann mussen die
Betroffenen halt Angst davor, gar keinen Bock Geflhle und/
ihre Geflhle mehr drauf, das war halt auch relativ | oder
und schwierig, also vor allem bei Erfahrungen
Erfahrungen in | meinem ersten Freund, dem war's der

Bezug zu der
eigenen
sexuellen
Gesundheit
beschreiben.

halt egal, der hat halt gemacht,
wenn er das Bedurfnis hatte.”
(Betroffene 1, Abs. 84)

,Na ja, ich konnte natirlich nicht
mehr nicht mehr ganz dolle
Rambazamba machen, und so.
Genau, weil es einfach wehtat. Und
das geht auch jetzt nur bis zu einem
gewissen Punkt. Also man muss da
sehr vorsichtig sein und keine
ruckartigen Bewegungen machen
oder so, weil dann tut mein ganzer
Unterleib weh, und ich habe das
Geflhl da drin, das erholt sich auch
erst mal gar nicht wieder. Genau,
das ist wie so eine Klangschussel
quasi, wenn du so dolle reinbumst,
dann vibriert alles. Genau so
ungefahr ist das. Genau, also es ist
schrankt schon ein, aber es ist jetzt
auch nicht dramatisch.” (Betroffene
3, Abs. 72)

Betroffenen, in
Bezug zu der
eigenen
sexuellen
Gesundheit
enthalten.
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