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Abstract

Endo... was? Endometriose ist die zweithdufigste gyndkologische Erkrankung, jede
zehnte menstruierende Person ist betroffen, und dennoch besteht grosse
Unwissenheit und Unkenntnis dazu. Endometriose ist eine chronische Erkrankung,
welche zu starken Schmerzen fiihren kann. Diese beeintrachtigen Betroffene nicht nur
physisch, sondern auch psychisch und sozial. Schmerz ist ein soziales Phanomen,
welches nur unter Berilicksichtigung der bio-psycho-sozialen Ebenen ganzheitlich
verstanden und behandelt werden kann. In der Behandlung von Schmerzen wird die
soziale Ebene allerdings oft vernachlassigt. Die Klinische Sozialarbeit konnte hier
ansetzen. Es zeigt sich jedoch, dass wenige Angebote der Klinischen Sozialarbeit fiir
Schmerzpatient*innen vorhanden sind, obschon Fachpersonen die Notwendigkeit

dieser Angebote klar beschreiben und einen Ausbau fordern.

In der heutigen Gesellschaft missen Menschen leistungsfahig, belastbar und
gesundheitlich widerstandsfahig sein. Die Auswirkungen von Endometriose kdnnen
das Gegenteil davon erzeugen. Durch das fehlende Wissen beziiglich Endometriose,
sowohl in der Gesellschaft wie auch in der Medizin, dauert es oft zehn Jahre, bis
Betroffene eine Antwort und Diagnose auf ihre Beschwerden erhalten. Hinzu kommt,
dass Endometriose keine sichtbare Erkrankung ist und Betroffene dadurch mit

Unverstandnis aus dem gesellschaftlichen sowie sozialen Umfeld konfrontiert werden.

Die vorliegende Bachelorarbeit befasst sich mit den Realitaiten, mit welchen
Endometriose Betroffene konfrontiert sind, und zeigt Unterstutzungsmaoglichkeiten
der Klinischen Sozialarbeit auf. Leitend fiir die Erarbeitung dieser Bachelorarbeit ist

folgende Fragstellung

Welche Auswirkungen haben Endometriose-bedingte chronische Schmerzen auf die
Lebensqualitdt von Betroffenen und welchen Beitrag kann die Klinische Sozialarbeit

zur Unterstiitzung leisten?

Schlussfolgernd wird aufgezeigt, dass nicht nur die Klinische Sozialarbeit
Handlungsbedarf gegeniliber Endometriose Betroffenen hat. Auch in der gesamten
Sozialen Arbeit, der Gesellschaft sowie der Politik besteht Handlungsbedarf im
Umgang mit Endometriose, welcher von Aufklarung und Sensibilisierung bis zur

Schaffung einer verbesserten Versorgungsrealitdt reicht.
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1 Einleitung

«Ich habe Endometriose. Bis heute ist der Umgang mit dieser Erkrankung nicht
immer einfach fiir mich gewesen. Bis ich tiberhaupt wusste, um welche Erkrankung
es sich handelt, habe ich viele Schmerzen durchlebt, war vielen bloden Spriichen

ausgesetzt und durchlebte viele Angste.»
(Nadine Grotjahn zitiert nach Maicher & Grotjahn, 2021)

In diesem Zitat werden bereits viele Problemstellungen rund um Endometriose
ersichtlich. Neben den Schwierigkeiten fiir Betroffene selbst, gestalten sich auch
Schwierigkeiten fiir medizinisches Fachpersonal und die gesamte Gesellschaft.
Betroffene leiden meist unter starken Schmerzen wahrend der Menstruation aber auch
unter zyklusunabhangigen Schmerzen. Da die Symptome sehr vielfdltig sein kdnnen
(Imboden & Miiller, 2018, S. 76) und die Erkrankung immer noch sehr unbekannt ist,
kann die Diagnosestellung bis zu zehn Jahre dauern (Leeners, 2011, S. 13). So
benennt der Leiter des Endometriosezentrums Universitatsspital Zurich Endometriose
als Chamadleon der gyndkologischen Erkrankungen, da diese in unterschiedlichen
Formen und mit verschiedensten Symptomen auftreten kann (USZ, 2019). Wenn dann
eine Diagnose gestellt werden konnte, gestalten sich jedoch weitere Schwierigkeiten.
Da bis heute nicht klar ist, wie Endometriose entsteht, gibt es auch keine kausalen
Therapiemoglichkeiten (Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V., 2019a, S. 3 &
Universitat-Endometriosezentrum Franken, 2022, S. 6). Endometriose ist eine
chronische Erkrankung, welche nicht geheilt werden kann. Der Wunsch von
Betroffenen nach adaquater Versorgung steht begrenzten Behandlungsmaoglichkeiten
gegeniber. Neben den medizinischen Kompetenzen werden in der Behandlung daher
auch psychosomatische und psychosoziale Fdhigkeiten bendtigt (Endometriose-
Vereinigung Deutschland e.V., 2019a, S. 3). Dies aufgrund dessen, da sich neben den
Schmerzen auch viele weitere (psychosoziale) Auswirkungen der Erkrankung zeigen,
welche einen grossen Einfluss auf unterschiedliche Lebenssituationen und -bereiche
haben kénnen und die Lebensqualitit der betroffenen Personen stark einschranken
(Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V., 20193, S. 3). Aufgrund der Schmerzen
und weiteren Symptomen kann es beispielsweise zu Fehlzeiten bei einer Ausbildung,
Probleme im Berufsleben oder zu Absagen von Treffen mit Freund*innen kommen.

Dies kann zu sozialer Isolierung von Betroffenen fiihren (Endometriose-Vereinigung
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Deutschland e.V., n.d.c). Fir Gesprache/Behandlungen, welche auch die
psychosozialen Auswirkungen von Endometriose betrachten und aufnehmen, bleibt
den medizinischen Fachpersonen oft keine Zeit oder es fehlt ihnen an den noétigen
Kompetenzen (vgl. Hegeler, 2007, S. 128). Hier lasst sich eine Verbindung zur
Sozialen Arbeit herstellen. Gerade die Soziale Arbeit im Gesundheitswesen nimmt sich
den sozialen Aspekten von Gesundheit und Krankheit an und hat sich «die
Verhinderung und Bewadltigung sozialer Probleme, die aus gesundheitlichen
Beeintrachtigungen entstehen bzw. zu diesen fiihren” (Avenir Social, 2018) zum
Gegenstand gemacht. Der Berufskodex der Sozialen Arbeit besagt, dass die Soziale
Arbeit es sich zum Ziel gesetzt hat Menschen in ihrer Lebensbewadltigung zu
unterstiitzen, ihnen Zugang zu gesellschaftlicher Teilhabe zu ermoglichen und
soziale Integration zu fordern. Weiter hat die Soziale Arbeit «soziale Notlagen zu
verhindern, zu beseitigen oder zu lindern» sowie Losungen dazu «zu erfinden, zu
entwickeln und zu vermitteln» (Avenir Social, 2010, S. 7). Dies macht sie nicht nur auf
der individuellen Ebene mit den Betroffenen direkt, sondern sie interveniert auch auf
der gesellschaftlichen Ebene, wenn die Bedirfnisbefriedigung von Individuen,
einzelnen Gruppen oder dem Gemeinwesen durch Zugehorigkeiten zu bestimmten
sozialen Gruppen oder durch Entwicklungen in der Politik und Gesellschaft sowie
durch Machtprozesse und -strukturen be- oder verhindert wird (Avenir Social, 2014).
Mit sozialpolitischem Engagement kann die Soziale Arbeit auf schwierige
Lebenssituationen und Strukturen in der Gesellschaft hinweisen und so einen Beitrag
zur Aufklarungsarbeit leisten (ebd.). Wie erwahnt, zeigen sich auch beim Thema
Endometriose Schwierigkeiten in der Gesellschaft. Rund jede zehnte menstruierende
Person ist von Endometriose betroffen. Somit gilt Endometriose als eine der
haufigsten gyndkologischen Erkrankungen (Leeners, 2011, S. 12). In der Schweiz sind
dementsprechend rund 440'000 Personen mit Uterus betroffen (Bundesamt fiir
Statistik, 2021).

Trotz der hohen Zahl an betroffenen Personen ist Endometriose in der Offentlichkeit
wenig bekannt und erhdlt kaum Beachtung (Universitdats-Endometriosezentrum
Franken, 2022). Dies erfuhren die Autorinnen im Vorfeld zur Erarbeitung dieser Arbeit
selbst. Neben der Antwort welche Fragestellung in der Bachelorthesis behandelt wird,
musste fast immer erlautert werden, was Endometriose ist. Auch bei der Vorstellung
der Themenwabhl fiur die Bachelorarbeit an der Hochschule stiessen die Autorinnen auf

Skepsis und Unwissen lber die Erkrankung.

Seit ein paar Jahren schildern jedoch immer mehr Endometriose Betroffene ihre
Geschichte. So erzdhlen sie auf den sozialen Medien, in Biichern oder Blogs liber ihre
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personlichen Erfahrungen mit der Krankheit und leisten dadurch einen wichtigen
Beitrag in der Aufklarungsarbeit (gyndkologie + geburtshilfe, 2020, S. 55). Auch auf
gesellschaftlicher Ebene nehmen unterschiedliche Lander Endometriose wahr und
starten Petitionen zu mehr Aufklarungsarbeit. Emanuel Macron beschreibt dies
folgendermassen: «<kEndometriose ist nicht nur ein Problem fiir die betroffenen Frauen,
sondern ein Problem der Gesellschaft» (zitiert nach franceinfo, 2022) und kiindigte
den Start einer nationalen Strategie zur Bekampfung von Endometriose in Frankreich
an. Das Ziel soll dabei die Sensibilisierung, Diagnose und Behandlung der Erkrankung

sein (franceinfo, 2022).

Literaturrecherchen ergeben, dass seit dem 21. Jahrhundert vermehrt Erkenntnisse zu
Endometriose und ihren Auswirkungen erarbeitet und publiziert werden. Leeners
(2011) beschreibt in ihrem Artikel verschiedene psychosomatische Aspekte bei
Endometriose und auch Imboden und Miller (2018) gehen in ihrem Artikel auf
psychosomatische Aspekte und eine verminderte Lebensqualitat aufgrund der
Schmerzen bei Endometriose Betroffenen ein. Die Endometriose-Vereinigung
Deutschland e.V. fiihrt zurzeit verschiedene Studien zum Thema Endometriose durch,
welche sich unter anderem mit der Lebensqualitdt, Beziehungsgestaltung oder
Schmerzbewidltigung von Betroffenen beschaftigen (2022a). Des Weiteren gibt es
mittlerweile verschiedene Informationsmaterialien zum Thema Endometriose und wie
damit umgegangen werden kann. Endometriose-Vereinigungen  bieten
Selbsthilfegruppen an, damit sich Betroffene austauschen koénnen und sich
gegenseitig in der Lebensgestaltung und -bewadltigung unterstutzen kdénnen (vgl.
Endo-Help, n.d.). Hier kann ein Bezug zur Sozialen Arbeit hergestellt werden. Die
Soziale Arbeit unterstitzt Menschen auf einer professionellen Ebene dabei, ihre
Handlungsfahigkeit wiederherzustellen, damit sie ihr Leben (wieder) eigenstdndig
gestalten kénnen (Avenir Social, 2014). Dies geschieht in unterschiedlichen Settings
und Fachgebieten der Sozialen Arbeit sowie mit unterschiedlichen
Klient*innengruppen. Geht es um Themen der Gesundheit oder Krankheit bzw. wenn
eine gesundheitliche Beeintrdachtigung die Lebensgestaltung erschwert (zum Beispiel
Endometriose), so ist die Unterstiitzung dieser Menschen primadrer Gegenstand der
gesundheitsbezogenen Sozialen Arbeit (Avenir Social, 2018). Recherchen haben
gezeigt, dass die gesundheitsbezogene Soziale Arbeit (gleichzusetzen mit Klinischer

Sozialarbeit) sich in den letzten Jahren vermehrt etablieren konnte und verschiedene
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Literatur zu den Grundlagen, Methoden und Wirkfaktoren von Klinischer Sozialarbeit
vorhanden ist (vgl. Ortmann & Roh, 2007; Pauls, 2013; Dettmers & Bischkopf, 2019).

Da keine direkte Verbindung von Endometriose und Sozialer Arbeit gefunden werden
konnte wurde dir Recherche vorerst auf chronische Schmerzen ausgeweitet, da, wie
in der Einfihrung ins Thema beschrieben, Endometriose eine chronische Erkrankung
mit chronischen Schmerzen ist. Das Thema Schmerz wird vor allem in der
Medizin/Gesundheit thematisiert. So beschreibt zum Beispiel Hein (2013) in seinem
Buch die Bedeutung des Schmerzes mit seiner Entstehung, den verschiedenen
Schmerzarten und Schmerzwahrnehmungen. Auch unterscheidet er zwischen akutem
und chronischem Schmerz und erlautert verschiedene Schmerztherapien (ebd.).
Chronischer Schmerz im Allgemeinen ist bereits besser beforscht als Endometriose
im Speziellen. Dies zeigt sich in den verschiedenen Blchern zum Thema
Schmerztherapie und Umgang mit chronischem Schmerz. Von Wachter beschreibt in
seinem Buch verschiedene Behandlungen von chronischem Schmerz und stellt
Arbeitsblatter zur Verfliigung, damit Betroffene ihre eigene Behandlungsstrategie
entwickeln kénnen. Laut von Wachter empfindet jede Person Schmerz anders und es
ist wichtig, auch bei der Behandlung individuell und vielschichtig auf das Empfinden
einzugehen (2021, S. 55-56). Auch Caudill (2018) liefert Betroffenen mit ihrem Buch
«Selbsthilfe bei chronischen Schmerzen» ein Schmerzmanagement-Programm mit

einer Schritt-fir-Schritt Anleitung zur selbstandigen Schmerzbewadltigung.

Bei der Recherche wurde auch eine Verbindung von chronischen Schmerzen und der
Profession Soziale Arbeit gesucht. Hier findet sich wieder weniger Literatur. Es wurden
zwei Bachelorarbeiten gefunden, welche sich aufgrund der fehlenden Literatur genau
mit diesem Thema beschaftigten. Ulrich und Humbel (2011) beschreiben in ihrer
Arbeit die Aufgaben der klinischen Sozialarbeit in auf chronische Schmerzen
spezialisierten Kliniken und wie diese in die interdisziplindre Teamarbeit integriert
werden koénnen (S. 1). Auch in der Bachelorarbeit von Voégtlin wird ein
Handlungsbedarf fir die gesundheitsbezogene Soziale Arbeit aufgezeigt. Sie
beschreibt dafiir drei verschiedene Handlungskonzepte (Partizipation, Empowerment
und Case-Management), wie Menschen mit chronischen Schmerzen durch die Soziale
Arbeit unterstiitzt werden kdnnen (2022, S. 64-66). Schreiber beschreibt in seinem
Artikel das Spannungsfeld zwischen dem Bertlicksichtigen der Patient*innen mit ihren
chronischen Schmerzen und dem Druck der Gesellschaft und der Arbeitgeber*innen

oder Versicherungen, moglichst rasch wieder in den Arbeitsmarkt einzusteigen.
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Weiter weist er darauf hin, dass in der Schmerzmedizin Korper, Psyche und Umwelt
noch oft getrennt werden (2018, S. 725). Zwar wird mittlerweile das bio-psycho-
soziale Modell als Grundlage gesehen, jedoch fiihlt sich, laut Schreiber, in der Praxis
niemand der beteiligten Personen (Versicherungen, Arzt*innen) fur die sozialen
Belange verantwortlich, weshalb eine einheitliche Behandlung nicht moglich ist (ebd.).
Hier kann die Soziale Arbeit ansetzen. Mit weiterer Recherche findet sich eine Arbeit,
welche die Wichtigkeit der Sozialen Arbeit im Gesundheitswesen aufzeigt. In vier
unterschiedlichen Studien untersuchte Friedli (2022) die Soziale Arbeit im
Gesundheitswesen. So stellte er fest, dass chronische Schmerzen die Ressourcen von
Menschen stark einschrdanken kénnen, so dass die Gefahr besteht, dass sie nicht mehr
aktiv am Leben teilhaben kénnen. Neben der sozialen Teilhabe ist auch die Arbeit
sowie Beschaftigung von chronischen Schmerzpatient*innen bedroht. So ist gemass
Friedli Schmerz ebenso ein «soziales Phanomen» welches so «zu beschreiben und zu
behandeln ist» (2022).

Wie sich wdhrend der Recherche gezeigt hat, sind viele Personen mit Uterus von
Endometriose betroffen, doch nur Wenige in der Gesellschaft wissen um die
Erkrankung. Genau deshalb setzten sich immer mehr Menschen fiir genau diese
fehlende Aufklarungsarbeit ein. Kurz, Endometriose wird ein immer starker
diskutiertes Thema. Carmona und auch Engelsing stellen fest, dass das Problem im
wenig vorhandenen Wissen um Endometriose vor allem darin liegt, dass
Erkrankungen, welche Frauen betreffen, immer noch Tabuthemen sind und in der
Forschung vernachldssigt werden (2022, S. 65; 2019, S. 91). Dies soll nun gedandert
werden. Unterschiedliche Liander, wie zum Beispiel Frankreich, Osterreich und
Australien nehmen das Problem auf nationaler Ebene auf und diskutieren liber den

Start eines «Aktionsplans Endometriose» (Holzleitner, 2022).

Gemadss Leeners konzentriert sich das Unterstiitzungsangebot fiir Personen mit
Endometriose zurzeit vor allem auf korperliche und medizinische Behandlungen. Nur
in wenigen Fadllen wird die gesamte Lebenssituation in Betracht gezogen und daran
gearbeitet, die chronische Erkrankung Endometriose in das Leben der betroffenen
Person zu integrieren (2011, S. 12). Durch die verschiedensten Auswirkungen von
Endometriose ist nicht nur die Lebensgestaltung schwierig, sondern auch die
Lebensqualitdt eingeschrankt. Die Soziale Arbeit hat es sich zum Auftrag gemacht

Menschen darin zu unterstiitzen ihre Bedirfnisse auf verschiedenen Ebenen
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(biologisch, psychisch, sozial, 6konomisch und kulturell) selbstiandig befriedigen zu
konnen (AvenirSocial, 2014).

Da Endometriose eine Erkrankung mit chronischen Schmerzen ist, liegt die Vermutung
nahe, dass ein moglicher Erstkontakt zur Sozialen Arbeit in Krankenhdusern,
Rehakliniken, Arztpraxen, kurz, mit der Sozialen Arbeit im Gesundheitswesen
stattfinden kann. Deshalb haben sich die Autorinnen dazu entschieden den Blick in
dieser Arbeit auf die Klinische Sozialarbeit zu beschranken und zu untersuchen, was

diese an Unterstlitzung leisten kann.

Aufgrund der aufgezeigten Realitditen von betroffenen Personen mit Endometriose
(wenig Bekanntheit der Erkrankung, keine umfassende Behandlung, neben
biologischen Auswirkungen auch psychosoziale Faktoren etc.) und dem Wissen um
den Gegenstand der Sozialen Arbeit sehen die Autorinnen eine Mdglichkeit in der
Klinischen Sozialarbeit Endometriose Betroffene in der Erhohung ihrer Lebensqualitat
zu unterstiutzen. Dies soll in der vorliegenden Arbeit mit folgender Fragestellung

untersucht werden:

Welche Auswirkungen haben Endometriose-bedingte chronische Schmerzen auf die
Lebensqualitdit von Betroffenen und welchen Beitrag kann die Klinische

Sozialarbeit zur Unterstilitzung leisten?

Aus dem Berufskodex geht hervor, dass die Soziale Arbeit Losungen fiir soziale
Probleme zu erfinden und gerade diejenigen Menschen zu unterstitzen hat, welche
eine Einschrankung in der Erflllung ihres Lebens erfahren (Avenir Social, 2010, S. 7).
Diese Einschrdankungen kénnen verschiedenste Griinde haben. Unter anderem auch
gesundheitliche Probleme, welche meist eng mit sozialen Problemen einhergehen und
sich gegenseitig verstdarken kdénnen. Die gesundheitsbezogene Soziale Arbeit macht
sich dies zum Gegenstand ihrer Tatigkeit. Sie fordert den Genesungsprozess und die
soziale Teilhabe, gibt eine Ubersicht iiber die Systeme der sozialen Sicherheit und
bietet Orientierung (Avenir Social, 2018). Dabei hat sie immer das biopsychosoziale
Modell vor Augen und legt den Schwerpunkt auf die Moglichkeiten des sozialen
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Umfelds. Riegg, Eiler, Schiipbach und Gehrlach beschreiben in ihrem Bericht die
Wichtigkeit der gesundheitsbezogenen Sozialen Arbeit (2022). Sie begriinden nicht
nur, dass die Soziale Arbeit bis anhin in der ambulanten Gesundheitsversorgung
gefehlt hat, sondern zeigen auch deren Potenzial auf, vorherrschende Probleme in der
Gesundheitsversorgung zu lésen bzw. zu minimieren und dadurch zu einer besseren
Behandlung fiir Patient*innen beizutragen (Riegg et al., 2022, S. 18). In Abbildung 1

wird das Potenzial anhand der verschiedenen Faktoren aufgezeigt.

- soziale Patientenanliegen

Fachkraftemangel - Task-Shifting

- Geselligkeit
- Soziale Kontakte
- Senkung von Uberbehandlungen

- Fokus auf Fachkompetenz
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- Arbeitsplatzattraktivitat

Patientenorientierung
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>
=
N
~+
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=
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=
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Abbildung 1. Soziale Arbeit als fehlendes Puzzleteil. Nach Riegg et al., 2022, S. 18.

Neben Riiegg et al. machen sich auch weitere Autor*innen fiir eine Etablierung der
Sozialen Arbeit im Gesundheitswesen stark. In Kapitel 1.2 Forschungsstand wurde
bereits auf die Arbeit von Friedli (2022) hingewiesen. Er bezieht sich dabei speziell
auf die Tatsache, dass Schmerz als soziales Phanomen angesehen werden muss und
begriindet dabei die Wichtigkeit der Klinischen Sozialarbeit mit Schmerzpatient*innen
(ebd.). Schmerz als soziales Phanomen zu sehen, macht Sinn, wenn beriicksichtigt
wird, dass chronische Schmerzen, wie sie auch bei Endometriose Betroffenen der Fall
sind, immense Auswirkungen auf das Leben und die Lebensqualitdat von Betroffenen
haben (vgl. Muller-Schwefe, 2011, S. 20; De Graaff et al.,, 2013, S. 2682-2683).
Aufgrund der Schmerzen ist das Ausiiben einer Erwerbstadtigkeit stark eingeschrankt
oder gar nicht mehr moglich. Psychische Beschwerden und Erkrankungen treten in
vielen Fallen als Folgeerscheinungen auf und die Teilhabe an sozialen Aktivitaten und
dem sozialen Leben ist nicht mehr garantiert. Zusatzlich sind die Kosten, welche
durch die Schmerzbehandlungen und Arbeitsausfadlle anfallen, sowohl fir Betroffene

als auch fir die Gesellschaft sehr hoch (vgl. Kapitel 2.2 Direkte Auswirkungen
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chronischer Schmerzen fiir Betroffene und 3.2 Direkte Auswirkungen von
Endometriose fir Betroffene). Durch verschiedene Selbsthilfegruppen und
ehrenamtliche Beratungen, wie sie zum Beispiel von der Endometriose-Vereinigung
Deutschland e.V. (2023b) angeboten werden, wird deutlich, dass ein Bedarf an
sozialen Unterstiitzungsangeboten besteht. Eine professionelle Beratung seitens der
Sozialen Arbeit gibt es jedoch flir Endometriose Betroffene nicht. Auch Kieselbach,
Schiltenwolf und Bozzaro geben an, dass 60 % der Schmerzpatient*innen keine
Schmerzbehandlung erhalten, welche die psychosoziale Problematik bei Schmerzen
adaquat berticksichtigt (2016, S. 351).

Neben der Wichtigkeit der Sozialen Arbeit in der Gesundheitsversorgung sollte
deutlich geworden sein, dass mit Endometriose-bedingten chronischen Schmerzen
eine aktuelle soziale Problemlage besteht. Die Autorinnen sehen es deshalb als
wichtig an, dass sich die Soziale Arbeit in der Behandlung von Endometriose

Betroffenen positioniert und unterstiitzend wirkt.

Um den Handlungsbedarf zu klaren, werden in einem ersten Teil sowohl bei
chronischen Schmerzen allgemein wie auch bei Endometriose im Speziellen die
direkten und indirekten Auswirkungen erarbeitet. Anschliessend wird in einem
Zwischenfazit die Verbindung chronischer Schmerzen und Endometriose erldutert. In
einem weiteren Kapitel wird auf die Klinische Sozialarbeit mit ihren Aufgaben,
Methoden und Kompetenzbereichen eingegangen. Abschliessend wird eine
Verkniipfung von Klinischer Sozialarbeit und Endometriose mithilfe des erworbenen

Wissens hergestellt, um die Fragestellung beantworten zu kénnen.
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2 Chronische Schmerzen

Der Begriff Schmerz ist jedem bekannt und wird meist direkt mit negativen Geflihlen
und Emotionen verbunden. Trotzdem ist es schwer zu definieren, was Schmerz genau
ist. Die Internationale Schmerzgesellschaft (International Association for the Study of
Pain IASP) hat den Schmerzbegriff 2020 liberarbeitet und definiert ihn nun wie folgt.
Schmerz ist «eine unangenehme sensorische und emotionale Erfahrung, die mit einer
tatsachlichen oder potenziellen Gewebeschadigung verbunden ist oder dieser dhnelt»
(IASP, 2020; Ubers. v. Verf.). Wichtig zu betonen ist, dass Schmerz immer eine
personliche Erfahrung ist und sowohl von biologischen wie auch psychologischen und
sozialen Faktoren beeinflusst wird. Umgekehrt kann Schmerz auch negative

Auswirkungen auf das Wohlbefinden und die Funktion haben (ebd.).

Des Weiteren wird aus der Definition ersichtlich, dass Schmerzen einen Ausloser
haben. Dieser Ausléser muss aber nicht zwingend physisch ersichtlich sein, sondern
auch potenziell eintreffende Schaden (also die Erwartung eines Schadens) kénnen
bereits Schmerzempfindungen hervorrufen. Auch Dr. med. habil. Schops beschreibt
den Schmerz als eine Antwort des Korpers auf einen Reiz, welcher begriindbar oder
aber auch ohne erkennbare Ursache besteht. Diese Antwort ist fur jede Person anders,
da sie von der Personlichkeit und den bereits mit Schmerz gemachten, individuellen
Erfahrungen abhangt (2017, S. 10).

Von Wachter beschreibt den Prozess der Schmerzbildung in seinem Buch
folgendermassen. Jeder Mensch hat Schmerzsinneszellen im Korper, welche die
Schmerzreize von innen oder aussen aufnehmen und uber die Nervenbahnen ans
Gehirn weiterleiten. Auch das Gehirn leitet Impulse an den Korper, welche die
Schmerzen hemmen sollen. Dieses sogenannte Schmerzsystem ist bei jedem
Menschen individuell ausgepragt und je nach Situation starker oder schwacher aktiv.
So werden auch nicht alle Schmerzimpulse gleich stark ins Gehirn weitergeleitet und
dort verarbeitet. Ist ein Schmerzimpuls stark genug, um ins Gehirn und somit in unser
Bewusstsein zu gelangen, wird er im Gehirn in verschiedenen Bereichen analysiert und

flihrt zu entsprechenden Reaktionen/Empfindungen (2021, S. 9-12).
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Der Schmerz setzt sich laut Schéps (2017, S. 10-11) aus vier verschiedenen

Komponenten zusammen:

e Die sensorische Komponente beinhaltet das subjektive Schmerzempfinden,
welche die Intensitdt, die Dauer und den Ort der Reizung umfasst.

e Die kognitive Komponente ist fur die Bewertung des Schmerzes zustandig,
wobei das aktuelle Ereignis (Gegenwart) mit bereits gemachten Erfahrungen
(Vergangenheit) und Erwartungen (Zukunft) abgeglichen wird.

e Die affektive Komponente beschreibt die Gefiihle, welche man mit dem
Schmerzereignis verbindet bzw. empfindet.

e Die Verhaltenskomponente zeigt das Verhalten wahrend des Ereignisses auf.
Dies beinhaltet verschiedene Haltungen, Bewegungen oder Mimik, welche die
betroffene Person ausfihrt, aber auch anschliessende Therapiewahl und

Medikamentengebrauch.

Individuelles Schmerzverhalten/-empfinden resultiert aus dem Zusammenwirken aller
vier Komponenten, welche zusatzlich von weiteren psychosozialen Faktoren
beeinflusst werden (ebd.). Laut von Wachter ist vor allem die kognitive Komponente
entscheidend fiir das nachfolgende Schmerzempfinden (2021, S. 12). Dies bedeutet,
dass das Schmerzempfinden davon abhiangig ist, wie die Betroffenen den Schmerz
definieren und nicht wie ausgepragt dieser physisch ist (Personliches Empfinden des
Schmerzes). Wie sich zeigt, ist Schmerz etwas sehr individuelles und kann dadurch
viele verschiedene Gesichter haben. Fir eine zielgerichtete Behandlung ist die Art der
Schmerzen bedeutend. Es wird zwischen akuten und chronischen Schmerzen

unterschieden.

Akute Schmerzen kennt jede*r von uns: Der Schnitt mit einem Messer in den Finger
oder Kopfschmerzen aufgrund zu hoher Sonneneinstrahlung. Solche akuten
Schmerzen sind hilfreich, denn sie zeigen uns, dass eine Verletzung, Entziindung oder
Reizung vorliegt und wir sie behandeln miuissen. Normalerweise klingen diese
Schmerzen schnell wieder ab, sobald die Ursache behoben wurde (Nobis & Rolke,
2020, S. 6).

Da sich die vorliegende Arbeit mit der Krankheit Endometriose befasst, welche zu den
chronischen Krankheiten mit chronischen Schmerzen gehort, wird auf diese Art von

Schmerz in einem separaten Kapitel etwas genauer eingegangen.
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Ab wann Schmerzen als «chronisch» bezeichnet werden, wurde bzw. wird
unterschiedlich gehandhabt. In Abbildung 2 sind die Unterscheidungsmerkmale von
akutem und chronischem Schmerz ersichtlich. Es zeigt sich, dass der Faktor Zeit eine
Rolle spielt. Das heisst, chronisch wird der Schmerz dann, wenn er Uber eine langere
Zeit hin anhdlt oder aber auch wiederkehrend ist. Die internationale statistische
Klassifikation der Krankheiten und verwandter Gesundheitsprobleme, German
Modification (ICD-10-GM), sieht hierfiir eine Zeitdauer von mindestens 6 Monaten vor
(Bundesinstitut fiir Arzneimittel und Medizinprodukte BfArM, 2023).

B Tab.1.1 Unterscheidungsmerkmale akuter und chronischer Schmerzen

Akut Chronisch

Dauer Mur kurz andauarnd Lang andauernd bzw. wiederkehrand

Ursache Bekannt und gof. therapierbar (z. B. Unbekannt bzw. vielschichtig (z. B. unspazifischer
Verletzung, Entziindung) Riickenschmerz) oder bekannt und nicht therapierbar

(z. B. Polyneuropathie)

Funktion Warnfunktion Keine Warnfunktion

Intervention Schonunag, Behandlung der Abbau schmerzunterstiitzender Faktoren, z. B. Aus-
Schmerzursachen, (zeitbegrenzte) |6serkontrolle, Verdnderung von katastrophisierender
analgetische Behandlung Verarbeitung, Abbau von Bewegungsangst

Behandlungsziele  Schmerzfreiheit Minderung der Schmerzen bis zur Ertriglichkeits-

schwelle, besserer Umgang mit dem Schmerz, Minde-
rung der schmerzbedingten Beeintrachtigunag

Psychologische Hoffmung auf Erfolg der Behand- Resignation, Hoffnungslosigkeit, Hilflosigkeit
Konsequenzen lung, Uberzeugung von Kontrollier-
barkeit

Abbildung 2. Unterscheidungsmerkmale akuter und chronischer Schmerz. Nach Kroner-Herwig, 2017, S.
8.

Doch was passiert bei einer Chronifizierung der Schmerzen? Die Schmerzbildung
wurde bereits im vorherigen Kapitel beschrieben. Wenn diese Schmerzen aber nun
sehr stark und andauernd sind, verandert sich die Struktur und somit die Funktion
der Nervenzellen und fithrt zu einer Uberempfindlichkeit bei der Reizreaktion. Das
Schmersystem im Gehirn verselbstandigt sich und der Schmerz wird dadurch ‘gelernt’.
Bei diesem Vorgang wird auch von einem «Schmerzgedachtnis» gesprochen. Bereits
kleinste Schmerzreize oder Beriihrungen |6sen nun Schmerzen aus oder es werden
sogar Schmerzsignale gesendet, obwohl die eigentliche Schmerzursache bereits
beseitigt worden ist. Friheres Schmerzerleben kann, wie z.B. Gerlche alte
Erinnerungen aufleben lassen, in Stresssituationen reaktiviert werden (von Wachter,
2021,S.12-13).
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Nilges und Nagel weisen in ihrem Bericht darauf hin, dass es nicht ausreichend ist
chronische Schmerzen nur anhand von zeitlichen Faktoren festzulegen und zu
definieren (2007, S. 2133). Eine Wechselwirkung von somatischen (koérperlichen),
psychischen und sozialen Faktoren ist ausschlaggebend fir die Chronifizierung von
Schmerzen. Zusammengefasst kann gesagt werden, dass Schmerzen dann als
chronisch bezeichnet werden kénnen, wenn sie im Leben eine zentrale Bedeutung
haben, die Lebensqualitat schwerwiegend einschrianken, mit Angsten und verringerter
Leistungsfahigkeit verbunden werden und bereits mehrere Therapien erfolglos
versucht wurden (S. 2134).

Nobis und Rolke betonen ebenfalls, dass die Chronifizierung von Schmerzen von
psychischen und sozialen Faktoren beeinflusst werden. So sind Menschen mit
psychischen Vorerkrankungen (z.B. Depression) starker gefahrdet und auch instabile
familiare Umstande oder schwierige berufliche Situationen kdnnen einen verstarkten
Einfluss haben (2020, S. 7). Es zeigt sich, dass eine einheitliche Betrachtung der
gesamten Lebenssituation betroffener Menschen hilfreich sein kann, chronische

Schmerzen besser zu verstehen.

Lange Zeit wurde Schmerz als etwas rein Korperliches angesehen. Heute weiss man,
dass neben den biologischen Komponenten auch psychologische, soziale und
kulturelle Komponenten eine wichtige Rolle spielen. Somit kann (chronischer)
Schmerz als ein bio-psycho-soziales Phdnomen verstanden werden (Sendera &
Sendera, 2015, S. 30). Wenn Menschen darauf hingewiesen werden, dass ihre
Schmerzen auch einen psychosozialen Hintergrund haben kdénnen, fiihlen sie sich oft
nicht ernstgenommen und reagieren mit der Frage, ob man denke sie bilden sich die
Schmerzen nur ein (Nobis, 2020, S. 8). Jedoch ist wichtig zu betonen, dass es hierbei
nicht um Sinnestdauschung geht, sondern dass tatsdchlich ein Zusammenhang
zwischen psychosozialen Belastungen und langanhaltenden Schmerzen bestehen
kann (ebd.). Diese psychosozialen Einfliisse kdnnen sowohl bei akutem wie auch bei
chronischem Schmerz eine Rolle spielen, wobei bei chronischen Schmerzen diesen
Einflissen deutlich mehr Beachtung geschenkt werden kann. Wird das bio-psycho-
soziale Modell als Grundlage genommen, kénnen potenzielle Risikofaktoren fiir eine
Chronifizierung des Schmerzes breiter erforscht werden (Sendera & Sendera, 2015, S.
30). Die langanhaltende Kombination aus korperlichem, sozialem und seelischem

Stress ist in den meisten Fallen die Ursache fiir chronische Schmerzen (Nobis, 2020,
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S. 8). Dieser Stress (Uberbelastung oder Uberforderung) fuhrt dazu, dass sich Muskeln
anspannen und mit der Zeit in Verhdrtungen und Bewegungseinschrankungen
resultieren (S. 10). Halt dies wiederum ldanger an, kdnnen weitere Schmerzen
empfunden werden. Die durch die Erschopfung erlebten Einschrankungen im Leben
konnen Frustration oder aber auch Angst hervorrufen und mit diesen Gefiihlen den
inneren Stress erhdhen. Es droht ein Teufelskreis, welcher den Akut-Schmerz zu
einem Dauerschmerz oder eben chronischen Schmerz lberleiten kann (ebd.). Auch
Geflihle konnen zu Schmerzen fiihren. Wut, Trauer, Angst oder Freude sind
Erregungen im Korper, welche durch muskulése Anspannungen zuriickgehalten
werden kdnnen. Wenn diese liber langere Zeit zuriickgehalten werden, entstehen auch
hier Schmerzen, fiir welche keine genaue medizinische Ursache gefunden werden
kann (S. 12). Es zeigt sich also, dass chronische Schmerzen aus korperlichen,
psychischen und sozialen Einfliissen hervorgehen kénnen und diesen unterliegen. Je
nach Situation Uberwiegt mehr die korperliche oder die psychische oder soziale Seite.

In Abbildung 3 wird das Zusammenspiel dieser drei Einflliisse graphisch dargestellt.

Bio-psycho-soziales Modell
bei chronischem Schmerz

Bio
Entziindungen
Muskelverspannung

Vegetative Storungen
Nerven- und Gelenkschaden

» A

Chron. )

Psycho Qchmerz J Sozial

Hilflosigkeit

Angste und Sorgen
Unterdriickter Arger
Niedergeschlagenheit

Stress und Konﬂikt_e

Abbildung 3. Bio-psycho-soziales Modell bei chronischem Schmerz. Nach
Nobis, 2020, S. 7.

Wechselwirkungen zwischen den Betroffenen selbst und ihrem (sozialen) Umfeld
haben einen entscheidenden Einfluss auf die Entstehung und den Verlauf der
chronischen Schmerzerkrankung (von Wachter, 2021, S. 14). Umgekehrt haben aber

auch chronische Schmerzen einen Einfluss auf das Leben der betroffenen Person:
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Schmerzen konnen weitere Beschwerden sowohl auf korperlicher wie auch auf
psychischer und sozialer Ebene verursachen. Langanhaltende Schmerzen kénnen zu
Problemen am Arbeitsplatz oder in der Familie fiihren, sozialen Riickzug oder
depressive Episoden herbeifiihren und bestimmen oft das alltagliche und soziale
Leben (ebd.).

Chronische Schmerzen konnen also sowohl direkte Auswirkungen auf die
Lebensqualitdt Betroffener (auf psychischer, physischer und sozialer Ebene) haben,
als auch indirekte Auswirkungen durch den Umgang mit den chronischen Schmerzen
auf medizinischer, gesellschaftlicher oder politischer Ebene. Die direkten und
indirekten Auswirkungen von chronischen Schmerzen werden in den folgenden zwei

Kapiteln erwahnt und erlautert.

Wie bereits erwdahnt haben chronische Schmerzen einen grossen Einfluss auf das
Leben von Betroffenen. Die Weltgesundheitsorganisation (World Health Organization
WHO) definiert Lebensqualitat als “Wahrnehmung der Lebenssituation des Einzelnen
im Kontext der Kultur und der Wertesysteme, in denen er lebt, und im Verhaltnis zu
seinen Zielen, Erwartungen, Normen und Anliegen” (WHO, 2012, chapter one; Ubers.
v. Verf.). Sie betonen, dass es sich bei der Lebensqualitdat um ein vielseitiges Konzept
handelt, welches nicht nur die korperliche Gesundheit und den psychischen Zustand
umfasst, sondern auch soziale Beziehungen, den Grad der Unabhdngigkeit, Werte und
Vorstellungen sowie die Umwelt miteinschliesst (ebd.).

Diese Definition macht deutlich, dass die Lebensqualitdt zwar in einen kulturellen,
sozialen und umweltbewussten Kontext eingebettet ist, jedoch auf einem
individuellen Urteil aufbaut.

Miller-Schwefe und Uberall argumentieren mit der Definition fiir Gesundheit der WHO,
dass die Gesundheit als bio-psycho-soziales Wohlbefinden unabdingbar fiir eine hohe
Lebensqualitat ist und Schmerz (akuter sowie chronischer) deshalb als Triibung dieses
Wohlbefindens nennbaren Einfluss auf die Lebensqualitdat hat (2011, S. 20).

Die Auswirkungen chronischer Schmerzen auf die Lebensqualitdt sind von Person zu
Person unterschiedlich und doch finden sich Gemeinsamkeiten bzw. haufig genannte
Aspekte (S. 21).
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Die korperlichen Beschwerden bei chronischen Schmerzen stellen einen wesentlichen
Belastungsfaktor fur Betroffene dar (Kramer & Bengel, 2020, S. 32). Vor allem die
immer wieder auftretenden Schmerzen und damit zusammenhdngenden
Bewegungseinschrankungen sind hierbei zu nennen (ebd.). Kessler und Bardenheuer
schreiben in diesem Zusammenhang von schmerzbedingten
Funktionseinschrankungen (2017a, S. 3). Viele Betroffene reduzieren aufgrund der
Schmerzen und der Einschrankungen in der Bewegung ihre korperlichen Aktivitaten,
treiben weniger Sport und «schonen» ihren Korper (ebd.). Laut von Wachter verlieren
Betroffene durch den Schmerz nicht nur ihre Bewegungsfreiheit, sondern auch die
korperliche Sicherheit und das Vertrauen in den eigenen Korper (2021, S. 23). Des
Weiteren konnen bewegungseinschrankende Schmerzen Betroffene daran hindern,
die richtige Schlafposition zu finden und so zu Ein- und Durchschlafstérungen fiihren,
da sie immer wieder aufgrund der Schmerzen aufwachen (S. 21). Folgen sind verkiirzte
Schlafphasen und eine daraus resultierende Erschdopfung am nachsten Tag. Miller-
Schwefe und Uberall betonen, dass diese sogenannte Tagesmiidigkeit einen grossen
Einschnitt in die Lebensqualitdat bedeuten kann (2011, S. 21). Miiller-Mundt (2005) hat
in vielen Interviews die Auswirkungen chronischer Schmerzen fiir Betroffene
analysiert. Aus den Interviews ist zu erkennen, dass der Schlaf sehr stark durch die
Schmerzen beeintrachtigt, und eine Anpassung des Alltagsrhythmus unabdingbar ist
(S. 112).

Chronische Schmerzen haben jedoch nicht nur Auswirkungen auf der korperlichen
Ebene. Wie das bio-psycho-soziale Modell bereits gezeigt hat, spielt auch die Psyche

eine wichtige Rolle.

Viele von chronischen Schmerzen Betroffene sehen sich mit einer neuen
Lebenswirklichkeit konfrontiert. Da der Schmerz nicht voraussehbar, sondern sehr
wechselhaft in seinem Verlauf ist, kann nicht gesagt werden wie die nachste Stunde
oder die nachsten Tage werden. Gerade diese Unberechenbarkeit stellt fiir Viele eine
hohe Belastung dar (Miiller-Mundt, 2005, S. 114). Die aufgefiihrten Auswirkungen und
das Nichtwissen, wie es weitergeht, haben einen Einfluss auf die Psyche des Menschen
und kénnen von einzelnen psychischen Reaktionen, wie Angsten,

Selbstwertproblemen und depressiven Verstimmungen bis zu gravierenderen
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psychischen Erkrankungen wie Depressionen, Angst- und/oder Anpassungsstérungen
fihren (Kramer & Bengel, 2020, S. 35). Bengel und Helmes nennen die
Anpassungsstorung als hdufigste psychische Erkrankung bei chronischen Schmerzen
(2011, S. 537). Dazu gehort vor allem das Gefiihl der Ohnmacht, d.h. das Gefiihl zu
haben, nichts mehr vorausplanen oder in einer unmittelbaren Situation nicht agieren
zu kénnen (ebd.). Dieser Verlust von Handlungs- und Entscheidungsfreiheiten bzw.
der Kontrolle Uber die ndchsten Schritte, beschreiben Betroffene oft als
Ausgeliefertsein oder Autonomieeinschrankung (Muller-Schwefe & Uberall, 2011, S.
21). Die durchgefiihrten Interviews von Miiller-Mundt bestdtigen dies. Die Wahrung
der Autonomie hat eine grosse Bedeutung und ist fiir Betroffene durch das standige
Angewiesensein auf Andere ein immenser Verlust (2005, S. 114). Es zeigt sich hier
ebenfalls der negative Einfluss von chronischen Schmerzen auf die Lebensqualitat.
Autonomie gilt als ein wichtiger Faktor flir eine hohe Lebensqualitiat. Diese wird
jedoch schmerzbedingt bei Betroffenen chronischer Schmerzen eingeschrankt und
verringert somit die Lebensqualitat (Miiller-Schwefe & Uberall, 2011, S. 21). Sowohl
Bengel und Helmes (2011) als auch von Wachter (2021) beschreiben
Selbstwertprobleme als eine  weitere, mit den vorherig genannten

zusammenhangende Auswirkung von chronischen Schmerzen.

«Kein Schmerzpatient ist alleine krank»
(von Wachter, 2021, S. 24)

Neben den physischen und psychischen Auswirkungen kénnen chronische Schmerzen
und die damit verbundenen Belastungen auch Auswirkungen auf der sozialen Ebene,
im sozialen Kontakt zu Mitmenschen, nach sich ziehen. Der aktiven Teilhabe am
sozialen Leben werden durch die chronischen Schmerzen Grenzen gesetzt (Muller-
Mundt, 2005, S. 115).

Das Zusammenleben mit chronischen Schmerzpatient*innen ist nicht immer einfach.
Oftmals leiden Angehorige stark unter den Auswirkungen der Schmerzen. Von
Wachter nennt hierbei Erfahrungen im Verlust von Ndhe (emotional und koérperlich),
gemeinsamen Interessen und Aktivitaiten und/oder der vertrauten Kommunikation

(2021, S. 24). Auch Kramer und Bengel beschreiben maogliche
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Kommunikationsschwierigkeiten bei betroffenen Paaren und Familien als einen Faktor
(2020, S. 35). Kroner-Herwig vertieft dies, indem sie besagt, dass entweder die
Betroffenen  eine  Schonung bzw. Ricksichtnahme auf Kosten der
Familienmitglieder*innen fordern oder umgekehrt ihnen diese Schonung
aufgezwungen wird (2016, S. 10). Das gegenseitige Verstandnis ist bei chronischen
Schmerzen in einer Familie oder Liebesbeziehung ein grosses Thema. Unsicherheiten
und Hilflosigkeit, wie sich Angehorige gegeniliber dem betroffenen Familienmitglied
verhalten sollen, treten auf. Wenn dann keine Verbesserung durch Behandlungen
eintritt, kommt es oft zum Unverstandnis, warum sich die Person immer noch so
verhalt (von Wachter, 2021, S. 25). Personen, welche von Schmerzen betroffen sind,
fuhlen sich oftmals nicht ernstgenommen, was wiederum einen negativen Einfluss auf
das Selbstbild haben kann (vgl. Kapitel 2.2.2 Psychische Auswirkungen).
Eine weitere Auswirkung von chronischen Schmerzen im Zusammenleben kann eine
neue Rollenverteilung sein. Durch die erlebten Schmerzen und Einschrankungen sind
die Betroffenen allenfalls nicht mehr in der Lage, die ihnen zugeteilten Aufgaben im
Haushalt und im Zusammenleben auszufiihren (Kramer & Bengel, 2020, S. 34). Ist das
Verstandnis fiur die Schmerzen von den anderen Personen im gleichen Haushalt
lebend nicht gegeben, kann es auf der einen Seite schnell zu Streitereien und
Schwierigkeiten kommen, wenn durch den Ausfall der schmerzerkrankten Person dem
Gegenliber zusatzliche Aufgaben zufallen. Auf der anderen Seite beschreiben Kramer
und Bengel den Autonomieverlust als eine mogliche Folge, wenn Betroffene die
Aufgaben nicht mehr selbst erledigen kénnen (2020, S. 34). Den Alltag neu zu
gestalten, stellt anfangs meist eine Herausforderung dar und braucht gegenseitiges
Verstandnis und die Bereitschaft zu Kompromissen (Wild, 2020, S. 79).
Zum Zusammenleben in einer Beziehung gehort nicht nur die Aufgabenverteilung und
der gemeinsame Alltag, sondern auch emotionale und koérperliche Nahe. Wie bereits
erwahnt, kann es hier ebenfalls zu Veranderungen oder Schwierigkeiten kommen.
Verschiedene Autor*innen erwahnen hinzukommende maégliche Auswirkungen
chronischer Schmerzen auf die Sexualitat (vgl. Kramer & Bengel, 2020, S. 35; Kroner-
Herwig, 2016, S. 10). Diezemann (2020) besagt, dass verschiedene korperliche
und/oder psychosoziale Faktoren einen Einfluss auf die Sexualitat haben koénnen.
Hierbei nennt sie folgende Faktoren (S. 81):
e Korperliche Faktoren:
o Erhdhte Empfindlichkeit bei Schmerzreizen
o Bewegungseinschriankungen, schnelle Erschdpfung

e Psychologische Faktoren:
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o Allgemeines Schonungsverhalten

o Mangelndes Vertrauen in den eigenen Koérper

o Scham (aufgrund einer Verdnderung des Korpers z.B. durch
Gewichtszunahme)

o Verringertes Selbstwertgefihl

o Unlust aufgrund des schmerzbedingten Stresses im beruflichen,
privaten und finanziellen Bereich

Auch die Unsicherheit des*der Partner*in und die Schwierigkeit einen Umgang mit der

Problematik zu finden, konnen ein erfiilltes Sexualleben verhindern (ebd.).

Ausserhalb der Familie oder Beziehung, kann es ebenfalls zu Schwierigkeiten bei
sozialen Kontakten kommen. Treten Schmerzen haufig auf, kann es wiederholt zu
Absagen von geplanten Treffen mit Freund*innen und Bekannten kommen.
Kommunikationsschwierigkeiten oder auch Unverstandnis seitens Kolleg*innen
konnen die Folge sein (Kramer & Bengel, 2020, S. 36). Auch Kroner-Herwig nennt
diesen Aspekt. Zusatzlich beschreibt sie, dass die Betroffenen denken, dass es fiir den
Freundeskreis zu belastend sei (2016, S. 10). In beiden Fallen ist ein sozialer Riickzug
die Folge. Viele Betroffene schildern in Interviews, dass ihre Freundschaften kaputt
gehen (Miller-Mundt, 2005, S. 116).

Neben den Treffen mit Freund*innen und Bekannten ziehen sich chronische
Schmerzpatient*innen oft auch von ihren Freizeitaktivitaten zuriick und/oder geben
diese ganz auf (von Wachter, 2021, S. 23). Miller-Mundt beschreibt, dass das Planen
von Aktivitaten auf lange Sicht fur die meisten Betroffenen nicht mehr mdoglich ist
(2005, S. 115). Weiter begriindet sie dies aufgrund von Interviews auch damit, dass
viele bereits negative Erfahrungen gemacht haben, wenn eine geplante Aktivitat
aufgrund der Schmerzen kurzfristig abgesagt werden musste und sie deshalb erst gar
nichts mehr planen (ebd.).

Neben dem privaten ist auch das berufliche Umfeld von Auswirkungen chronischer
Schmerzen betroffen. Kessler und Bardenheuer beziehen sich auf die Studie der
InSites Consulting (2010) und geben an, dass 50 % aller chronischen
Schmerzpatient*innen  direkte  Auswirkungen ihrer Schmerzen auf ihre
Erwerbstadtigkeit sehen (2017a, S. 3). Fast 20 % der Betroffenen empfinden sich als

nicht arbeitsfahig und in vielen Fadllen, in denen Betroffene doch arbeiten gehen,
23



fuhlen sie sich durch den chronischen Schmerz stark in ihrer Arbeitsfihigkeit
eingeschrankt (ebd.). Kramer und Bengel erwdhnen mogliche
Anpassungsschwierigkeiten, wenn Betroffene weiterhin arbeiten oder die
Erwerbstatigkeit nach einer Krankschreibung wieder aufnehmen (2020, S. 36). Wie
gewohnt in die Arbeitstatigkeit zurtickzukehren fallt Vielen schwer, da die physischen
und allenfalls psychischen Beschwerden aufgrund der chronischen Erkrankung auch
den Berufsalltag erschweren (ebd.). Wie im familiaren und kollegialen treffen auch im
beruflichen Umfeld verschiedene Vorstellungen iber Schmerz und den Umgang damit
aufeinander und so kann es ebenfalls mit Vorgesetzen und Kolleg*innen zu
Problemen in der Interaktion und Kommunikation kommen (ebd.).

Durch ein kleineres Arbeitspensum oder gar den Wegfall der Erwerbstatigkeit
aufgrund der chronischen Schmerzen lasst sich schliessen, dass finanzielle

Schwierigkeiten auftreten kénnen.

War vor der Erkrankung die betroffene Person primar der*diejenige, welche*r fiir die
finanzielle Absicherung der Familie zustandig war, kann es zu grossen finanziellen
Problemen kommen und einer allenfalls nétigen Umverteilung der Rollen (vgl. Kapitel
2.2.3.1 Liebesbeziehungen, Familie und Sexualitat), wenn die chronischen Schmerzen
eine Erwerbsunfihigkeit mit sich ziehen (Kramer & Bengel, 2020, S. 34). Aber nicht
nur fliir Familien, sondern auch fiir Einzelpersonen hat ein Arbeitsverlust grosse
finanzielle Auswirkungen.

Hinzu kommt, dass Behandlungen von chronischen Schmerzen oft Giber mehrere Jahre
gehen und sehr teuer sein kénnen. Ruhe, Wagner, Schmidt und Zernikow (2013)
haben in einer Studie die Krankheitskosten fiir betroffene Familien mit chronisch
erkrankten Kindern oder Jugendlichen untersucht. Dies soll hier beispielhaft fir die
finanzielle Belastung durch chronische Schmerzen erldutert werden. Die meisten
Ausgaben fallen aufgrund medizinischer oder alternativer Behandlungen und/oder
Medikamenten an, welche nicht von der Krankenversicherung gedeckt werden und
anfallenden Fahrtkosten zu Spitdlern, Kliniken, (Arzt-)Praxen etc. (Ruhe et al., 2013,
S. 577-578). Viele Betroffene suchen nicht nur einen Arzt/eine Arztin auf, sondern
nehmen viele verschiedene Leistungsangebote im Gesundheits- und/oder

Sozialwesen in Anspruch (S. 582).
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Der Umgang mit chronischem Schmerz kann indirekte Auswirkungen auf die
Lebensqualitait Betroffener haben. Im Folgenden wird zwischen medizinisch-

therapeutischem, sozialem und politischem Umgang unterschieden.

Die Behandlung oder auch Therapie chronischer Schmerzen stiitzt sich auf das bio-
psycho-soziale Modell. Chronische Schmerzen sind weder rein korperlich noch rein
psychisch, weshalb eine ganzheitliche Betrachtung auch bei der Behandlung nétig ist
(Kessler & Bardenheuer, 2017b, S. 56). Bei chronischer Schmerzbehandlung steht
nicht wie bei akutem Schmerz die schnelle, meist medikamentdse Schmerzlinderung
im Fokus, sondern viel mehr die Rekonstruktion der sozialen und korperlichen

Funktionsfahigkeit durch ein Konzept interdisziplindrer Therapien (ebd.).

Medikamente
WHO- Stufenschema Neurostimulation
. . Ko- Analgetika Transkutane elektrische Nervenstimulation
Lokalanasthesieverfahren . ) ) ) )
Adjuvantien Spinal Cord Stimulation

Ruckenmarksnahe Verfahren T AR
P 9 Physikalische MaBnahmen

Periphere Nervenblockaden

Sympathikusblockaden Krankengymnastik
Topische Anwendung Manuelle Therapie
Lymphdrainage
Erganzende Verfahren Ergotherapie
Akupunktur Kalte-/Warmeanwendung
Biofeedbacktraining Radiatio
EnSNtngEncin Analgetische Bestrahlung
PSR Radionuklidtherapie
Spiegeltherapie

Psychosoziale MaBnahmen

Operative Verfahren
Intrathekale Medikamentengabe

Kausale invasive Mafinahmen

Patientenedukation
Schmerzbewadltigungsstrategien
Entspannungsverfahren

Psychotherapie

Abbildung 4. Interdisziplindres Schmerztherapiekonzept. Nach Kessler & Bardenheuer, 2017b, S.
58.

Wie in Abbildung 4 ersichtlich, setzt sich die Schmerztherapie bei chronischen
Schmerzen aus verschiedenen Komponenten zusammen. Es wird jedoch ersichtlich,

dass ‘soziale Massnahmen’ hinsichtlich der Unterstiitzung im Zusammenleben, bei
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beruflichen und/oder finanziellen Schwierigkeiten (noch) nicht mitinbegriffen ist.
Folgend werden einzelne Ansdtze der interdisziplindren Schmerztherapie, wie bis

anhin konzipiert, aufgezeigt.

Hiddemann und Rolke gehen darauf ein, dass Schmerzmittel einen grossen
Stellenwert in der Schmerzbehandlung haben (2020, S. 100). Sie weisen jedoch
daraufhin, dass Schmerzmittel auch Nebenwirkungen (inkl. die Gefahr der
Abhangigkeit) haben konnen und nicht wirklich die oftmals mitauftretenden
psychischen Belastungen aus dem Weg raumen, weshalb eine gute Balance wichtig ist
(ebd.). Kessler und Bardenheuer beschreiben verschiedene Medikamente sehr genau,
denn je nach Schmerzart und Schmerzensgrad werden unterschiedliche Medikamente
verabreicht, welche von Nicht-Opioiden iber schwach wirkenden zu starken Opioiden
reichen (2017b, S. 56-61).

In der Physiotherapie geht es vor allem darum, die Bewegung des Betroffenen wieder
zu fordern. Indem mit verschiedenen Techniken auf den gesamten Bewegungsapparat
des Korpers (Muskeln, Sehnen etc.) eingewirkt wird, kann das Gehirn lernen, sich auch
mit Schmerzen zu bewegen. Dies ist wichtig, da bei korperlicher Aktivitat Stoffe
produziert werden, welche unter anderem den Schmerz lindern kénnen (Winkelmann
& Keifel, 2020, S. 151-152).

Eine haufig in der Schmerz-Psychotherapie angewandte Methode ist die der
Verhaltenstherapie. Es wird davon ausgegangen, dass unsere Gedanken, Gefiihle und
unser Verhalten bei Stress einen Einfluss darauf haben, ob koérperliche Schmerzen
verstarkt werden oder nicht (Hasenbring, 2020, S. 139). Deshalb hat die
Verhaltenstherapie zum Ziel die ungunstigen Verhaltens- oder auch Gedankenmuster
zu benennen und dann in kleinen Schritten zu verandern, um den sich immer
verstarkenden Kreislauf von Stress und Schmerz zu durchtrennen (S. 141). Eine
weitere Moglichkeit, welche nicht nur eine Verhaltensdanderung bei den Betroffenen
anstrebt, sondern eine Starkung des Verstdandnisses fiir und einen guten Umgang mit
den Schmerzen zum Ziel hat, ist die sogenannte Psychoedukation (von Wachter &
Hendrischke, 2021, S. 24). In ihrem Buch beschreiben von Wachter und Hendrischke
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(2021) mehrere Themenbereiche, um einen eigenverantwortlichen und vor allem
positiven Umgang mit den chronischen Schmerzen zu erlernen. Neben der Aufklarung
des Krankheitsverstandnisses und moglichen Therapieverfahren, sollen verschiedene
Bewaltigungsstrategien aufgezeigt werden. Unter anderen stehen Strategien zur
Schmerzbewiltigung, die Ressourcenerkennung und die Bewegungsforderung im
Fokus, wobei zu allen Themen Tipps, Arbeitsblatter und Ubungen gezeigt werden
(ebd.).

Unterschiedliche Autor*innen erwdhnen noch eine Reihe  weiterer
Therapiemoglichkeiten. Dazu gehoren:

e Entspannungsverfahren

e Biofeedback

e Musiktherapie

e Traditionelle Chinesische Medizin (TCM)

e Hypnotherapie
(vgl. Kréner-Herwig et al., 2016; Sendera & Sendera, 2015; Nobis et al., 2020; u.a.)

Wie sich bei den Auswirkungen von chronischen Schmerzen gezeigt hat, ist das
Unverstandnis im sozialen Umfeld gegeniiber Betroffenen allgegenwartig. Oftmals ist
dies darauf zurickzufiihren, dass Personen, welche nicht mit Schmerzen oder
schneller Erschopfung konfrontiert sind, sich diese gar nicht oder nur schwer
vorstellen kénnen (Wild, 2020, S. 79). Ausserdem sind viele Menschen der Meinung,
dass Schmerz heilbar ist und kénnen nicht verstehen, wenn keine der Behandlungen
anschlagt (von Wachter, 2021, S. 25). Auch Miller-Mundt beschreibt diesen
Sachverhalt, dass die Erwartung nach einer Behandlung sei alles gut vorherrscht und
bei anhaltenden Schmerzleiden das Unverstandnis seitens Freund*innen wachst
(2005, S. 117). Specht-Tomann und Sandner-Kiesling (2014) betonen hierbei die
Wichtigkeit von Gesprachen. Gesprdche in Zusammenhang mit Schmerzen haben
unterschiedliche Funktionen: Zum einen hilft es den Schmerzpatient*innen dabei sich
auszudriicken und dabei Gefuihle, Sorgen, Angste und Unsicherheiten anzusprechen
(S. 89). Auf der anderen Seite helfen Gespriache anderen Personen (Arzt*innen,
Therapeut*innen, Familienmitgliedern etc.) mehr Uber den Zustand der betroffenen

Person herauszufinden, sein*ihr Erlebtes besser zu verstehen und so grdsseres
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Verstandnis entgegenzubringen und/oder addquate Unterstiitzungsangebote
aufzugleisen (S. 89-90). Nach Miller-Mundt finden viele Betroffene in
Selbsthilfegruppen Unterstiitzung, wie sie mit der Krankheit und den Schmerzen
umgehen kénnen. Dort missen sie sich nicht standig erkldaren und rechtfertigen,
sondern erhalten gegenseitige emotionale Unterstiitzung sowie Tipps/Erfahrungen,
wie andere mit den Schmerzen und den sozialen Auswirkungen (z.B. beruflich,
finanziell oder privat) umgehen (2005, S. 119). Neben den Selbsthilfegruppen fehlt
den Betroffenen jedoch eine professionelle Beratung fiir die Probleme, welche sich im
sozialen Leben ergeben (S. 156). Auswirkungen chronischer Schmerzen auf sozialer
und beruflicher Ebene haben einen sehr grossen Einfluss auf das Leben Betroffener,
da sie haufig ihre bisherige Lebensplanung neu strukturieren miissen. Trotzdem
werden diese Aspekte von involvierten Fachpersonen nicht oder nur ungentigend
beachtet (S. 160). Miller-Mundt forderte bereits 2005 die Wichtigkeit von Beratungen,
im Sinne von Problemlésungssuche, Erweiterung der Handlungskompetenzen,
Ressourcenerschliessung, Vermittlung von Informationen zu den sozialen
Auswirkungen und Priavention einer moglichen Uberbelastung von Betroffenen und
Angehorigen, anzuerkennen und umzusetzen (S. 222-224). Friedli setzt sich dafir
ein, dass genau aus diesem Grund die Soziale Arbeit verstarkt im Gesundheitswesen
tdtig wird und sich Professionelle der Sozialen Arbeit fiir eine vermehrte Beachtung
der sozialen Ebene im bio-psycho-sozialen Modell chronischer Schmerzen stark
machen (2022, S. 85). Auch Vogtlin (2022) sowie Ulrich und Humbel (2011) sprechen
sich in ihren Bachelorarbeiten fiir einen starkeren Einbezug Sozialer Arbeit im Bereich
der Schmerzmedizin aus. Es lasst sich daraus schliessen, dass es zwar nach wie vor
nur bedingt Angebote der Sozialen Arbeit fiir chronische Schmerzpatient*innen gibt,

der Diskurs jedoch steigt und die Ausarbeitung solcher Angebote beginnt.

Bengel und Helmes sagen aus, dass es einen grossen Einfluss auf Betroffene hat, wie
das soziale Umfeld und die Gesellschaft mit chronischen Schmerzen umgeht (2011,
S. 538). «Unsichtbare» Erkrankungen respektive Schmerzen kdnnen zu Unsicherheiten
und folgenden Ablehnungsreaktionen fiihren (S. 539). Es lasst sich daraus schliessen,
dass die Wahrscheinlichkeit fiir psychische Erkrankungen erhoht wird (vgl. Kapitel
2.2.2 Psychische Auswirkungen). Auch Koesling, Kieselbach und Bozzaro schreiben in
ihrem Artikel, dass gesellschaftliche Deutungsmuster einen grossen Einfluss auf das
Verstandnis und den Umgang mit chronischen Schmerzen haben (2019, S. 223).
Immer noch dominiert in der Gesellschaft das Denken, dass Krankheiten nur

existieren, wenn sie sichtbar sind. Dies erfahren Betroffene als sehr belastend, da
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ihnen damit unterstellt wird, dass sie sich alles nur einbilden oder sie ihre Schmerzen
Ubertreiben oder simulieren (ebd.). Neben der Nichtanerkennung chronischer
Schmerzen als ernstzunehmende Krankheit im sozialen Umfeld, ist dies auch in der
Gesellschaft der Fall (Koesling et al., 2019, S. 223).

Chronischer Schmerz und Gesellschaft sind miteinander verwoben, was deutlich
macht, dass chronischer Schmerz nicht nur in der Medizin eine Rolle spielt, sondern
auch als soziales Phanomen begriffen werden muss. Koesling et al. machen deutlich,
dass sowohl die Lebensweisen wie auch die Erwartungen der Gesellschaft mit welchen
sich chronische Schmerzpatient*innen konfrontiert sehen, mehr beriicksichtigt
werden miuissen und neben medizinischen Massnahmen auch sozialpolitisch noch

mehr aufgegleist werden kann und muss (2019, S. 224).

In der Gesundheitspolitik werden vor allem die enormen Kosten, welche durch
chronische Schmerzen entstehen, betrachtet. Die «Societal Impact of Pain» (SIP) -
Plattform hat die Bewusstseinsscharfung fir Schmerzen sowie die Veranderung der
Schmerzpolitik zum Ziel und wird von der Europdischen Schmerzvereinigung EFIC
geleitet (EFIC, n.d.). 2017 halt die SIP fest, dass die Auswirkungen von Schmerzen die
EU jahrlich bis zu 441 Milliarden Euro kostet (SIP, 2017). Chronische Schmerzen ist
eine der haufigsten Ursachen fir Erwerbsunfihigkeit und gehort zu den teuersten
Erkrankungen im Arbeitsumfeld (ebd.). Die jahrlich gesprochenen Gelder fiir
schmerzbedingte Beschwerden haben zum Ziel, Schmerztherapien zu verbessern, um
die Produktivitat der Arbeitnehmer*innen zu steigern und die Kosten aufgrund von
Schmerzen in Zukunft zu senken (ebd.).

In einer Anndaherung an die Kosten chronischer Schmerzen in der Schweiz weist
Oggier darauf hin, dass auch in der Schweiz die Kosten fiir chronische Schmerzen
einen grossen Anteil ausmachen und deshalb den verschiedenen Aspekten
chronischer Schmerzen sowohl in der Politik als auch im Gesundheitswesen grossere
Aufmerksamkeit zukommen sollte (2007, S. 1268). Die hohen Kosten sind auch Folge
des mangelnden Wissens liber chronische Schmerzen der Fachleute - viele Betroffene
missen zu mehreren Arzt*innen, ohne eine genaue Diagnose zu erhalten, was enorm
teuer ist (swissinfo, 2003). Uwe Freisens vom Marktforschungsinstitut NFO Infratest
Health sieht den Grund hierfiir in der bisherigen Tabuisierung des Themas Schmerz
in der Schweiz (ebd.). 2022 fordert Hans Stockli von der sozialdemokratischen Partei

der Schweiz den Bundesrat dazu auf, Stellung zum Handlungsbedarf im Bereich der
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Schmerzmedizin zu nehmen (Das Schweizer Parlament, 2022). Ob und welcher
Handlungsbedarf besteht, wird vom Bundesrat nicht beurteilt, da hierfiir die Kantone
zustandig seien. Eine adaquate Behandlung fiir die jeweilige Krankheitssituation

passend durch qualifiziertes Fachpersonal erachtet er jedoch als sinnvoll (ebd.).

Im September 2023 findet der dreizehnte Kongress der europdischen
Schmerzvereinigung EFIC statt, bei welchem Fachkrafte des Gesundheitswesens,
Schmerz- und Interessensverbande, Forscher und Spezialisten auf dem Gebiet des
Schmerzes sowie Versicherer und Budgetinhaber zusammenkommen, um in einer EU-
weiten Zusammenarbeit Losungen fiir eine Verbesserung des Lebens mit chronischen
Schmerzen aber auch fiir das Minimieren der Auswirkungen von Schmerzen auf die
Gesellschaft zu finden (EFIC, 2023).
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3 Endometriose

Endometriose beschreibt eine Erkrankung der Gebdrmutter, bei welcher
gebarmutterschleimdhnliches Gewebe ausserhalb der Gebarmutter auftritt (Ebert,
2011,S. 1). Dieses Gewebe, Endometrioseherde genannt, verursacht unterschiedliche
Beschwerden. Die Endometrioseherde siedeln sich vorwiegend im Bauch- und
Beckenraum, beispielsweise an den Eierstocken oder am Darm an. Da das Gewebe
jedoch die Fahigkeit besitzt an jeder Korperstelle zu wachsen, gibt es auch Falle, in
welchen Endometrioseherde beispielsweise in der Lunge vorkommen (Endometriose-
Vereinigung Deutschland e.V., 2020, S. 3). Das Gewebe kann zudem in andere Organe
hineinwachsen und unterschiedliche Beschwerden auslésen (Hohenforst, 2022, S. 10-
11). In Abbildung 5 werden verschiedene Endometrioseherde im Bauchraum illustriert,
wobei die unterschiedliche Lokalisation der gebarmutterschleimdahnlichen Gewebe

erkennbar wird.
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Abbildung 5. Endometrioseherde. Nach Endometriose-Vereinigung
Deutschland e.V., 2020, S. 3.

Das Gewebe ausserhalb der Gebarmutter folgt wie die Gebarmutterschleimhaut dem
Menstruationszyklus. Dementsprechend bauen sich Endometrioseherde auf und

wieder ab, was zu Blutungen fiihrt. Dieser Prozess kann zu Schmerzen,
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Entziindungen, Verwachsungen mit anderen Organen und Zysten fiihren (Hohenforst,
2022,S.10).

Endometriose ist eine gutartige Erkrankung, welche jedoch chronisch und mit
unterschiedlichster Symptomatik verlauft (Endometriose-Vereinigung Deutschland
e.V., 2020, S. 3-4). Weiter ist Endometriose ein rezidivierende, sprich wiederkehrende
Erkrankung (Hohenforst, 2022, S. 27). Endometriose stellt die zweithdufigste
gynakologische Erkrankung dar (Hohenforst, 2022, S. 10). Weltweit sind 10 % bis 15
% aller Personen mit Uterus von Endometriose betroffen (Steinberger, 2013, S. 23;
Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V., 2020, S. 4). Zwischen den ersten
Symptomen einer Endometriose bis zur Diagnosestellung vergehen im Schnitt zehn
Jahre (Mechsner, 2021, S. 159). Diese Problematik besteht einerseits aufgrund der
weiterhin bestehenden Unbekanntheit der Erkrankung. Anderseits bestehen keine
Kenntnisse uUber die Schmerzmechanismen von Endometriose (Mechsner, 2020, S.
62). Ebenso ist die Atiologie (Ursache) von Endometriose weiterhin nicht geklart
(Universitats-Endometriosezentrum Franken, 2022, S. 6). Schweppes (2019a), Ebert
(2011) und Steinberger (2013) beschreiben fiinf unterschiedliche Erklarungsmodelle,
welche teilweise seit hundert Jahren bestehen. Daraus schliesst sich, dass die
Entstehung von Endometriose weiterhin unklar ist und die Forschung keine neueren
Hinweise findet. Hohenforst halt fest, dass das Unwissen liber die Entstehung von
Endometriose einen Teil zu der Problematik einer nicht erfolgreichen Behandlung
beitragt (2022, S. 15).

Endometriose zeigt sich in sehr unterschiedlicher Symptomatik, mit unterschiedlich
starker Auspragung und komplexem Beschwerdebild (Burghaus & Beckmann, 2021,
S. 172). Zudem besteht kein Zusammenhang zwischen den Beschwerden und dem
Schweregrad der Erkrankung. Dementsprechend gibt es Betroffene, welche nur durch
einen Zufallsbefund von der Endometriose erfahren, da sie keinerlei Beschwerden
haben. Andere Betroffene leiden unter taglichen starken Schmerzen (Mechsner, 2016,
S. 480). Im Zusammenhang mit Endometriose wird daher haufig die Beschreibung
«das Chamadleon der gyndkologischen Erkrankung» verwendet (vgl. Burghauser &
Beckmann, 2021, S. 172; Ebert, 2011, S. 29; Endometriose-Vereinigung Deutschland
e.V., 2020, S. 4).
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Zu dem Leitsymptom von Endometriose gehoéren Schmerzen, welche in
unterschiedliche Bereiche unterteilt werden (Mechsner, 2016, S. 479). Viele Betroffene
erleben starke Menstruationsschmerzen, welche unter anderem zu Bewusstlosigkeit
und/oder Erbrechen fihren konnen (Ebert, 2011, S. 29). Ebenso kdnnen chronische
Unterbauchschmerzen auftreten. Dabei kann der Schmerz sowohl zyklusabhdngig wie
zyklusunabhdngig vorkommen (Burghaus & Beckmann, 2021, S. 172). Weiter
berichten Betroffene von Schmerzen beim Geschlechtsverkehr, beim Stuhlgang sowie
beim Urinieren. Die beschriebenen Schmerztypen kénnen sowohl einzeln wie auch
kombiniert auftreten. Als weiteres Leitsymptom von Endometriose gilt ein unerfillter
Kinderwunsch (Mechsner, 2016, S. 479-480). Aufgrund von Endometrioseherden
und/oder Zysten, welche die Eileiter und Eierstocke betreffen, wird die Fahigkeit einer
Schwangerschaft eingeschrankt. Gemass Steinberger besteht jedoch auch ohne Befall
der reproduktiven Organe eine statistische Auffdlligkeit, dass Endometriose
Betroffene ihren Kinderwunsch seltener als Nichtbetroffene erfiillen kénnen (2013, S.
53).

Neben den Leitsymptomen gibt es unterschiedliche Begleitsymptome, welche bei
Endometriose auftreten konnen. Folgende Beschwerden konnen isoliert oder in
Kombination zueinander und/oder mit obengenannten Schmerzsymptomatik und

Infertilitat vorkommen:

e Starke Menstruationsblutung

e Blasenbeschwerden

e Darmbeschwerden

e Magenbeschwerden

e Kopfschmerzen

e Schwindel

e Schmerzen um den Eisprung

e Riickenschmerzen

e Schmerzen, welche in die Beine ausstrahlen

e Chronische Erschopfung (Mechsner, 2016, S. 480)

Es zeigt sich, dass das Beschwerdebild der Endometriose sehr komplex sein kann. So
wenden sich Betroffene je nach Symptomatiken nicht an Gyndkolog*innen, sondern
auch an andere medizinische Fachkrdfte, welche beispielsweise auf

Darmbeschwerden oder Kopfschmerzen spezialisiert sind (Mechsner, 2021, S. 159).
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Endometriose ist gemadss Mechsner eine chronisch-entziindliche Erkrankung, «die sich
nicht einfach wegoperieren oder hormonell behandeln ldasst» (2021, S. 159). Die
Erkrankung begleitet Betroffene liber die gesamte Lebensdauer und muss daher als

chronische Schmerzerkrankung verstanden werden (S. 159).

Obschon Endometriose als korperliche Erkrankung gilt, hat sie eine enge
Wechselwirkung auf das psychische und soziale Wohlbefinden von Betroffenen. Durch
das Erleben der Symptome, beispielsweise chronischer Schmerzen, hat Endometriose
vielfaltige psychosoziale Auswirkungen (Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.,
2020, S. 11; von Hoerschelmann, 2019, S. 35).

Schmerzen und insbesondere chronische Schmerzen wirken sich auf das psychische
Wohlbefinden aus (Fuhrmann, 2021, S. .14). Da die Leitsymptomatik von
Endometriose mit Schmerzen sowie chronischen Schmerzen beschrieben wird, lasst
sich daraus schliessen, dass sich Endometriose-bedingte Schmerzen ebenfalls auf das
psychische Wohlbefinden von Betroffenen auswirkt. Fuhrmann beschreibt, dass
Schmerzen zu negativer Stimmungslage, Antriebslosigkeit und/oder Schlaf- und
Konzentrationsproblemen fiihren. Ebenfalls wirken sich Schmerzen negativ auf die
Lebenslust und Leistungsfdahigkeit aus, was zu sozialen Beeintrachtigungen fiihren
kann (vgl. Kapitel 3.2.3 Soziale Auswirkungen). Die Auswirkungen im sozialen Bereich
konnen weiter zu Geflihlen wie Hilflosigkeit, Wut, Angst oder Niedergeschlagenheit
fihren (2021, S. 14). Im Kapitel 3.1 Begriffsklarung wurde bereits beschrieben, dass
die Diagnosestellung oft lange dauert. Gemadss Fuhrmann wirkt sich diese Tatsache
negativ auf die psychische Situation von Betroffenen aus, da die Symptomatik lange
Zeit nicht medizinisch erklarbar ist (2021, S. 14). Carmona schliesst sich Fuhrmann
an und betont, dass viele Betroffene auf Unverstandnis in ihrem Umfeld sowie bei
Arztinnen und Arzten stossen. Durch die Unbekanntheit der Erkrankung werden sie
oft an andere Fachrichtungen (iberwiesen, ohne dabei eine Antwort auf ihre
Beschwerden oder eine adaquate Behandlung zu erhalten, was sich auf das
Wohlbefinden von Betroffenen auswirken kann (2022, S. 129). Auch Leeners
beschreibt, dass die Verzégerung einer Diagnosestellung und das Nichternstnehmen
ihrer Symptome Belastungsfaktoren fiir Endometriose Betroffene darstellen (2011, S.
13). Sozialer Riickzug, eine Entwicklung einer depressiven Stérung und weitere

psychische Erkrankungen kénnen eine Folge davon sein (Fuhrmann, 2021, S. 14).
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Gemadss der Studie von Schute, Brdaunig, Ebert & Kriger liegt die Haufigkeit von
Depressionen und depressiven Verstimmungen der weiblichen Bevélkerung bei 10 %
bis 15 % (2011, S. 260). Die Haufigkeit von Angststorungen liegt im Durchschnitt bei
7 % - 19 %. Im Vergleich dazu, stellten Schute et al. fest, dass rund 45 % aller
Endometriose Betroffener von einer Depression und 62 % von Angststorungen
betroffen sind (2011, S. 260-262). Dies bestatigt ebenfalls Leeners, welche von einer
vermehrten Anzahl von Angsten und Depressionen bei Personen mit Endometriose
spricht (2011, S. 14).

Unterschiedliche Studien bestdtigen, dass sich Endometriose nicht nur auf die
korperliche Gesundheit von Betroffenen auswirkt. Die korperlichen Symptome fihren
dazu, dass die Lebensqualitdt von Betroffenen reduziert wird (Marinho et al., 2018, S.
399; La Rosa et al., 2020, S. 68). Die Schmerzen unterschiedlicher Form, welche
Betroffene von Endometriose erfahren, stellen dabei den grossten Einflussfaktor auf
die Lebensqualitat dar (De Graaff et al., 2013, S. 2682-2683). La Rosa et al. betonen,
dass die Auswirkungen der korperlichen Beschwerden auf das allgemeine
Wohlbefinden und die Lebensqualitit von Betroffenen aktuell nur teilweise erforscht
wurden und weitere Studien und klinische Forschungen erforderlich sind, um ein
Gesamtbild der Auswirkungen von Endometriose zu erhalten (2020, S. 68). Die
unterschiedlichen Studien sowie Literatur zeigen, dass sich Endometriose auf
unterschiedliche Bereiche des sozialen Lebens auswirken. So betonen unter anderem
Leeners (2011, S. 12) sowie Imboden und Miller (2018, S. 77), dass Endometriose

unterschiedliche psychosoziale Folgen hat.

Aufgrund der Schmerzen liben Betroffene kaum oder gar keine Freizeitaktivitdten aus.
Sie fuihren oft nur noch Pflichtaufgaben aus und ziehen sich aus dem sozialen Leben
zurick (Fuhrmann, 2021, S. 14). Ebenso ist die allgemeine Leistungsfdahigkeit von
Betroffenen oft beeintrachtigt. Eine Studie von Soliman et al. zeigt auf, dass die
befragten Personen aufgrund von korperlichen Beschwerden rund fiinf Stunden
wochentlich weniger produktive Arbeit verrichten konnten als Personen ohne
Beschwerden (2017, S. 749).
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«Das sind dann so zehn Tage, da kann ich gar nichts planen, manchmal kann ich
nicht mal rausgehen. Inzwischen weiss ich, dass ich dann meine Pldne dndern oder
Verabredungen absagen muss. Meine Freunde wissen das auch. Man muss immer

liberlegen, bevor man plant, das ist Teil meines Lebens»

(Endometriose-Patientin zitiert nach Neises-Rudolf, 2023, S. 193).

Gemadss einer Studie von Fourquet et al. fihlen sich 48 % der befragten Personen in
ihrem sozialen Leben durch die Endometriose eingeschrankt (2010, S. 2425). Leeners
beschreibt, dass gemeinsam geplante Freizeitaktivititen oftmals aufgrund
Endometriose-bedingter Schmerzen abgesagt werden missen (2011, S. 13). Imboden
und Miller schliessen sich Leeners an. Oftmals werden soziale Anldsse wie
Geburtstagsfeiern aufgrund der Beschwerden vermieden. Betroffene sind daher oft
mit ihren Schmerzen allein und sozial isoliert (2018, S. 77). Da Unternehmungen
aufgrund der Schmerzen nicht mehr modglich sind, rickt die Wichtigkeit der
Freizeitgestaltung in den Hintergrund. Haufig gehen Betroffene trotzt starken
Schmerzen und Erschopfung zur Arbeit. Die Energie, um in ihrer freien Zeit mit
Freund*innen etwas zu unternehmen fehlt daher wiederholt. Auch gibt es Betroffene,
welche ihr soziales Leben nach ihrem Menstruationszyklus planen. Da sie wissen, dass
sie zu bestimmten Zeitpunkten in ihrem Zyklus starke Beschwerden haben werden,
planen sie keine Freizeitaktivitdten in dieser Zeit. Die Unterstlitzung und Verstdandnis
des sozialen Umfelds ist daher ein wichtiger Faktor, um depressive Erkrankungen zu
verhindern (Carmona, 2022, S. 139). Gemass Leeners ist jedoch diese Unterstiitzung
sehr unterschiedlich (2011, S. 13). Da Endometriose als Erkrankung weiterhin fir viele
Personen nicht bekannt ist, fehlt es an Verstandnis, wenn Verabredungen abgesagt
werden mussen (Neises-Rudolf, 2023, S. 193). Mehrfach erleben Betroffene, dass ihr
Umfeld zu Beginn der Diagnose verstandnisvoll ist und Unterstiitzung anbietet. Je
langer die Erkrankung jedoch dauert, desto weniger Unterstiitzung und Verstandnis

wird ihnen entgegengebracht (Leeners, 2011, S. 13-14).

Aus der Studie von De Graaff et al. geht hervor, dass Endometriose Beziehungen
beeinflusst. 34 % aller befragten Personen gaben an, dass sich ihre Beschwerden

negativ auf die Beziehung zu ihrem*r Partner*in auswirkte. Zusatzlich betrachteten
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rund 20 % der befragten Personen Endometriose als Ursache fiir die Trennung von
ihrem*r Partner*in (De Graaff et al., 2013, S. 2681).

Wie bereits beschrieben beeinflusst Endometriose die Freizeitplanung und -aktivitat
von Betroffenen. Aufgrund der Schmerzen miissen gemeinsam geplante Aktivitaten
abgesagt oder verschoben werden, welches eine Liebesbeziehung beeintrachtigen
kann (Imboden & Miller, 2018, S. 77). Zudem sind viele Endometriose Betroffene
aufgrund der Schmerzen in ihrer Leistungsfahigkeit vermindert (Soliman et al., 2017,
S. 749). Dies kann dazu fiihren, dass vermehrt Aufgaben, beispielsweise im Haushalt,
bei der Kinderbetreuung oder bei administrativen Tatigkeiten von der
Lebenspartnerin oder dem Lebenspartner tibernommen werden miissen. Gemass
Leeners kdnnen Endometriose-bedingte Schmerzen eine Beziehung belasten und zu

Storungen fiihren (Leeners, 2011, S. 13).

Neben den bereits beschriebenen Faktoren, welche eine Beziehung belasten kénnen,
werden in der Literatur insbesondere zwei weitere Leitsymptome von Endometriose
genannt, welche zu Beeintrdachtigungen einer Beziehung fiihren kénnen - Infertilitat
und Schmerzen, spezifisch Schmerzen beim Geschlechtsverkehr (vgl. Kapitel 3.2.3.3

Sexualitat).

Eine zufriedenstellende Sexualitat ist fur alle Menschen ein grundlegendes Bediirfnis
(Steinberger, 2013, S. 45). Als eines der Leitsymptome von Endometriose wird
schmerzhafter Geschlechtsverkehr beschrieben (Mechsner, 2016, S. 479-480). Dies
bestdtigt ebenfalls eine Studie von Fritzer et al. Dabei gaben 78 % der befragten
Personen an, dass sie Schmerzen wahrend oder nach dem Geschlechtsverkehr

versplren (2013).

Da Sexualitit oft mit Schmerzen verbunden wird, kann sich das sexuelle
Lustempfinden von Betroffenen verringern (Endometriose-Vereinigung Deutschland
e.V., 2020, S. 12). Aus Angst vor erneuten Schmerzen verzichten Betroffene oft
ganzlich auf Geschlechtsverkehr (Neises-Rudolf, 2023, S. 191). Neben den Schmerzen
wahrend und nach dem Sex erleben viele Personen weitere koérperliche Schmerzen
(vgl. Kapitel 3.2.1 Physische Auswirkungen). Durch das Schmerzerleben verringert
sich das Verlangen nach korperlicher Ndhe im Allgemeinen sowie nach
Geschlechtsverkehr zusatzlich (Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V., 2020, S.

12). Fritzer et al. stellten fest, dass Betroffene weniger sexuell aktiv sind als die
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Vergleichsgruppe (2013). Ebenso entstehen bei Betroffenen Schuldgefiihle gegeniiber
ihren Partner*innen sowie die Angst eines Verlusts der Beziehung aufgrund der

verminderten Sexualitat (Engel-Széchényi, 2023, S. 206).

Als weiteres Leitsymptom von Endometriose wird ein unerfillter Kinderwunsch
beschrieben. Eine Endometriose Diagnose muss jedoch nicht zwingend zu
Unfruchtbarkeit fihren (Becherer & Popovici, 2023, S. 279). Ein unerfillter
Kinderwunsch kann Betroffene stark belasten. Dass der urspriinglich vorgestellte
Lebensentwurf nicht realisiert werden kann, stellt Betroffene vor Herausforderungen.
Der unerfillte Kinderwunsch kann zu depressiven Reaktionen sowie zu einer Stérung
des Selbstwertgefiihles fihren (Neises-Rudolf, 2023, S. 195). Wie bereits beschrieben
konnen Betroffene auch durch einen unerfillten Kinderwunsch Schuldgefiihle
gegeniuber ihrer Partnerin oder ihrem Partner und Angste vor einer Trennung

entwickeln (Steinberger, 2013, S. 45).

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass die Sexualitdit durch

Endometriose-bedingte Schmerzen beeintrachtigt wird.

Durch die starken Schmerzen, welche viele Betroffene mit Endometriose erleben, kann
die Berufs- und Ausbildungstadtigkeit beeintrachtigt werden. Durch Endometriose-
bedingte Beschwerden kann es zu arbeitsplatzbezogenen Problemen kommen
(Leeners, 2011, S. 13). Imboden & Miiller weisen auch darauf hin, dass Endometriose
Betroffene aufgrund der Symptome in ihrer Arbeitstdatigkeit eingeschrankt sind.
Neben den Fehlzeiten flihren die Beschwerden auch zu einer Beeintrachtigung ihrer
Leistungsfahigkeit (2018, S. 77). Dies bestadtigt ebenfalls eine weltweite Studie von
Nnoaham et al. aus dem Jahr 2011. Uber 50 % der befragten Personen fehlten
monatlich mehrere Tage an ihrem Arbeitsplatz aufgrund von Endometriose-bedingten
Schmerzen. Durch die Beschwerden sind sie gemass der Studie bis zu 38 % weniger
leistungsfahig. Im Vergleich zu Personen ohne Endometriose sind Betroffene demnach
in ihrer Arbeitsproduktivitdat eingeschrankt. Die Einschrankung wird in der Studie im
Durchschnitt auf elf Stunden wdchentlich beziffert (zitiert nach Carmona, 2022, S.
136).

Steck, Felberbaum, Kiipker, Brucker & Finas sowie Steinberger beschreiben, dass die
hohe Leistungserwartung in der Arbeitswelt zu zusatzlichem Druck fiir Betroffene
fuhrt (2004, S. 98; 2013, S. 46). Die monatliche Arbeitsunfdhigkeit fuhrt oft zu
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Konsequenzen, so dass Betroffene nicht von Beférderungen profitieren kdnnen, mit
Vorwirfen und Misstrauen von Vorgesetzten und Arbeitskolleginnen und -kollegen
konfrontiert sind bis hin zur Kiindigung des Arbeitsverhdltnisses (Steinberger, 2013,
S. 46; S. 304). Viele Betroffene versuchen daher oft trotz starken Schmerzen und
moglichen weiteren Beschwerden zu arbeiten und Leistung zu erbringen (Steck et al.,
2004, S. 98; Steinberger, 2013, S. 46). Dies zeigt ebenfalls eine Studie von Hansen,
Kesmodel, Baldursson, Schultz & Forman. Rund 30 % aller befragten Personen gaben
an Schuldgefiihle zu haben, wenn sie aufgrund Endometriose-bedingter Schmerzen
nicht arbeiten kénnen, obschon sie sich nicht in der Lage fiihlen, aufgrund der
Schmerzen und Erschépfung ihre Arbeit zufriedenstellend auszufithren (2013, S. 335-
336).

Endometriose tritt nicht in einem bestimmten Alter auf. Tendenziell sind aber bereits
junge Personen betroffen. Demzufolge konnen die Beschwerden bereits die Schul-
und Ausbildungszeit von Betroffenen negativ beeinflussen. Gemadss Steinberger
konnen Abschliisse verzogert oder verhindert werden, was sich auf die berufliche
Karriere der Betroffenen auswirkt (2013, S. 46).

Durch die beruflichen Beeintrachtigungen von Endometriose entstehen fur die
Betroffenen oftmals indirekte Kosten. Dass Betroffene nicht beférdert werden, ihre
Ausbildung nicht abschliessen kénnen oder ihr Arbeitsverhaltnis gekiindigt wird,
wirkt sich unweigerlich auf die personliche finanzielle Lage aus. Eine Studie von
Simoens et al. bestdtigt, dass die jahrlichen Durchschnittskosten von Betroffenen von
Endometriose rund 9'500 Euro betragen. Bei 66 % dieser Kosten handelt es sich um

indirekte Kosten, welche durch Produktivitdtsverlust entstanden (2012, S. 1294).

Neben der operativen und medikamentésen Behandlung von Endometriose finden
sich in der Literatur eine Vielzahl an alternativen und komplementaren
Behandlungsoptionen (vgl. Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V., 2021;
Hohenforst, 2022, S. 70-101; Steinberger, 2013, S. 41-44). In der Schweiz werden alle
komplementdren Leistungen von der obligatorischen Krankenpflegeversicherung
Ubernommen, sofern die Therapeutinnen und Therapeuten eine medizinische
Fachausbildung sowie komplementarmedizinische Weiterbildung vorlegen kénnen.

Alle nichtarztlichen Therapien werden dementsprechend nicht ibernommen und

39



konnen allenfalls lber eine Zusatzversicherung abgedeckt werden (Bundesamt fir
Gesundheit, 2023).

Da Endometriose rezidivierend (wiederkehrend) ist und die therapeutischen
(operativen und medikamentosen) Therapiemoglichkeiten beschrankt sind
(Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V., 2019a, S. 3) lasst sich ableiten, dass
viele Betroffene weitere Behandlungsoptionen suchen und daher zu komplementaren,
alternativen und erndahrungsspezifischen Therapien greifen. Dadurch konnen Kosten
entstehen, welche nicht gedeckt sind. Steinberger stellt fest, dass chronische
Erkrankungen «ein erhohtes Risiko fiir ein Leben an der Armutsgrenze haben»,

welches auch auf Endometriose Betroffene zutreffen kann (2013, S. 48).

Ebenso wird eine angepasste Erndhrung in der Literatur erwdhnt. Es lassen sich
Ratgeber zu optimaler Erndhrung bei Endometriose finden (vgl. Kaiser & Korell, 201 3;
von Hoerschelmann, 2019). Es gibt eine Vielzahl an Erndhrungsvorschlagen fir
Endometriose Betroffene. Wie die Erkrankung selbst, gibt es auch bei der Erndhrung
unterschiedliche Auspragungen. So kann fiir bestimmte Personen eine vegane oder
glutenfreie Erndahrung Vorteile erbringen. Andere Personen machen gute Erfahrungen
mit fleischhaltiger Erndhrung (Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V., 2020, S.
22-23). Daraus lasst sich schliessen, dass Betroffene selbst herausfinden miissen, was
die optimale Erndhrung fir sie selbst ist. Dies kann unter anderem auch mit erhdohten

Kosten aufgrund spezieller Lebensmittel verbunden sein.

Wie dargelegt wurde, ist Endometriose eine korperliche Erkrankung, welche direkte
Auswirkungen auf viele Lebensbereiche und die Lebensqualitdt von Betroffenen hat
(vgl. Kapitel 3.2 Direkte Auswirkungen von Endometriose fiir Betroffene). Durch die
unterschiedlichen korperlichen Beschwerden zeigt sich, dass medizinische
Behandlung notwendig ist. Durch die Auspragung der psychosozialen Auswirkungen
lasst sich zusadtzlicher Handlungsbedarf auf sozialer und psychologischer Ebene
ableiten. So hat beispielsweise Italien Endometriose zu einer sozialen Erkrankung
erklart (Schweppe, Ebert & Kiesel, 2010, S. 239).

Wie mit der Erkrankung medizinisch, politisch und sozial umgegangen wird, kann sich

ebenfalls indirekt auf die Lebensqualitdat von Endometriose Betroffenen auswirken. Im
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Folgenden wird der unterschiedliche Umgang der Medizin, Gesellschaft und Politik
mit Endometriose genauer erlautert und die indirekten Auswirkungen fiir Betroffene

dargelegt.

Es gibt verschiedene operative sowie medikamentose Behandlungsansatze bei
Endometriose (Schweppe, 2019b, S. 27). Da die Ursache der Erkrankung jedoch
weiterhin unbekannt ist, kann sich die medizinische Behandlung ausschliesslich auf
eine Symptombekampfung konzentrieren (Endometriose-Vereinigung Deutschland
e.V., 2022b, S. 1). Neben der operativen Entfernung der Endometrioseherde wird in
der Literatur die medikamentdse Behandlung durch hormonelle Prdparate und
Schmerzmedikamente beschrieben (Hohenforst, 2022, S. 44-65). Auch kann
Schmerztherapie unter Beriicksichtigung des bio-psycho-sozialen Modelles
(Willimann, 2023, S. 75-76) sowie psychologische Unterstiitzung und Therapie
sinnvoll und notwendig sein (Hohenforst, 2022, S. 99-100; Niehues, 2019, S. 146-
147). Viele Betroffene haben mit ihrer Endometriose Vieles erlebt und unter
Umstanden einen langen Leidensweg hinter sich. Durch die fehlende Akzeptanz,
Bagatellisierung der Schmerzen und sozialer Isolation kann sich eine Angststorung
als auch eine depressive Episode entwickeln. Umso wichtiger erscheint hier die
psychologische Begleitung (Hohenforst, 2022, S. 99-100).

Auch mit medikamentoser, therapeutischer und/oder operativer Behandlung leiden
Betroffene haufig weiterhin unter Beschwerden wie chronischen Schmerzen,
Menstruationsschmerzen oder Schmerzen beim Geschlechtsverkehr (De Graaff et al.,
2013, S. 2684). Die Rezidivrate von Endometriose betragt 40 %. Eine dauerhafte
Heilung von Endometriose ist zurzeit nicht moglich (Schweppe, 2019b, S. 27). Neben
den schulmedizinischen Behandlungsmaoglichkeiten werden daher auch eine Vielzahl
an komplementaren und alternativmedizinischen Therapieansdtzen beschrieben. So
konnen Osteopathie, traditionelle chinesische Medizin, Pflanzenheilkunde oder
Erndhrungsumstellungen und -verdnderungen einen positiven Effekt auf die
Behandlung der Symptome haben (vgl. Carmona, 2022, S. 147-167; Hohenforst,
2022, S. 69-98).

Die Diagnosestellung, welche fiir viele Betroffene eine Befreiung darstellt, erfolgt, wie
im Kapitel 3.1 Begriffsklarung erwdhnt, oft erst nach zehn Jahren (Carmona, 2022, S.
65; Mechsner, 2021, S. 159). Es zeigt sich, dass sich hinsichtlich dieser Realitdt in den
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letzten Jahren nichts verdandert hat. Bereits im Jahr 2011 berichteten Schweppe, Ebert
& Kiesel (S. 33) sowie Leeners im 2011 (S. 13) Uber eine zehnjahrige Dauer bis zur
Diagnose. Diese Tatsache ist dem mangelnden Bewusstsein und dem fehlenden
Fachwissen in der Medizin beziiglich Endometriose geschuldet (Carmona, 2022, S.
65). Die Unbekanntheit und die wenigen Fortschritte rund um die Behandlung sind
gemadss Carmona auf patriarchale Strukturen zuriickzufiihren (2022, S. 65). Dem
schliesst sich auch Engelsing an. Endometriose gehort weiterhin zu den haufigsten
verkannten gyndkologischen Krankheitsbildern. Frauenspezifische Faktoren werden
in der Medizin weiterhin kaum beriicksichtigt. Dies fiihrt dazu, dass weiblich gelesene
Personen doppelt so haufig medizinisches Fachpersonal aufsuchen missen, damit
ihre Beschwerden ernstgenommen werden. Auch werden ihre Symptome oft schneller
als psychosomatisch diagnostiziert. Engelsing halt daher fest, dass die
Gendermedizin weiter ausgebaut werden muss, damit Frauen eine bessere
Behandlung erhalten. Zudem bendtigt die Medizin mehr Menschlichkeit, welche die
Patientinnen und Patienten ganzheitlich betrachtet und damit zum gesamten
Wohlergehen beitragen kann (2019, S. 91-92).

«Eigentlich hatte ich Endometriose-Symptome wie aus dem Medizin-Bilderbuch - nur

hatte dieses Bilderbuch keiner der Arzte, zu denen ich ging, gelesen»

(Endometriose-Patientin zitiert nach Steinberger, 2013, S. 116).

Das Kapitel 3.2.3 Soziale Auswirkungen zeigt die vielfdltigen Folgen auf sozialer
Ebene von Endometriose auf. Neben Schwierigkeiten im beruflichen und sozialen
Leben erfahren viele Betroffene sexuelle und finanzielle Problematiken, welche sich

auf die gesamte Lebensqualitdt auswirken.

Neben den koérperlichen und medizinischen Therapien stellt die Hilfe zur Bewdltigung
von psychischen, emotionalen und sozialen Folgen der Endometriose daher einen
wichtigen Punkt in der Behandlung von Endometriose dar (Ulrich, 2023, S. 40-41).
Auch Steck, Felberbaum, Kiipker, Brucker & Finas beschreiben, dass die medizinische
Behandlung nur eine Form der Unterstiitzung darstellt. Aufgrund der Tatsache, dass
Endometriose eine chronische Erkrankung ist und weitreichende Auswirkungen auf
das Leben von Betroffenen hat, bedarf es «Selbsthilfegruppen, Rehabilitation sowie
das Auffinden von weiteren Losungskonzepten, um ein Leben mit der Krankheit zu
ermdglichen» (2004, S. 100). De Graaff et al. kommen in ihrer Studie Uber die
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Auswirkungen von Endometriose auf das korperliche, psychische und soziale
Wohlbefinden von Betroffenen ebenfalls zum Schluss, dass die ausschliessliche
medizinische Behandlung von Endometriose zu kurz greift und eine Konzentration
auf die gesamte Lebensqualitit notwendig ist. Die emotionalen, sexuellen und
sozialen Schwierigkeiten gehdren genauso beachtet wie die korperlichen Folgen von
Endometriose (2013, S. 2684).

Die Realitat zeigt jedoch, dass sich die Endometriose Behandlung vor allem auf
medizinische Behandlungsoptionen (operativ, medikamentds) konzentriert. Nur in
Einzelfdllen wird mit den Betroffenen die gesamte Lebenssituation thematisiert und

Endometriose ganzheitlich behandelt (Leeners, 2011, S. 12).

Sowohl in Deutschland wie auch in der Schweiz gibt es zertifizierte
Endometriosezentren, welche auf die Behandlung von Endometriose spezialisiert sind
(Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V., 2023a; Endo-help, n.d.a) Dabei handelt
es sich um interdisziplindre Therapiezentren. Aufgrund der Komplexitit von
Endometriose ist «ein interdisziplindarer Behandlungsansatz unerlasslich, um auf alle
Bediirfnisse» der Betroffenen einzugehen (Carmona, 2022, S. 177). Die Abbildung 6
zeigt, die unterschiedlichen Fachrichtungen eines Endometriosezentrums. Durch die
Vielzahl der involvierten Stellen kann die Komplexitat der Endometriose abgeleitet

werden.

SPEZIALISIERTES THERAPIEZENTRUM

Chirurg*innen

Ureloginren Reproduktion
Thoraxchirur- Chirurgie :
gen*innen Ernahrung
rzzentrum
Immunolog*innen Labor : Schme
Genetiker*innen gynéakologische : :
Fallmanagerin Physiotherapie
und andere : i
Psycho|Ogle Akupunktur
psychiatrie 3
. Rontgen
pflege 3
Selbsthilfe- Komplen_wej\ntar- Traditionelle Chine-
guling gruppen medizin sische Medizin
telefonisch Osteopathie
Treften Pflanzenheilkunde

Abbildung 6. Endometriosezentrum. Nach Carmona, 2022, S. 179.

Obschon aufgezeigt wurde, dass Endometriose neben den korperlichen und
psychischen Folgen auch soziale Auswirkungen hat, gibt es keine sozialen

Unterstiutzungsformen (vgl. Abbildung 6). Endometriosezentren haben sich zum Ziel
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gesetzt die Lebensqualitdt von Betroffenen zu verbessern und gemeinsam mit ihnen
einen Umgang mit der Erkrankung zu finden. Neben den aufgezeigten Fachrichtungen
unter Abbildung 6 finden sich jedoch auch auf den Websites der unterschiedlichen
Endometriosezentren keine sozialarbeiterischen Unterstitzungsmoglichkeiten
(Charité Universitatsmedizin Berlin, 2023; Inselspital Universitatsspital Bern, n.d.). Im
Endometriosezentrum Bern bieten «EndoNurses» Beratungen an. Neben den
korperlichen Beschwerden unterstiitzen sie Betroffene bei beruflichen und sozialen
Auswirkungen von Endometriose. Sie haben eine pflegerische Ausbildung absolviert
und sich auf die Erkrankung Endometriose spezialisiert (Inselspital Universitatsspital
Bern, 2021). In Deutschland werden Beratungen angeboten, welche durch
ehrenamtlich tatige Personen durchgefiihrt werden (Endometriose-Vereinigung
Deutschland e.V., n.d.a). Auch gibt es eine Vielzahl an Selbsthilfegruppen, in welchen
Betroffenen Antworten und Unterstiitzung flr Schwierigkeiten ausserhalb ihrer
korperlichen Beschwerden finden (vgl. Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.,
2023b; Endo-help, n.d.b). Es lassen sich jedoch keine professionellen

Unterstitzungsangebote der Sozialen Arbeit fiir Endometriose finden.

Dariiber hinaus zeigen sich die beschriebenen patriarchalen Strukturen in der Medizin
auch in den Strukturen der Gesellschaft (Carmona, 2022, S. 65). Die Menstruation
unterliegt weiterhin einer sozialen Stigmatisierung. In religiosen Schriften werden
menstruierende Personen als unrein beschrieben. Auch sprechen wenige Personen
locker Gber ihre Menstruation. Eher werden Euphemismen wie «Besuch haben» oder
«die Tage haben» verwendet. Die Scham der Menstruation wird friih beigebracht,
Betroffene sprechen eher dariiber, dass sie sich nicht gut fiihlen, statt dass sie
menstruieren (2022, S. 133-134). In der Gesellschaft sollen Menstruierende aktiv sein
und ihre Blutung moglichst verstecken (Steinberger, 2013, S. 67). Schmerzen wahrend
der Menstruation gelten weiterhin als normal. Dadurch glauben viele Betroffene von
Endometriose, dass nur sie diese Schmerzen nicht aushalten kénnen. Dies wird vom
sozialen Umfeld und von arztlichem Fachpersonal zusatzlich verstarkt, wenn auch
hier die Schmerzen als Normzustand oder als psychisch bedingt betrachtet werden
(Carmona, 2022, S. 66). Eines der Leitsymptome von Endometriose ist eine
schmerzhafte Menstruation. Durch die Schwierigkeiten und die Stigmatisierung von
Menstruation in der Gesellschaft, lasst sich die Hiirde liber Endometriose zu sprechen,

diese zu erkennen und zu behandeln, ableiten.
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«Endometriose ist politisch! Zwei Millionen Betroffene in Deutschland.
Unterfinanzierte Forschung. Ungeniigende Versorgungssituation. Extrem lange

Diagnosezeitrdiume.»
(Endometriose -Vereinigung Deutschland e.V., n.d.b).

Wie auch der Umgang der Gesellschaft mit Endometriose, muss sich der Umgang mit
der chronischen Erkrankung in der Politik verandern (Endometriose-Vereinigung
Deutschland e.V., n.d.b). Der Handlungsbedarf auf politischer Ebene ist aufgrund der
jahrelangen Vernachldassigung von Endometriose komplex. Um eine Verbesserung fir
Betroffene anzustreben, bendtigt es eine Zusammenarbeit von unterschiedlichen
Gebieten der Politik, namentlich der Gesundheit, der Bildung, der Forschung und des
Sozialen. Die Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V. spricht sich daher fiir den
Aufbau einer nationalen Strategie gegen Endometriose aus (2022b, S. 1). Sie hat
folgende Handlungsempfehlungen und notwendigen Massnahmen im Umgang mit

Endometriose beschrieben:

e Nationale Aufklarungs- und Sensibilisierungskampagne, sowohl fir die
Allgemeinbevolkerung wie auch fir medizinisches und padagogisches
Fachpersonal

e Verbesserung der Versorgungsqualitat

e Aufklarung uUber Endometriose in der Arbeitswelt und Massnahme zur
Verbesserung der beruflichen Auswirkungen

e Aufbau von nationalen Strategien zur Verbesserung der Situation von

Endometriose Betroffenen (S. 3)

Unter dem Punkt «verbesserte Versorgungsqualitit» wird die Einflihrung
psychosozialer Beratungsangebote deutschlandweit beschrieben. Betroffene erhalten
dadurch die Mdoglichkeit, professionelle Hilfe in der Bewadltigung von sozialen,
beruflichen und finanziellen Schwierigkeiten in Anspruch zu nehmen (Endometriose-
Vereinigung Deutschland e.V., 2022b, S. 9-10). In Australien wurde bereits 2018 ein
Aktionsplan fir Endometriose vom Gesundheitsministerium vorgestellt. Dabei werden
die Schwerpunkte in der Aufklarung und Sensibilisierung, der verbesserten
medizinischen Versorgung mit Berlicksichtigung der psychischen und sozialen
Auswirkungen und der intensiveren Erforschung gesetzt. Insgesamt soll mit dem
Aktionsplan die Lebensqualitait und Unterstitzung fir Endometriose Betroffene

verbessert werden (Deutscher Bundestag, 2022, S. 6-8). Im Jahr 2022 kindigte
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Frankreichs Prasident ebenfalls eine nationale Strategie zur Bekdmpfung von
Endometriose an. Wie Australien setzt auch Frankreich die Schwerpunkte in der
Aufkldarung und Sensibilisierung, der verbesserten medizinischen Versorgung und
dem Ausbau der Forschung und Innovation (S. 9-10). Zudem wird eine Verbesserung
der Arbeitsbedingungen fiir Endometriose Betroffene gefordert. Neben der
Sensibilisierung der Gesellschaft nimmt die vertiefte Aufklarung von Personen, welche
in den Bereichen Gesundheit, Erziehung, Schule und Sozialer Arbeit tdtig sind, einen
wichtigen Punkt in der nationalen Strategie ein (S. 13). In der Schweiz wurden in den
letzten Jahren mehrere Petitionen mit der Thematik Endometriose eingereicht und
diskutiert. Dabei wurden unter anderem eine nationale Aufklarungs- und
Sensibilisierungskampagne sowie die Forderung von Forschung vom Bundesrat
abgelehnt (Das Schweizer Parlament, 2023). Von der schweizerischen Endometriose-
Vereinigung «Endo-Help» wurde im Jahr 2022 die Petition «<Endometriose - Geben Sie
Betroffenen eine Stimme!» eingereicht. Darin wurde eine nationale Aufklarungsarbeit,
die Verbesserung der medizinischen Versorgung, die finanzielle Erhohung der
Endometriose-Forschung sowie die Entwicklung weiterer Behandlungsoptionen
gefordert (Campax, n.d.). Das darauffolgende Postulat «Strategie fir die friihzeitige
Erkennung von Endometriose» folgte der eingereichten Petition. Der Bundesrat
anerkennt, dass Endometriose die soziale, physische und psychische Gesundheit stark
beeintrachtigt und daher eine addquate Versorgung und Begleitung bendtigt.
Dennoch empfahl er die Ablehnung des Postulats. Dies wurde damit begriindet, dass
die medizinischen Fachgesellschaften far Sensibilisierung und
Aufklarungskampagnen zustandig sind. Fiir geeignete Praventionsmassnahmen liege
die Kompetenz bei den Kantonen. Bezuglich der Forschung bestiinden bereits
Forschungsforderungen, welche genutzt werden kéonnen. Zudem stehe aktuell ein
Bericht zu frauenspezifischen Bediirfnissen im Gesundheitswesen aus, welcher
abgewartet werden soll, bevor weitere Stellung zu Endometriose genommen werden
kann. Im Mdrz 2023 nahm der Standerat das Postulat dennoch an. Somit wurde der
Bundesrat mit einem Bericht tiber die Behandlung von Endometriose beauftragt. Dabei
soll sowohl die Frihbehandlung, die Sensibilisierung von unterschiedlichen
Berufsgruppen und Arbeitgebenden sowie die Forschung berilicksichtigt werden.
Ausserdem sollen erforderliche Massnahmen fiir eine angemessene Behandlung

ausgefiihrt werden (Das Schweizer Parlament, 2023).

Im Vergleich zu anderen Landern zeigt sich in der Schweiz ein klares Defizit an
politischer Berilicksichtigung von Endometriose relevanter Thematik und
Verbesserung der Situation fiir Betroffene.
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4 Zwischenfazit: Endometriose-bedingte
chronische Schmerzen und ihre

Auswirkungen auf die Lebensqualitat

Wenn von chronischen Schmerzen die Rede ist, werden vor allem Ricken- und
Kopfschmerzen als die hdufigsten Beispiele genannt. Weiter werden auch
Gelenkschmerzen (z.B. Arthrose) oder Nervenschmerzen (z.B. Parkinson oder Multiple
Sklerose) als Erkrankungen mit maoglichen chronischen Schmerzen erwdhnt (vgl.
Nobis, Rolke & Graf-Baumann, 2020; Sendera & Sendera, 2015). Als Beispiel von
chronischen Schmerzen wird Endometriose nicht erwdahnt. Hingegen erwdhnen
unterschiedliche Autor*innen, welche liber Endometriose schreiben den chronischen
Schmerzcharakter der Erkrankung. In diesem Kapitel soll zu Beginn daher nochmals
klar dargelegt und begriindet werden, dass Endometriose als chronische
Schmerzerkrankung betrachtet werden muss. Um in einem weiteren Schritt ein
gesamthaftes Bild der Auswirkungen von Schmerzen auf die Lebensqualitat
Betroffener zu erhalten, werden sowohl die direkten wie auch die indirekten
Auswirkungen von Endometriose und chronischen Schmerzen allgemein in

Verbindung miteinander gesetzt unter dem Konzept der Lebensqualitat betrachtet.

Die Schmerzen von Endometriose Betroffenen koénnen dauerhaft und demnach
chronisch sein (Carmona, 2022, S. 47; 82). Jedoch erleben viele Betroffene auch
Schmerzen wahrend der Menstruation oder zyklusunabhangige Schmerzen (Burghaus
& Beckmann, 2021, S. 172). Sie werden oft von der Angst begleitet, einen erneuten
Schmerzschub zu erleben, sei dieser monatlich aufgrund des Menstruationszyklus
oder azyklisch und Ulberraschend (Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V.,
2019b, S. 165).

Wie bereits erwdahnt wurde, bestehen unterschiedliche Handhabungen dariiber, wann
ein Schmerz chronisch ist. Mechsner (2021, S. 159), Ulrich (2023, S. 32-33) und von
Hoerschelmann (2019, S. 38) sprechen klar von einem chronischen Schmerzcharakter
der Endometriose. Viele Betroffene sind sich jedoch nicht bewusst, dass ihre
Schmerzen als chronisch gelten, da diese oftmals akut wahrend der Menstruation

auftreten (von Hoerschelmann, 2019, S. 38). Neben dem Zeitfaktor ist jedoch auch

47



die Regelmassigkeit und Wiederkehrung des Schmerzes bei chronischen Schmerzen

charakteristisch (vgl. Kapitel 2.1.2 Chronischer Schmerz).

Auch unter medizinischer Behandlung erleben viele Betroffene weiterhin Schmerzen
unterschiedlicher Form (dauerhaft, zyklusabhdngig oder -unabhangig). Durch die
lange Dauer bis zur Diagnose erleben Betroffene diese Schmerzen ohne addquate
Behandlung (vgl. Kapitel 3.3.2 Medizinisch / Therapeutischer Umgang). Darliber
hinaus beeintrachtigen die Beschwerden von Endometriose die Lebensqualitdat und
das allgemeine Wohlbefinden von Betroffenen (vgl. Kapitel 3.2.3 Soziale
Auswirkungen). Es zeigt sich, dass Endometriose-bedingte Schmerzen sowohl den
Zeitfaktor, die Regelmassigkeit und Wiederkehrung sowie die Auswirkungen auf die

Lebensqualitdat von chronischen Schmerzen erfiillen.

Es lasst sich daraus schliessen, dass Endometriose-bedingte Schmerzen, chronische
Schmerzen sind. Im ndheren Vergleich zeigen sich weitere Gemeinsamkeiten aber

auch nennenswerte Unterschiede in den direkten und indirekten Auswirkungen.

Vergleicht man die beiden Kapitel Endometriose und chronische Schmerzen
miteinander, lassen sich sehr schnell viele Gemeinsamkeiten erkennen. Gerade in den
direkten Auswirkungen auf physischer, psychischer, sozialer und finanzieller Ebene
sind die Parallelen gross. Beispielhaft konnen hier die Schmerzen mit der daraus
resultierenden Erschopfung, mogliche Angstzustdande, der Riickzug aus dem sozialen
Leben oder der Verlust der Erwerbstdtigkeit genannt werden. Ein weiterer
gemeinsamer Punkt, welcher auffillt, ist das hohe Unverstandnis seitens des sozialen
Netzwerkes. Da in der Gesellschaft weiterhin (von aussen) erkennbare Erkrankungen
mehr Aufmerksamkeit und Akzeptanz erfahren, erleben viele Betroffene von
(Endometriose-bedingten) chronischen Schmerzen eine Aberkennung ihrer
Beschwerden (Koesling, Kieselbach & Bozzaro, 2019, S. 223). Diese Tatsache
widerspiegelt sich auch in den unterschiedlichen Ebenen der indirekten
Auswirkungen, wenn betrachtet wird, dass der Diskurs sowohl in der Politik als auch
in der Gesellschaft erst langsam anrollt und lange Zeit keine Forschung zu

(Endometriose-bedingten) chronischen Schmerzen betrieben wurde.
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Es zeigt sich, dass die beschriebenen Auswirkungen von chronischen Schmerzen
allesamt auch in den Erldauterungen von Endometriose erwahnt werden, was nochmals
den chronischen Schmerzcharakter von Endometriose unterstreicht. Trotz der vielen
Gemeinsamkeiten ist dennoch hervorzuheben, dass Endometriose als spezifische
Erkrankung betrachtet werden muss, da Betroffene noch mit weiteren spezifischeren
Auswirkungen sowie einer stdarkeren Stigmatisierung zu kdampfen haben.
Menstruation ist nach wie vor ein Tabuthema in der Gesellschaft. So werden meist
Euphemismen dafiir verwendet, die Periode soll moglichst im Versteckten passieren
und Menstruationsschmerzen gelten weiterhin als normal. Es ist demzufolge nicht
verwunderlich, dass Endometriose weitgehend unbekannt ist (vgl. Kapitel 3.2.3
Soziale Auswirkungen). Hingegen sind chronische Riickenschmerzen oder
Kopfschmerzen vielen Personen zumindest ein Begriff, auch wenn die Vorstellung,
dass Schmerzen nicht heilbar sind, weiterhin auf viel Unverstandnis in der Gesellschaft
stosst (von Wachter, 2021, S. 25). Dieser Aspekt zeigt sich auch in den beruflichen
Auswirkungen. Viele Endometriose Betroffene beschreiben Schuldgefiihle, wenn sie
aufgrund ihrer Schmerzen nicht arbeiten konnen. Oft gehen sie dennoch trotz starken
Schmerzen, Erschopfung und eingeschrankter Leistungsfdahigkeit zur Arbeit (vgl.
Kapitel 3.2.3.4 Beruf/Erwerbstatigkeit). Diese Geflihle werden bei chronischen
Schmerzpatient*innen nicht beschrieben. Es kann vermutet werden, dass dies mit der
hoheren Anerkennung von bekannten chronischen Schmerzen zusammenhangt.
Koesling et al. beschreiben zum Beispiel, dass die Akzeptanz von chronischen
Schmerzen hoher ist, wenn eine kausale Verbindung von Beruf und Schmerz
hergestellt werden kann wie beispielsweise bei Riickenschmerzen in handwerklichen
Berufen (2019, S. 223). Durch die hohere gesellschaftliche Akzeptanz dieser
Beschwerden und der nicht vorhandenen Stigmatisierung, wie dies bei Menstruation

der Fall ist, kann es Betroffenen leichter fallen sich arbeitsunfahig schreiben zu lassen.

Weitere Faktoren, welche bei Endometriose Betroffenen zu den Auswirkungen
allgemeiner chronischer Schmerzen hinzukommen und die Lebensqualitat zusatzlich
beeintrachtigen, sind zum einen die langen Diagnosezeitrdume und zum anderen die
mogliche Infertilitdit. Durch die weiterhin vorherrschende Unbekanntheit der
Erkrankung erhalten Betroffene unter Umstianden jahrelang keine Antwort auf ihre
Schmerzen, was sehr belastend sein und das Wohlbefinden stark reduzieren kann
(Carmona, 2022, S. 129). Ein unerfullter Kinderwunsch kann ebenfalls einen negativen
Einfluss auf die Lebensqualitit haben, wenn so Wiinsche fiir die Lebensgestaltung
nicht erfullt werden koénnen. Hinzu kommt, dass dadurch die immer noch oft
vorherrschenden Erwartungen der Gesellschaft einer Familiengriindung nicht erfillt
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werden kdonnen, was zusatzlichen Druck auf Betroffenen ausiiben kann (Willimann,
2023,S.77).

All dies hat einen Einfluss auf das individuelle Leben von Betroffenen und wie und mit
welcher Qualitat es gestaltet wird. Die Lebensqualitit eines Menschen wird von
objektiven und subjektiven Einfllissen gekennzeichnet. Die subjektiven Faktoren
stellen die personlichen Voraussetzungen sowie eigene Werte und Ziele fiir ein gutes
Leben dar. Unter den objektiven Faktoren werden diejenigen Einfliisse verstanden,
welche von aussen auf den Menschen einwirken (Curaviva, 2014, S. 6). Dies zeigt sich
in den beschriebenen indirekten und direkten Auswirkungen von Endometriose-
bedingten chronischen Schmerzen. So kénnen nicht nur physische und psychische
Auswirkungen einen negativen Einfluss auf die Lebensqualitat haben, sondern auch
soziale Faktoren. Darliber hinaus kann auch der politische und gesellschaftliche
Umgang mit Endometriose und daraus entstehende, oder eben nicht entstehende,
Strukturen wie Forschungsgelder und Unterstiitzungsangebote Auswirkungen auf das
Leben der Betroffenen haben. Die WHO betont in ihrer Definition ebenfalls die
Wechselwirkung zwischen der individuellen Lebenssituation und der Umwelt als

massgebend fir die Lebensqualitat (2012, chapter one).

sozialer
Umgang

direkte Auswirkungen

soziale Ebene
- Unverstindnis
- sozialer Riickzug

- Beeintriachtigung sozialer /
Beziehungen P

- Hilflosigkeit becuttic, 1
- depressive Derutlich Ebene
Verstimmungen - SCh".'.E'ZE" | - Leistungsfahigkeit
- psychische -Erschipfung ‘ beeintrichtigt
Erkrankungen | - Probleme am

Arbeitsplatz

finanzielle Ebene
- Arbeitsplatzverlust
'/ - keine Beférderungen
- alternative Therapieformen

politischer
Umgang

medizinischer
Umgang

Abbildung 7. Auswirkungen Endometriose-bedingter chronischer Schmerzen
auf die Lebensqualitdt. Eigene Darstellung.
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Abbildung 7 stellt die Lebensqualitit von Endometriose Betroffenen mit all ihren
moglichen Facetten nochmals graphisch dar. Die direkten Auswirkungen (physisch,
psychisch, sozial, beruflich und finanziell) sind eingebettet in der sozialen, politischen
und medizinischen Umwelt, welche indirekte Auswirkungen auf die betroffene Person

ausiiben kénnen.

Wie aufgezeigt, konnen Endometriose-bedingte chronische Schmerzen in allen
genannten Bereichen grosse Einschrankungen ausldsen. Es zeigt sich somit ein sehr
vielfdltiges Bild einer eingeschrankten Lebensqualitdt, die es zu verbessern gilt.
Wichtig dabei zu betonen ist, dass es kein Generalkonzept einer guten Lebensqualitat
fur alle Betroffenen gibt, denn diese baut immer auf dem subjektiven Urteil der
betroffenen Person auf - Wie erlebt sie die Erkrankung mit den Schmerzen? Welche
Werte und Ziele verfolgt sie? Was ist fur sie personlich ein gutes und qualitativ
hochwertiges Leben? etc. (vgl. WHO, 2012). Die Lebensqualitdat hdangt also auch immer
mit der individuellen Bedirfnisbefriedigung zusammen. Aus den beschriebenen
Auswirkungen lasst sich ableiten, dass bestimmte Bedirfnisse wie beispielsweise die
soziale Teilhabe aufgrund Endometriose-bedingter chronischer Schmerzen nicht
immer erflllt werden kénnen. Sobald Bedirfnisse nicht selbstandig erfiillt werden
kdnnen, kann die Soziale Arbeit aktiv werden. Durch die Unterstiutzung der Sozialen
Arbeit soll die Handlungsfihigkeit der betroffenen Personen (wieder) hergestellt
werden, damit diese selbststandig ihre Bedurfnisse befriedigen und ihre
Lebenssituation gestalten konnen (Avenir Social, 2014). Bei Endometriose Betroffenen
koénnen bestimmte individuelle Bedirfnisse meist aus einer gesundheitlichen
Einschrankung heraus nicht erfillt werden. Die Soziale Arbeit im Gesundheitswesen
nimmt sich speziell diesen Menschen an, die direkt oder indirekt von gesundheitlichen
Problemen betroffen sind. Durch die Thematisierung und positive Beeinflussung
sozialer Aspekte von Gesundheit fordert die Soziale Arbeit im Gesundheitswesen
sowohl den Genesungsprozess als auch die gesellschaftliche Teilhabe (Avenir Social,
2018). Im folgenden Kapitel wird deshalb die Soziale Arbeit im Gesundheitswesen

(Klinische Sozialarbeit) genauer beleuchtet.
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5 Klinische Sozialarbeit

In diesem Kapitel wird auf die Klinische Sozialarbeit eingegangen. Dafiir wird in einem
ersten Schritt die Klarung des Begriffs «Klinische Sozialarbeit» vorgenommen. Weiter
wird auf die grundlegenden Konzepte eingegangen und madgliche Praxisfelder der
Klinischen Sozialarbeit werden aufgezeigt. Klinische Sozialarbeiter*innen haben
verschiedene Aufgaben und Handlungsmethoden. Diese werden differenziert
betrachtet und in Zusammenhang mit den verschiedenen Rollen, welche die
Sozialarbeitenden einnehmen, gebracht. In einem interdisziplinaren Team zu arbeiten
hat viele Vorteile, bringt jedoch auch Herausforderungen mit sich. Absprachen
miussen getroffen und die Zustandigkeiten geklart werden. In der Aufgabe des Case-

Management soll die Wichtigkeit der Vernetzungsarbeit zur Geltung kommen.

Wie in den vorherigen Kapiteln aufgezeigt werden konnte, haben soziale Faktoren
einen wesentlichen Einfluss auf die Gesundheit und Krankheit einer Person. Es ist
daher nicht verwunderlich, dass die Sozialarbeit sich bereits von Beginn an mit der
Gesundheit im Allgemeinen, wie auch im Spezifischen beschaftigte (Miihlum, 2002,
S. 11). Werden, wie in dieser Arbeit, Gesundheit und Krankheit anhand des bio-psycho-
sozialen Modells erklart und Sozialarbeiter*innen als Fachpersonen fiir die sozialen
Komponenten verstanden, so zeigt sich, dass Sozialarbeitende eine wichtige Rolle im
Gesundheitswesen spielen. Auch Homfeldt und Sting weisen darauf hin, dass die
Bearbeitung sozialer Auswirkungen einen positiven Einfluss auf gesundheitliche
Aspekte haben kann und Soziale Arbeit demnach gesundheitliche Relevanz aufweist
(2006, S. 157). Fiur die Sozialarbeit, welche sich spezifisch mit Gesundheit und
Krankheit auseinandersetzt, werden im deutschsprachigen Raum zwei Begriffe
verwendet. Zum einen wird von gesundheitsbezogener Sozialer Arbeit und zum
anderen von Klinischer Sozialarbeit gesprochen. Gemadss der Deutschen Vereinigung
fir Soziale Arbeit im Gesundheitswesen (DVSG) ist der Gegenstand

gesundheitsbezogener Sozialer Arbeit

die Forderung sozialer Teilhabe von erkrankten oder von Erkrankung
bedrohten und behinderten Menschen und ihren Angehdérigen in ihrer
Lebenswelt sowie die Verhinderung und Bewadltigung sozialer Probleme, die aus
gesundheitlichen Beeintrachtigungen entstehen bzw. zu gesundheitlichen

Storungen fihren, (...). Im Fokus steht der Mensch in standiger Interaktion zu
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seiner sozialen und natlirlichen Umwelt. Teil der Sozialen Arbeit sind aber auch
nichtfallbezogene Tatigkeiten, wie Vernetzungsaufgaben, Konzeptentwicklung
und Forschung. (2015, S. 6)

Hey verwendet den Begriff der Klinischen Sozialarbeit und besagt, dass von Klinischer

Sozialarbeit gesprochen werden kann, wenn

Soziale Arbeit sich fallorientiert mit Problemlagen sozialer Desintegration
befasst, die in engem Zusammenhang mit Phianomenen auftreten, die als
Krankheiten gelten und deshalb typischerweise in Institutionen des
Gesundheitswesens bedient werden. (2000, S. 166-167)

Miihlum betont darauf aufbauend, dass die Klinische Sozialarbeit sich mit
gesundheitsbezogenen Aufgabenstellungen befasst. Dabei ldsst sie sich aber nicht
allein Uber das Arbeitsfeld (z.B. Kliniken) oder die primdre Zielgruppe von
Patient*innen definieren, sondern kann als Fachsozialarbeit, eingebettet in das
komplexe System Sozialer Arbeit, gesehen werden (2002, S. 18). Auch Walther und
Deimel anerkennen die Klinische Sozialarbeit als Fachsozialarbeit, welche die
gesetzten Ziele mit einer spezifischen Behandlungsperspektive mit differenzierten
Methoden aus der Sozialen Arbeit realisiert (2017, S. 39). Aus den genannten
Definitionen lassen sich die Gemeinsamkeiten und grossen Ahnlichkeiten der beiden
Begriffe herauslesen. In der Praxis werden gesundheitsbezogene Soziale Arbeit und
Klinische Sozialarbeit deshalb weitgehend auch synonym verwendet. Die Autorinnen
haben sich dazu entschieden in dieser Arbeit einheitlich den Begriff der Klinischen
Sozialarbeit zu verwenden. Leitend soll dabei das Verstandnis Klinischer Sozialarbeit
von Walther und Deimel sein. Sie sehen das Ziel der Klinischen Sozialarbeit zum einen
in der Pravention und Reduktion bzw. Bewadltigung psychosozialer Belastungen bei
akuten und chronischen Erkrankungen, zum anderen in der Steigerung von
Handlungsoptionen und gesellschaftlicher Partizipation der Klient*innen (2017, S.
39). Dabei richtet sich die Klinische Sozialarbeit vor allem an Menschen in
psychosozialen Multiproblemlagen, welche einerseits aufgrund von Barrieren im
Versorgungssystem nur schwer erreicht werden und/oder andererseits aufgrund der
Erkrankung Stigmatisierungen ausgesetzt und dadurch zusatzlich belastet sind
(ebd.). Diese Stigmatisierung erleben ebenfalls Endometriose Betroffenen im sozialen

und gesellschaftlichen Umfeld.
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Die Klinische Sozialarbeit basiert auf verschiedenen Konzepten. Nachfolgend sollen

die zwei Wichtigsten kurz erlautert werden:

Als Grundlage fir die Klinische Sozialarbeit gilt das Verstandnis von Gesundheit und
Krankheit als ein bio-psycho-soziales Konzept. Das bedeutet, dass sowohl biologische
Faktoren, psychische Gegebenheiten sowie soziale Bedingungen einen Einfluss auf die
Entstehung bzw. Milderung von Erkrankungen haben koénnen. Die Faktoren wirken
dabei nicht abgetrennt voneinander, sondern interagieren vielmehr miteinander und
konnen sich kumuliert auch verstarken (Walther & Deimel, 2017, S. 42-43).

Aus dem bio-psycho-sozialen Konzept von Gesundheit ldasst sich schliessen, dass
Sozialarbeitende ihre Klientel in ihrer kompletten Lebenswelt wahrnehmen miissen.
Das heisst, die betroffene Person wird in ihrer Umwelt betrachtet und die Klinische
Sozialarbeit interveniert sowohl bei der Person selbst als auch in ihrem sozialen
Umfeld (Walther & Deimel, 2017, S. 43). Hier kann der Bezug zur Systemtheorie
hergestellt werden. Pauls benennt die Dringlichkeit einer breiten systemischen
Orientierung in der Klinischen Sozialarbeit, die im Sinne des Person-in-Environment
(also  Person-in-Umwelt) Konzeptes alle Ebenen des bio-psycho-sozialen
Gesundheitsverstandnisses abkldart und in die Behandlung miteinbezieht (2013, S.
64). Die Person darf nie losgeldst von der Umgebung betrachtet werden, sondern der

Fokus liegt auf der Wechselwirkung zwischen Person und Umwelt (S. 65).

Aus den Definitionen ldasst sich schliessen, dass die Klinische Sozialarbeit nicht
ausschliesslich im stationaren Bereich zu finden ist, sondern in unterschiedlichen
Arbeitsfeldern zum Einsatz kommt. Primar wird jedoch immer noch das Praxisfeld der
Klinik bzw. des Krankenhauses (im Deutschen meist als Synonym verwendet) mit der
Klinischen Sozialarbeit in Verbindung gesetzt. Aufgrund der Begriffswahl und der dort
langsten Tradition von Sozialarbeit im Gesundheitswesen ist dies nicht verwunderlich.
In den 1920er Jahren startete eine ehrenamtliche Initiative den Fiirsorgedienst im

Krankenhaus, welcher fiir die soziale Betreuung der Patient*innen zustandig war. Mit
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der Zeit entwickelte sich die Soziale Arbeit und wurde von einem freiwilligen
Engagement weitldufig zu einem festen Bestandteil in Krankenhdusern mit einer
ganzheitlichen Behandlung von Patient*innen (Gédecker-Geenen, 2005, S. 18). Auch
Witthoft beschreibt den Verlauf der Sozialarbeit im Krankenhaus «vom ‘Nothelfer’ zu
einer ‘Regelleistung’» (2000, S. 189) und nennt dabei unter anderem die Komplexitat
der heutigen Krankheiten (medizinische, psychische und soziale Dimensionen) als
einen Grund in der Weiterentwicklung (S. 189-190). Godecker-Geenen spricht von
Sozialer Arbeit als wichtiges Element in einer Behandlung nach dem bio-psycho-
sozialen Modell (2005, S. 18). Sozialarbeit im Krankenhaus ist ein grosser und
klassischer Bereich der Klinischen Sozialarbeit. Wie der Begriff «Bereich» jedoch
bereits aussagt und die zuvor genannten Definitionen auch zeigen, ist es nur ein Teil
und nicht ausschliesslich das Praxisfeld der Klinischen Sozialarbeit (Hey, 2000, S.
165).

Verschiedene Autor*innen nennen weitere Praxisfelder der Klinischen Sozialarbeit.
Hierzu gehoren die Sozialpsychiatrie, die Suchtkrankenhilfe, die Rehabilitation und
das offentliche Gesundheitswesen (vgl. Wendt, 2002; Ortmann & Waller, 2005;
Ortmann & Roh, 2007; Dettmers & Bischkopf, 2019 u.a.).

Es zeigt sich, dass klinische Sozialarbeiter*innen vor allem behandelnd tdtig sind. Das

heisst, sie werden dann tdtig, wenn bereits ein Problem

beispielsweise eine Schmerzerkrankung wie Endometriose) vorliegt und unterstiitzen
die Betroffenen mit verschiedenen Angeboten in der Verbesserung der Situation, um
eine hohere Lebensqualitdt (wieder-)herzustellen. Es ergibt sich eine Vielzahl an
Aufgaben fir die Sozialarbeiter*innen. Ubergeordnet kann von den beiden
Hauptaufgaben «Beratung» und «Netzwerkarbeit und Management» gesprochen
werden, welche nachfolgend ausdifferenziert erldutert werden. Durch die
verschiedenen Aufgaben nehmen die klinischen Sozialarbeiter*innen auch
unterschiedliche Rollen ein, welche ebenfalls in diesem Kapitel zusammenhangend

mit den Aufgaben erwdahnt werden.
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Die soziale Beratung stellt in allen Arbeitsfeldern der Sozialen Arbeit eine wichtige
Methode dar. Dabei stellen die materielle Lebenssicherung, die Wissens- und
Informationsvermittlung, die Forderung des sozialen Netzwerkes und das «Zur-Seite-
stehen» bei kritischen Lebensereignissen die Hauptziele der Beratung dar (Ansen,
2007, S. 52). Diese genannten Handlungsebenen sind bei komplexen Erkrankungen,
wie zum Beispiel chronischen Schmerzen, kumulativ relevant (ebd.). Es ldasst sich
daraus schliessen, dass die Beratung in der Klinischen Sozialarbeit eine zentrale
Aufgabe bzw. Handlungsmethode darstellt. Laut Pauls besteht die klinisch-
sozialarbeiterische Beratung und Behandlung «aus zielgerichteten (a) beratenden, (b)
unterstiutzenden und (c) sozialtherapeutischen Massnahmen bzw. Interventionen im
Rahmen eines geplanten interaktionellen Prozesses zwischen Betroffenen, sozialem
Umfeld und Fachkraft, getragen durch eine professionelle helfende Beziehung» (2013,
S. 182). Ansen stellt klar, dass durch die Beratung die Lebensbedingungen in den
Bereichen Finanzen, Arbeit, soziale Kontakte und Wohnen verbessert werden kdonnen
und dadurch Krankheiten vermieden oder aber die Chancen eines Behandlungserfolgs
gesteigert werden kénnen (2007, S. 58-59). Folgend wird nun auf die Methodik der

sozialen Beratung in Anlehnung an Ansen (2007) eingegangen.

Die Arbeitsbeziehung zwischen Ratsuchenden und Berater*innen stellt die Grundlage
der sozialen Beratung dar. Die Beziehung wird bewusst gestaltet, wobei der Fokus auf
den Anliegen der ratsuchenden Person liegt. Die beratende Person bringt ihr
professionelles Handlungswissen und praktische Erfahrungen mit ein, bietet eine
haltgebende und ermutigende Unterstiitzung und nimmt eine beobachtende und
daraus schlussfolgernde Haltung ein. Wichtig ist dabei, die Fragen und Probleme der
Betroffenen mit einer gesunden Distanz aufzunehmen und zu bearbeiten (Ansen,
2007, S. 59). Pauls betont dabei, dass die klinisch-sozialarbeiterischen Hilfen nicht
die Eigeninitiative der Klient*innen ersetzen sollen, sondern vielmehr die Betroffenen
aktivieren und befdhigen, Ressourcen zu erschliessen und zu nutzen. Das Ganze soll

auf Basis einer «haltgebenden professionellen Beziehung» stattfinden (2013, S. 187).

Um den Handlungsbedarf zu erortern, ist eine umfassende soziale Diagnose zu
Beginn des Beratungsprozesses notwendig. Roh definiert die soziale Diagnose als

«den professionellen Prozess der Erkenntnisgewinnung und Erkenntnisverarbeitung
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Uber das dem sozialarbeiterischen Handeln zugrunde liegende soziale Problem,
welches sich durch sozio6konomische und psychosoziale Anteile gleichermaRen
auszeichnet» (2007, S. 35-36). Es zeigt sich, dass der Fokus bei der sozialen Diagnose
nicht nur auf die Krankheit beziehungsweise die Problematik der ratsuchenden Person
gelegt, sondern die ganze Lebenswelt miteinbezogen wird. Ziel ist es, Informationen
zu sammeln, welche mit dem Anliegen zusammenhdngen. Ansen unterscheidet drei

diagnostische Ebenen:
e Materielle Lebensgrundlage:

Hierbei geht es vor allem um die finanzielle Grundsicherung und
Wohnungsversorgung. Mit gezielten Fragen soll die finanzielle Situation der
betroffenen Person analysiert (inkl. finanzielle Auswirkungen aufgrund der
Erkrankung) und die Tauglichkeit der vorhandenen Wohnung auf Selbstiandigkeit

z.B. bei chronischen Erkrankungen tberprift werden.
e Soziale Unterstlitzung:

Wie bereits erlautert wurde, haben chronische Schmerzen grosse Auswirkungen
auf das soziale Umfeld. Unter diesem Punkt werden in der sozialen Diagnose die

vorhandenen bzw. erforderlichen sozialen Unterstiitzungsformen untersucht.
e Personliche Fahigkeiten:

In dieser dritten Ebene geht es um die Person selbst. Es wird geschaut, wie sie mit
der Krankheit umgeht, welche Kompetenzen zur Alltagsbewaltigung und sozialen

Teilhabe bereits vorhanden und welche allenfalls zu entwickeln sind.
(2007, S. 60)

Anhand der Antworten in diesen Kategorien wird der Unterstlitzungsbedarf analysiert.
Mit direkten Fragen werden die konkreten Sachverhalte eruiert, mit offenen und/oder
ressourcenorientierten-reflektierenden Fragen soll den Ratsuchenden die Moglichkeit
gegeben werden ihre subjektiven Sichtweisen und personlichen Einschdtzungen
einzubringen. Beides ist fiir die soziale Diagnostik von Relevanz und setzt eine offene
und aktive Partizipation des Gegenlibers voraus. Durch Paraphrasieren und
strukturierende Zusammenfassungen erhalt der*die Ratsuchende mehr Klarheit tiber
die Situation (Ansen, 2007, S. 60-61). Auch Roh betont die Wichtigkeit der Erfassung
der Realitdten und individuellen Verarbeitungsprozesse der betroffenen Person. Fiir
die Schlussfolgerungen des Unterstlitzungsbedarfs muss dabei beides, die konkreten

Sachverhalte sowie subjektiven Einschdatzungen, in wechselseitiger Interaktion mit der
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Klientel herangezogen werden (2007, S. 40-41). Basierend auf dem Person-in-
Environment-Konzept schlagt Roh das Genogramm als Methode der sozialen
Diagnose vor. Das Genogramm dient der grafischen Aufzeichnung von
Familiensystemen und deren Dynamiken (Partnerschaften/Trennungen, Konflikte,
Zugehorigkeiten etc.). Dabei kann der Blick auf die Familie der betroffenen Person
und ihre moglichen Auswirkungen auf die Krankheitsentstehung oder -bewaltigung
gelegt werden. Um weitere soziale Netzwerke des*der Ratsuchenden zu analysieren,
kann die Netzwerkkarte (Eco-Map) helfen. Grafisch werden hier die relevanten
Netzwerkpersonen in Bezug zur betroffenen Person gezeigt (je wichtiger eine Person,
desto ndher an der in der Mitte stehenden Hauptperson) (Roh, 2007, S. 43-46). In der
sogenannten Inklusionschart nach Pantucek (2005) werden die Bereiche Arbeit,
Sozialversicherung, Finanzen, lebensweltliche Unterstitzung, Gesundheit, Bildung,
Wohnung, Mobilitdt und Information miteinbezogen und auf ihre Inklusionspotenziale
bzw. Exklusionsrisiken hin Uberprift. Auf Grundlage dieser kénnen im Anschluss
notwendige Massnahmen entwickelt werden (zit. nach Réh, 2007, S. 46). Als letztes
stellt Roh die Person-in-Environment-Klassifikation vor, welche ebenfalls die sozialen
Probleme inklusive koérperlicher und psychischer Probleme zu verstehen versucht, sie
nach Intensitdat und Dauer gewichtet, bereits vorhandene Coping-Strategien erfasst

und entsprechende Interventionen daraus ableitet (2007, S. 46-47).

Wahrend dem Prozess der sozialen Diagnose wird der Unterstitzungsbedarf
ersichtlich und Ziele konnen formuliert werden. Wichtig zu beachten ist, dass die Ziele
von den Ratsuchenden gewilinscht sind, denn dadurch kann die Bereitschaft zu
kooperieren und selbstandig Veranderungen (Problemlésungen) herbeizufiihren
erhdht werden (Ansen, 2007, S. 61). Die Verdanderungen entstehen durch

Interventionen basierend auf den gesetzten Zielen.

Hegeler bezieht sich auf die Evaluationsstudie (2001) zur Ermittlung des
sozialarbeiterischen Beratungsbedarfs und zur Wirksamkeit sozialarbeiterischer
Interventionen der Deutschen Vereinigung fiir Sozialarbeit im Gesundheitswesen
(DVSG) und beschreibt unterschiedliche Themen, welche in der Beratung in der
Klinischen Sozialarbeit zum Gegenstand werden (2007, S. 128). Grosstenteils geht es
in der Beratung um die Anschlussheilbehandlung (56 % der Befragten), aber auch
Themen wie Sozialversicherungen (27 %), familidare Probleme (19 %), die finanzielle
Situation (18 %), Beratungsstellen/Selbsthilfegruppen (17 %) und das Arbeitsverhaltnis
(13 %) spielen eine wichtige Rolle (5. 128-129).
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Ansen (2007) unterteilt die Interventionen der sozialen Beratung in der Klinischen
Sozialarbeit in die gleichen Kategorien, wie bei der sozialen Diagnose. Folgend sollen

diese nun erldutert werden:
e Interventionen zur Sicherung der Lebensgrundlagen:

Im Zentrum dieser Interventionen steht der Ausgleich von krankheitsbedingten
Einkommensausfdllen und die Verwirklichung der finanziellen Grundsicherung.
Dazu gehort die Beratung in sozialversicherungstechnischen Fragen (z.B.
Krankentaggelder, Anspruch auf Leistungen der IV, etc.) oder allgemeinen
Finanzierungsfragen (Ansen, 2007, S. 62). Rluegg, Eiler, Schiipbach und Gehrlach
gehen ebenfalls darauf ein und weisen darauf hin, dass Sozialarbeitende mit
entsprechendem Abschluss Kenntnisse in der Erschliessung finanzieller Mittel, in
der Finanz- und Budgetberatung sowie in einer sozialversicherungsrechtlichen
Beratung aufweisen und dahingehend Interventionen einleiten kénnen (2022, S.
31). Dies setzt spezifische sozialadministrative Kompetenzen voraus, wie
Kenntnisse Uber die relevanten Gesetze, (institutionelle) Zustandigkeiten und
Bedingungen der Antragsverfahren. Weiter wird die Wichtigkeit von prazisen und
verstandlichen Informationen und dem Aufkliaren Gber Rechte (z.B. beim Thema
Kindigungsschutz) betont, damit Betroffene die Situation besser einschdtzen und
zu Entscheidungen befahigt werden kénnen (2007, S. 63-64). Zur Sicherung der
Lebensgrundlage gehoéren auch die Wohnversorgung sowie gegebenenfalls die
Erwerbstatigkeit. Kommt es zu Schwierigkeiten bieten Sozialarbeitende auch
Beratungen zur Wohnungssituation/-form und zur Erwerbsarbeit oder Ausbildung
an (Ruegg et al., 2022, S. 31). Nicht nur Beratung, sondern auch Rehabilitation
spielt dabei eine wichtige Rolle. Gerade in der Arbeit kommt es aufgrund der
Erkrankung zu Problemen, wenn die Tatigkeit gar nicht mehr oder nur noch
reduziert ausgeilibt werden kann. Die berufliche Reha-Massnahme beinhaltet die
Abkldrung der vorhandenen Fahigkeiten und Moglichkeiten sowie des Trainings
von weiteren/anderen Fahigkeiten (z.B. bei Umschulungen) (Pauls, 2013, S. 329-
330).

e Forderung der sozialen Unterstitzung:

Bei der sozialen Unterstiutzung wird zwischen informellen (privater Bereich -
Familie, Freund*innen und Bekannte) und formellen (z.B. ambulante Pflegedienste
oder Beratungs- und Hilfestellen) Bereichen unterschieden. In der informellen
sozialen Unterstitzung geht es darum, zwischenmenschliche Beziehungen,

welche es den Betroffenen erleichtern mit der Krankheit und den Belastungen
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umzugehen, zu fordern. Stabile Beziehungen helfen Belastungen besser
aufzufangen und das Wohlbefinden zu steigern. Eine Verbesserung dieser sozialen
Unterstiitzung kann in der Beratung durch die sogenannte Angehdrigenarbeit
erzielt werden. Ansen beschreibt hierbei vor allem die Informationsvermittlung
Uber die Krankheit und ihre psychosozialen Auswirkungen sowie maogliche Hilfe
im Alltag (2007, S. 64). Im Kapitel 2.3.2 Sozialer Umgang wird bereits auf die
Wichtigkeit der Kommunikation fir eine Verbesserung der Beziehung
eingegangen. Gemdss Ansen beinhaltet die Rolle der beratenden Person die
Befahigung der Betroffenen und deren Angehoérigen, ihre Wiinsche, Sorgen,
Unterstitzungsbedirfnisse etc. kommunizieren zu kénnen (S. 65). Auch Pauls
sieht in der Angehdrigenarbeit eine wichtige Aufgabe, denn eine Erkrankung trifft
immer das ganze Familiensystem und fiihrt zu hohen sozialen Belastungen. Es
darf also nicht vergessen gehen auch die Angehorigen zu unterstiitzen, beraten
und zu begleiten (2013, S. 339-342). Eine weitere Moglichkeit der sozialen
Unterstiutzungsforderung ist die Netzwerkarbeit, auf welche im nachsten Kapitel
(5.4.2 Kooperation, Netzwerkarbeit und Case-Management) detaillierter
eingegangen wird. Riegg et al. sprechen in diesem Zusammenhang auch von einer
Beratung uber Betreuungssystem und Familie (2022, S. 31). In der Literatur wird
vor allem der Einbezug der Familiensysteme genannt. Da nicht alle Personen eine
Familie haben oder diese nicht ein tragendes Unterstlitzungsnetzwerk darstellen,
betonen die Autorinnen ebenfalls die Relevanz des Einbezugs von Freund*innen,

weiteren Bezugspersonen und dem gesamten sozialen Beziehungssystem.
e Forderung personlicher Fahigkeiten:

Ein reflektierter Umgang mit der Krankheit hilft bei der Lebens- und
Krankheitsbewdltigung. Hierfir ist die Aufklarung mit ausgewahlten
Informationen Uber die Krankheit und ihre Folgen wichtig. Sozialarbeiter*innen
konnen die Betroffenen durch gemeinsame Reflektionen {iber die
krankheitsbedingten Verdanderungen im Leben beim Finden eines geeigneten
Umgangs unterstitzen. Mit hypothetischen Formulierungen und reflektierenden
Fragen koénnen Angste iliber die Zukunft im personlichen, familidfren oder
beruflichen Umfeld hervorgeholt, analysiert und bestenfalls beseitigt werden
(Ansen, 2007, S. 66). Eine wichtige Art der Beratung spielt bei dieser Intervention
die psychosoziale Beratung. Krankheiten kénnen starke negative Auswirkungen
auf das Wohlbefinden einer Person haben (vgl. Kapitel 2.2 Direkte Auswirkungen

chronischer Schmerzen fir Betroffene und 3.2 Direkte Auswirkungen von
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Endometriose fiir Betroffene). Hier setzt die psychosoziale Beratung an, mit dem
Ziel psychische Erkrankungen zu verhindern bzw. diese zu mildern oder eine
Verschlimmerung zu vermeiden (Bischkopf & Koziolek, 2017, S. 226). Gahleitner
definiert psychosoziale Beratung folgendermassen: «Ziel [der psychosozialen
Beratung] ist die Verbesserung der Lebensbewidltigung und -gestaltung, der
Identitatsentfaltung, der psychosozialen Gesundheit und der Orientierung in der
(Lebens-)Welt und dem (Lebens-)Umfeld» (Deutscher Verein fiir 6ffentliche und
private Fursorge e.V., 2022, S. 693). Riegg et al. erlautern, dass ausgebildete
Sozialarbeiter*innen Uiber Kenntnisse in der psychosozialen Anamnese und
Beratung, in der ressourcen- und l6sungsorientierten sowie in der systemischen
Beratung und in der motivierenden Gesprachsfiihrung verfiigen und diese situativ
einsetzen kénnen (2022, S. 32).

Es konnte gezeigt werden, dass die Beratung einen sehr wichtigen und grossen Teil
der Klinischen Sozialarbeit ausmacht. Ausserdem ist die Beratungsarbeit sehr
bedeutsam fiir die Krankheitsbewdltigung der Betroffenen. Dies zeigt auch die
Evaluationsstudie der DVSG (2001): Fast 100 % der Befragten gaben an, dass ihnen
der Kontakt zu einer Fachperson der Sozialen Arbeit wichtig bis sehr wichtig war. 50
% der Befragten sagten, dass durch die Beratung die Krankheit besser verstanden und
bewdltigt werden konnte. Dies unterstiitzt die Vermutung, dass andere involvierte
Fachpersonen (z. B. Arzt*innen) zu wenig Zeit fur die fur Betroffene sehr wichtigen
Gesprdche haben. Fast 60 % der Befragten gaben an, dass mit ihnen konkrete
Perspektiven fiir die Zukunft erarbeitet und sogar bereits konkrete Schritte fir die
Umsetzung geplant wurden (Hegeler, 2007, S. 128-129). Die Wichtigkeit und auch der
Einfluss der Klinischen Sozialarbeit auf die Krankheitsverarbeitung und -bewaltigung

wird anhand dieser Ergebnisse deutlich.

Neben der Beratung stellen auch die Kooperation, Netzwerkarbeit und das Case-
Management wichtige Aufgaben fir die Klinische Sozialarbeit dar. Bei der
Schmerzbehandlung sind meistens viele verschiedene Berufsgruppen involviert (z.B.
Arzt*innen, Therapeut*innen, Psycholog*innen, Sozialarbeiter*innen, etc.). Um die
Betroffenen maoglichst effizient und effektiv zu unterstiitzen, ist eine intensive und

gut koordinierte Kooperation der beteiligten Fachpersonen notig. Nur so kdnnen alle
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Aspekte (medizinisch, therapeutisch, psychisch und sozial) der betroffenen Person in
einem geeigneten Behandlungsplan zusammengebracht werden (Godecker-Geenen,
2005, S. 21). Die Steuerung dieses angezeigten Vernetzungsprozesses gehort zu den
Kernkompetenzen der Sozialen Arbeit (vgl. Avenir Social, 2014). Godecker-Geenen
unterscheidet am Beispiel Krankenhaus als Praxisfeld zwischen der internen und
externen Kooperation fiir die Klinische Sozialarbeit. Bei der internen Kooperation ist
die Kooperation mit anderen Berufsgruppen im Krankenhaus gemeint, welche
entweder Uber eins-zu-eins Gesprache oder aber in Teambesprechungen stattfindet.
Da sich die Sozialarbeit im Gesundheitswesen immer noch am Etablieren ist, ist ein
regelmadssiges Vorstellen des Angebots der Klinischen Sozialarbeit fiir andere
Berufsgruppen wichtig. Zur internen Kooperation gehort demnach auch die
Aufklarungsarbeit Uber das eigene Angebot, was z.B. im Rahmen von
Fortbildungsveranstaltungen geschehen kann (Godecker-Geenen, 2005, S. 21-22).
Unter der externen Kooperation wird die Kooperation mit allen anderen Beteiligten im
sozialen Umfeld der betroffenen Person verstanden. Hierzu gehoren unter anderem
Angehorige, Behorden und Selbsthilfeorganisationen (S. 22). Sowohl die interne wie
auch die externe Kooperation dient zum einen der Informationsgewinnung uber die
Situation der Klient*innen und zum anderen dazu, weitere Massnahmen einzuleiten
und an geeignete Fachpersonen zu vernetzen/triagieren (S. 21-22). Ansen sieht in der
Netzwerkarbeit das Ziel, Betroffene dabei zu unterstiitzen vorhandene Ressourcen
und Netzwerke zu nutzen und stdrken, das soziale Umfeld auszubauen oder weitere
professionelle Unterstiitzung zu koordinieren (2007, S. 65). Pauls spricht von fiinf

Strategien in der sozialen Netzwerkunterstitzung:

e Neue Netzwerke schaffen

e Vorhandene Netzwerke stdrken, indem die Fahigkeit und auch Bereitschaft
aktueller und/oder potenzieller Unterstiitzer*innen erhdht werden

e Professionelle Netzwerke und weitere Unterstiitzungssysteme verknipfen

e Betroffene zur eigenstandigen Netzwerkgestaltung, -erschliessung und -
erhaltung befdhigen

e Betroffene dazu befdahigen, Unterstlitzung zu suchen und anzunehmen
(2013, S.319)

Die verschiedenen Netze, wie das private Umfeld, Beratungsstellen und Institutionen
sowie gegebenenfalls Selbsthilfegruppen, sollen dabei auf die bereits vorhandene
Unterstiitzung analysiert und Verdanderungswiinsche der Betroffenen betrachtet

werden (Ansen, 2007, S. 65). Sozialarbeitende brauchen ein differenziertes Wissen
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Uber vorhandene Angebote und deren Finanzierung, um der Klientel passende
Vorschldge unterbreiten zu konnen. Auch Riiegg et al. beschreiben die Netzwerkarbeit
als eine wichtige Fahigkeit und Aufgabe von Sozialarbeiter*innen und unterscheiden
zwischen der Vernetzung mit Fachdiensten und -verbianden, Amtern und Behorden,
dem Wissen um Angebote des Sozialwesens (Verglinstigungen etc.) und der
Vernetzung mit Freiwilligenarbeit (2022, S. 32). Sie beschreiben die
Sozialarbeiter*innen hier in der Rolle der Netzwerker*innen, welche die Umwelt der
Klient*innen erfassen und dann Aufklarung, Vernetzung und Triage erfiillen kénnen
(S. 34). Bei den vielen Angeboten und beteiligten (Fach-)Personen, ist es fiir Betroffene
oftmals schwierig den Uberblick zu behalten. Als Case-Manager*in leiten
Sozialarbeitende Ratsuchende im bzw. durch das Sozial- und Gesundheitswesen und
helfen ihnen bei der personlichen Zielsetzung und geeigneter Losungsfindung (Riiegg
et al., 2022, S. 34). In den 1970er Jahren entstand in den USA das Konzept des Case-
Management der Sozialen Arbeit, um die Vielzahl an sozialen Dienstleistungen zu
koordinieren. Es geht dabei darum Klient*innen in der Selbstandigkeit zu befdhigen
und zu unterstitzen, damit sie ihre Kontakte im sozialen Umfeld, wie auch zu anderen
Fachpersonen und Institutionen, eigenstandig bewaltigen koénnen, und so die
Unterstutzungsmassnahmen erhalten, welche sie benoétigen (Schreieder, 2017, S.
273-274). Es lasst sich feststellen, dass das Konzept des Case-Management dem
Leitprinzip der Sozialen Arbeit <Empowerment» sehr nahekommt (vgl. Avenir Social,
2014).
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6 Endometriose in der Klinischen Sozialarbeit

Endometriose hat vielfdltige Auswirkungen auf die Lebensqualitit von Betroffenen.
Obschon die sozialen und emotionalen Folgen ausfiihrlich beschrieben (vgl. Kapitel
3.2.2 Psychische Auswirkungen und 3.2.3 Soziale Auswirkungen) und Unterstiitzung
bei der Bewadltigung dieser gefordert werden, zeigt der Umgang mit Endometriose,
dass sich die Unterstlitzungsangebote vorwiegend auf medizinische Behandlungen
konzentrieren. Teilweise besteht das Behandlungsangebot zusatzlich aus
psychologischer Begleitung, wie beispielsweise in den spezialisierten
Endometriosezentren. Fir die sozialen Auswirkungen auf die Lebensqualitit wie
beispielsweise die Konfrontation mit dem Unverstindnis im Umfeld, Konflikten mit
Freund*innen, finanzielle Belastungen etc. bestehen jedoch keine professionellen

Unterstiitzungsangebote.

Im folgenden Kapitel soll daher der Frage nachgegangen werden, welchen Beitrag die
Klinische Sozialarbeit in der Unterstiitzung von Endometriose Betroffenen leisten
kann. Wie bereits dargelegt wurde, stellt Endometriose eine chronische
Schmerzerkrankung dar. Daher werden in einem ersten Schritt die aktuellen
Unterstitzungsangebote der Klinischen Sozialarbeit in Bezug auf chronische
Schmerzen dargelegt. Danach wird spezifisch auf Endometriose und die

Ausgestaltung der Unterstiitzung von Klinischer Sozialarbeit eingegangen.

Im Umgang mit chronischen Schmerzen hat sich das bio-psycho-soziale Modell
etabliert und die Behandlung findet unter einem interdisziplindren
Schmerztherapiekonzept statt (vgl. Kapitel 2.1.3 Bio-psycho-soziales Modell und 2.3.1
Medizinisch / Therapeutischer Umgang). Dennoch kommt die Soziale Arbeit in der
Behandlung oft nicht vor. Dies zeigt ebenfalls Abbildung 4 «Interdisziplindres
Schmerztherapiekonzept»  (vgl. S. 25), welches ein interdisziplinares
Behandlungsteam ohne Soziale Arbeit auffiihrt. Der Einbezug der Sozialen Arbeit wird
in weniger Fachliteratur zu interdisziplinarer Schmerztherapie bei chronischen
Schmerzen explizit erwahnt. Friedli betont, dass sich die Klinische Sozialarbeit in der
Schweiz aufgrund der geringen fachlichen Anerkennung, keiner gesetzlichen

Verankerung und kaum Finanzierungsmoglichkeiten der Leistungen in einer
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schwierigen Lage befindet (2022, S. 6). Daher setzt er sich weiterhin fiir einen héheren
Einbezug der sozialen Ebene des bio-psycho-sozialen Modelles in der
Zusammenarbeit mit chronischen Schmerzpatient*innen ein. Riiegg, Eiler, Schiipbach
und Gehrlach stellen ebenfalls aktuellen Handlungsbedarf und Ausbau der Sozialen
Arbeit im Gesundheitswesen, insbesondere in der Zusammenarbeit mit chronischen
und multimorbiden Krankheitsbildern, fest (2022, S. 26). Ein dhnliches Bild zeigt sich
in der empirischen Bachelorarbeit von Vogtlin. Obschon der Nutzen der Klinischen
Sozialarbeit fiir chronische Schmerzpatient*innen klar aufgezeigt wurde, erwahnen
die interviewten Personen mit chronischen Schmerzen keine
Unterstiitzungsmoglichkeiten der Sozialen Arbeit im ambulanten Bereich. So stellt
Vogtlin die klare Tendenz fest, dass sich die Klinische Sozialarbeit fiir chronische

Schmerzpatient*innen mehr etablieren muss (2022, S. 70-72).

Die deutsche Schmerzgesellschaft (2019) sowie Manigold, Gantschnig & Streitberger
(2023) beriicksichtigen jedoch auch die Soziale Arbeit in ihren Beschreibungen eines
multimodalen und multiprofessionellen Behandlungsansatzes. Die deutsche
Schmerzgesellschaft fordert dabei, dass die Fachpersonen aller Bereiche
Weiterbildungen hinsichtlich (chronischer) Schmerzen absolviert haben (2019).
Manigold et al. skizzieren in Abbildung 8 anhand chronischer Riickenschmerzen ein
Modell interdisziplindrer Zusammenarbeit der unterschiedlichen Fachbereiche in

Zusammenarbeit mit den Patient*innen (2023, S. 34).
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Abbildung 8. Interdisziplinarer Behandlungsansatz anhand chronischer
Rickenschmerzen. Nach Manigold et al., 2023, S. 34. Hervorhebung der
Sozialarbeit durch Verfasserinnen.
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Sowohl in der Schmerzklinik des Inselspitals Bern (2023) als auch z. B. im
Schmerztherapiezentrum Bad Mergentheim (n.d.) arbeiten Sozialarbeiter*innen im
interdisziplindren Behandlungsteam mit und beraten betroffene

Schmerzpatient*innen zu:

e «Organisation von Anschluss-Losung nach stationdarem Aufenthalt

e Sozialversicherungsrecht

e Finanzen inkl. finanzielle Nothilfe und Kleider

e Soziale und berufliche Integration

e Psychosozialen Themen wie Auswirkungen von Krankheit u.a., Vereinbarkeit
von Familie und Beruf, Gefahrdungen, Sucht, Konflikte, Gewalt» (Inselspital
Universitatsspital Bern, 2023)

e Vernetzung zu anderen Fachstellen (ebd.)

Durch die Etablierung des bio-psycho-sozialen Modells wird die Wichtigkeit der
Unterstitzungsangebote auf allen drei Ebenen klar erkennbar. In der Praxis zeigt sich
jedoch, dass die soziale Ebene weniger stark berilicksichtigt wird. So wird von
mehreren Autor*innen der Handlungsbedarf der Klinischen Sozialarbeit in Bezug auf
chronische Schmerzen aufgezeigt. Dennoch ist eine Entwicklung erkennbar, indem
bereits klinische Sozialarbeiter*innen mit chronischen Schmerzpatient*innen

zusammenarbeiten und einen Beitrag in der Unterstlutzung auf sozialer Ebene leisten.

Wie bereits dargelegt wurde, findet sich in der Literatur keine Beschreibung von
sozialarbeiterischen Unterstiitzungsmoglichkeiten in Bezug auf Endometriose (vgl.
Kapitel 3.3.2 Sozialer Umgang). Einzig in der Studie von De Graaff et al. zu den
Auswirkungen von Endometriose auf das korperliche, geistige und soziale
Wohlbefinden wird der Einbezug von professioneller Begleitung durch
Sozialarbeiter*innen gefordert (2013, S. 2684). Auch Willimann erwahnt die Soziale
Arbeit als Teil der multimodalen Schmerztherapie (2023, S. 78). In welcher Form,
durch welche Teilbereiche der Sozialen Arbeit oder in welcher Ausgestaltung wird
jedoch sowohl von De Graaff et al. (2013) wie auch von Willimann (2023) nicht
beschrieben. In der Praxis, beispielsweise in den Endometriosezentren, bestehen

keine Angebote der Sozialen Arbeit, obschon der Bedarf aufgrund der vielfdltigen
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Auswirkungen auf die Lebensqualitat von Endometriose Betroffenen klar besteht. Es
lasst sich daraus schliessen, dass die vorhandenen Unterstiitzungsangebote, welche
fir chronische Schmerzen beschrieben wurden, in Anspruch genommen werden
missen. Da Endometriose als chronische Schmerzerkrankung gilt, ist dem auf den
ersten Blick auch nichts entgegenzuwenden. Bei genauerer Betrachtung lassen sich

jedoch gewisse Schwierigkeiten feststellen.

In der Literatur zu chronischen Schmerzerkrankungen wird Endometriose nicht
beschrieben und dementsprechend auch nicht explizit als chronische
Schmerzerkrankung anerkannt. Die Benennung des chronischen Schmerzcharakters
wird ausschliesslich in der Literatur zu Endometriose gemacht (vgl. Kapitel 4.1
Endometriose als chronischer Schmerz). Von Hoerschelmann weist zudem daraufhin,
dass es vielen Endometriose Betroffenen nicht bewusst ist, dass es sich bei ihren
Symptomen um chronische Schmerzen handelt (2019, S. 38). Es stellt sich daher die
Frage, ob die Betroffenen ulberhaupt Unterstiitzung bei Angeboten der Klinischen

Sozialarbeit zu chronischen Schmerzen suchen und finden wiirden.

Oftmals tritt Endometriose bereits im jungen Alter auf. In dieser Lebensphase sind
gemass Willimann sowohl die individuellen wie auch die «gesellschaftlichen
Erwartungen an die korperliche Gesundheit und Belastbarkeit» (2023, S. 77) hoch.
Endometriose kann «die Sexualitdt, den Kinderwunsch und die Familiengriindung» (S.
77) beeinflussen. Aufgrund dieser Tatsachen hat Endometriose im Vergleich zu
anderen chronischen Schmerzen eine erhohte soziale Schmerzverstarkung (2023, S.
76-77). Zudem zeigen sich bei Endometriose vielfdltigere Auswirkungen auf die
Lebensqualitdit als bei anderen chronischen Erkrankungen (vgl. Kapitel 4
Zwischenfazit: Endometriose-bedingte chronische Schmerzen und ihre Auswirkungen

auf die Lebensqualitat).

Neben den bereits beschriebenen Herausforderungen von Klinischer Sozialarbeit mit
chronischen Schmerzpatient*innen (vgl. Kapitel 6.1 Chronische Schmerzen in der
Klinischen Sozialarbeit), zeigen sich weitere Schwierigkeiten in Bezug auf
Endometriose. Im  folgenden Kapitel wird daher ein  spezifisches
Unterstitzungsangebot der Klinischen Sozialarbeit fur Endometriose beschrieben,
welches in abgednderter Form auch fur weitere chronische Schmerzerkrankungen

verwendet werden kann.
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Die Klinische Sozialarbeit betrachtet ihr Klientel in ihrer gesamten Lebenswelt. Durch
das leitende Konzept des Person-in-Environment wird die Klientel nicht isoliert,
sondern in Wechselwirkung mit ihrer Umwelt angesehen. Dies beruht auf dem
biopsychosozialen Grundverstandnis von Gesundheit und Krankheit der Klinischen
Sozialarbeit (vgl. Kapitel 5.2 Konzepte). Endometriose stellt zwar eine korperliche
Erkrankung dar, hat jedoch wie umfassend dargelegt wurde vielfaltige Auswirkungen
auf psychischer und sozialer Ebene (vgl. Kapitel 3.2 Direkte Auswirkungen von
Endometriose fir Betroffene und 3.3 Indirekte Auswirkungen von Endometriose).
Abbildung 7 «Auswirkungen Endometriose-bedingter chronischer Schmerzen auf die
Lebensqualitat» (vgl. S. 51). verdeutlicht dies nochmals, indem die direkten und
indirekten Auswirkungen in Wechselwirkung zueinander dargestellt werden. Es lasst
sich daraus schliessen, dass Endometriose Betroffene von einer ganzheitlichen
Betrachtung ihrer Lebenswelt und den entsprechenden Interventionen der Klinischen

Sozialarbeit in Wechselwirkung zwischen Individuum und Umwelt profitieren kénnen.

Die Klinische Sozialarbeit beschaftigt sich mit sozialen Problemlagen, welche
aufgrund gesundheitlicher Einschrankungen entstehen. Dementsprechend ist das
Angebot der Klinischen Sozialarbeit nicht nur auf den stationdren Bereich beschrankt,
sondern erweitert sich mit ambulanten Angeboten (vgl. Kapitel 5.1. Begriffsklarung).
Um auf die Bediirfnisse von Endometriose Betroffenen einzugehen, ist ein
«interdisziplinarer Behandlungsansatz unerldsslich» (Carmona, 2022, S. 177). Durch
die Schaffung von zertifizierten Endometriosezentren wurde die Komplexitat von
Endometriose beriicksichtigt. So erhalten Betroffene an einem Ort unterschiedlichste
Unterstitzungsmaoglichkeiten (vgl. Abbildung 6 «<Endometriosezentrum», S. 43). Trotz
der aufgezeigten sozialen Auswirkungen finden sich in den Endometriosezentren
keine sozialen Unterstiitzungsangebote (vgl. Kapitel 3.3.2 Sozialer Umgang). Auch
chronische  Schmerzerkrankungen  werden  durch ein interdisziplindres
Schmerztherapiekonzept behandelt. Die Klinische Sozialarbeit wird dabei jedoch nur
von wenigen Autor*innen als involvierte Disziplin erwdahnt. Ein Angebot innerhalb
interdisziplinarer Schmerztherapie, welches auf Endometriose spezialisiert ist,
besteht wie erwahnt nicht (vgl. Kapitel 6.1 Chronische Schmerzen in der Klinischen
Sozialarbeit und 6.2 Schwierigkeiten in der Ubertragung auf Endometriose). Die
folgenden Unterstiitzungsangebote der Klinischen Sozialarbeit sollen in bereits

bestehende Angebote fiir Endometriose Betroffene integriert werden. Indem sich die
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Klinische Sozialarbeit in Endometriosezentren im interdisziplinaren Behandlungsteam
integriert und etabliert, kann Betroffenen zusatzlich Unterstiitzung zu sozialen
Problemlagen angeboten werden. Eine weitere Moglichkeit sehen die Autorinnen in
der Berlcksichtigung von Endometriose als chronische Schmerzerkrankung in
Schmerztherapien. Dadurch kann das Angebot von Schmerztherapien auf die

Bediirfnisse von Endometriose Betroffenen erweitert werden.

Um zu beantworten, wie das Unterstiitzungsangebot der Klinischen Sozialarbeit fiir
Endometriose aussehen kann, werden im Folgenden die Bedirfnisse von
Endometriose Betroffenen aus den Auswirkungen auf ihre Lebensqualitat (vgl. Kapitel
4 Zwischenfazit: Endometriose-bedingte chronische Schmerzen und ihre
Auswirkungen auf die Lebensqualitdt) abgeleitet. Zur weiteren Eruierung des Bedarfs
wird die Masterarbeit von Pfiitzner (2021) herangezogen. In dieser Arbeit wurden
durch Leitfadeninterviews zehn Endometriose Betroffene zu den psychosozialen
Auswirkungen ihrer Erkrankung befragt. Unter anderem formulierten die befragten
Personen Winsche im Umgang mit Endometriose. Der beschriebene
Unterstlitzungsbedarf wird anschliessend mit den bereits erwahnten Aufgaben und
Handlungsmethoden der Klinischen Sozialarbeit verglichen und in konkrete

Unterstiitzungsangebote formuliert.

Betroffene mit Endometriose werden mit unterschiedlichen sozialen Auswirkungen
ihrer Erkrankung konfrontiert. Die Schmerzen kénnen zu Einschrankungen bei der
Alltags- und Freizeitgestaltung, zu Problemen in sozialen Beziehungen sowie zu
beruflichen Schwierigkeiten fiihren. Aufgrund der Kosten von Therapien und den
indirekten Kosten von Endometriose durch Arbeitsplatzverluste kénnen Betroffene in
schwierige finanzielle Situationen geraten (vgl. Kapitel 3.2.3 Soziale Auswirkungen
und 3.2.4 Finanzielle Auswirkungen). Aus diesen Auswirkungen ldsst sich ableiten,
dass Betroffene Bewaltigungsstrategien erlernen miissen, welche ihnen Unterstiitzung
im Alltag, in der Beziehungsgestaltung, im beruflichen Kontext sowie bei
Freizeitaktivititen bieten. Dariiber hinaus missen sie mit allfdlligen sozialen,
beruflichen und finanziellen Schwierigkeiten umgehen und versuchen eine Losung fir
diese zu finden. Aufgrund der vielfdltigen direkten und indirekten Auswirkungen auf
die Lebensqualitdit von Endometriose Betroffenen zeigt sich ein grosser Bedarf an
sozialarbeiterischen Beratungsangeboten. Dies zeigt sich auch in den Interviews von

Pfutzner. Betroffene erwdhnten die psychosoziale Beratung als hilfreiche
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Unterstiitzungsform. Viele der Betroffenen wiinschten sich einen erleichterten Zugang
zu diesen Beratungen (2021, S. 121).

In der Klinischen Sozialarbeit stellt die Beratung eine zentrale Hauptaufgabe dar und
besteht gemadss Pauls «aus zielgerichteten, beratenden, unterstitzenden und
sozialtherapeutischen (...) Interventionen» (2013, S. 182). Der Fokus liegt dabei auf
den Bedirfnissen und Anliegen der betroffenen Person. Um den Handlungsbedarf und
entsprechende Interventionen zu eruieren, fiithren klinische Sozialarbeiter*innen zu
Beginn eines Beratungsprozesses eine soziale Diagnose durch. Dabei werden
Informationen aus der gesamten Lebenswelt der Endometriose Betroffenen
gesammelt. Mit der Erfassung dieses Ist-Zustandes wird im Anschluss der konkrete
Unterstitzungsbedarf ermittelt und mit der Klientel individuelle Ziele fiir die Beratung
formuliert (vgl. Kapitel 5.4.1 Beratung). Demnach koénnen die Massnahmen der
Klinischen Sozialarbeit je nach Bedarf stark variieren. Die moglichen Interventionen
lassen sich gemdss Ansen in Interventionen zur Sicherung der Lebensgrundlage,
Forderung personlicher Fahigkeiten und Férderung sozialer Unterstiitzung unterteilen
(2007, S. 62-65).

In Interventionen, welche auf die Sicherung der Lebensgrundlage abzielen, geht es
um die finanzielle Grundsicherung. In der Beratung der Klinischen Sozialarbeit kénnen
Endometriose Betroffene zu Sozialversicherungsfragen und allgemeinen Finanzfragen
beraten werden. So koénnen beispielsweise Fragen zur Klarung der Kosten von
alternativen Therapieformen oder weiteren Behandlungskosten und -moglichkeiten
besprochen und geklart werden. Als weiterer Teil der Beratung zur
Lebensgrundlagensicherung gehort die Beratung zu Schwierigkeiten in der
Erwerbsarbeit und Ausbildung (vgl. Kapitel 5.4.1 Beratung). Klinische
Sozialarbeiter*innen konnen Betroffene dabei unterstiitzen, berufliche und finanzielle
Schwierigkeiten zu I6sen, zu minimieren oder ganzlich zu verhindern. Beispielshaft
kann hier die Losungsfindung fiir berufliche Schwierigkeiten aufgrund von

schmerzbedingten Fehlzeiten oder Leistungseinschrankungen genannt werden.

Die Beratungen der Klinischen Sozialarbeit setzen an der Férderung der persénlichen
Fahigkeiten an. Ein wichtiger Bestandteil dieser Intervention besteht in der
psychosozialen Beratung. Dabei wird das Ziel verfolgt, die Lebensqualitit von
Endometriose Betroffenen zu verbessern. Durch gezielte Beratung kénnen klinische
Sozialarbeiter*innen Betroffene unterstiitzen Strategien zu erlernen, welche ihnen in
der Bewadltigung ihres Alltags und der Freizeit, in der Beziehungsgestaltung sowie im

beruflichen Kontext helfen.
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Neben der psychosozialen Unterstiitzung und den Interventionen zur materiellen
Lebenssicherung stellt die Begleitung in kritischen Lebensereignissen das Hauptziel
von Beratungen der Klinischen Sozialarbeit dar (Ansen, 2007, S. 52). Gemass
Abplanalp, Cruceli, Disler, Pulver & Zwilling konnen Krankheiten, wie Endometriose,
ein kritisches Lebensereignis darstellen und dementsprechend die Lebensgrundlage
von Betroffenen bedrohen (2020, S. 158).

Viele Betroffene von Endometriose haben auch unter medizinischer Behandlung
weiterhin Schmerzen. Endometriose begleitet Betroffene oft liber die gesamte Dauer
ihres Lebens oder kehrt nach einer gewissen beschwerdefreien Zeit zuriick. Die
Integration der Erkrankung in das personliche Leben stellt fliir Betroffene demnach
eine wichtige Aufgabe dar. Unter den Interventionen zur Forderung der persoénlichen
Fahigkeiten beschreibt Ansen ebenfalls, dass klinische Sozialarbeiter*innen durch
ihre Beratung Betroffene unterstiitzen, einen Umgang mit Endometriose zu finden

(2007, S. 66) und damit die Erkrankung in ihr Leben zu integrieren.

Endometriose ist trotz der Vielzahl an Betroffenen weiterhin eine unbekannte
Erkrankung. Daraus schliesst sich, dass viele Endometriose Betroffene bei der
Diagnosestellung das erste Mal von dieser Erkrankung horen und allenfalls wenig
Informationen dariber erhalten. Auch die interviewten Betroffenen wiinschen sich
mehr Informationen zu Endometriose (Pfliitzner, 2021, S. 122). Die Informations- und
Wissensvermittlung Uber Krankheiten stellt einen weiteren wichtigen Teil in der
Intervention zur Forderung der personlichen Fahigkeiten dar. Die Klinische
Sozialarbeit kann daher in Beratungen gezielte Informationen zu Endometriose und
allfalligen Auswirkungen weitergeben. Durch die erhaltenen Informationen und
Aufklarung koénnen Betroffene ihre Erkrankung besser verstehen und einen

individuellen Umgang damit finden.

Neben der eigenen Unwissenheit stossen viele Betroffene auch in ihrem sozialen
Umfeld auf Unkenntnis liber Endometriose und deren Folgen. Dies kann dazu fiihren,
dass ihnen Unverstandnis entgegengebracht wird und sie dadurch wenig
Unterstitzung aus ihrem sozialen Umfeld erhalten. Das Verstandnis und die
Unterstitzung des Umfeldes stellen wichtige Faktoren in der Verhinderung von
depressiven Erkrankungen dar (Fuhrmann, 2021, S. 14). Die Interventionen zur
Forderung sozialer Unterstitzung der Klinischen Sozialarbeit setzten bei diesem
Unverstandnis aus dem sozialen Umfeld an. Ansen beschreibt hier die
Angehorigenarbeit (2007, S. 64). Durch gezielte Informationen zu Endometriose und

deren Auswirkungen erfdhrt das soziale Umfeld der betroffenen Person wichtige
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Erkenntnisse, welche zu mehr Verstandnis fiihren kdnnen. Zudem koénnen klinische
Sozialarbeiter*innen konkrete Hilfen im Alltag mit ihnen besprechen. Gemass Pauls
stellen die Beratung und Unterstiitzung von Angehorigen ebenfalls einen wichtigen
Aufgabenbereich der Klinischen Sozialarbeit dar (2013, S. 339-342). Neben dem
Einbezug des sozialen Umfeldes kann auch das berufliche Umfeld in die Beratung
integriert werden. So kann das mogliche Unverstandnis von Arbeitgebenden aufgrund
der Fehlzeiten oder Leistungseinbussen von Endometriose Betroffenen minimiert oder

ganzlich gelést werden, wenn sie entsprechende Informationen erhalten.

Es konnte aufgezeigt werden, dass unterschiedliche Bedirfnisse von Endometriose
Betroffenen durch Beratungen abgedeckt werden kénnen. Die Studie der deutschen
Vereinigung fiir Soziale Arbeit im Gesundheitswesen (DVSG) hat aufgezeigt, dass der
Kontakt zu Sozialarbeitenden fiir Betroffene hohe Wichtigkeit hat und zu einer
verbesserten Bewaltigung ihrer Erkrankung fiihren kann (2001). Auch wenn zurzeit
klinische Sozialarbeiterfinnen noch nicht mit Endometriose Betroffenen
zusammenarbeiten, kann vermutet werden, dass sich ein ahnliches Ergebnis zeigen
konnte, da die vielfdltigen sozialen Auswirkungen einen grossen Einfluss auf die

Lebensqualitat der Betroffenen haben.
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Endometriose zeigt sich in einem komplexen Beschwerdebild, so dass meist nicht nur
gynadkologisches Fachpersonal in der Begleitung involviert ist. Dies illustriert auch die
Abbildung 6 «Endometriosezentrum» (vgl. S. 43), welche unterschiedlichste
Fachdisziplinen in der interdisziplindren Zusammenarbeit auffiihrt. Dariber hinaus
gibt es unterschiedlichste alternative und komplementdre Therapieangebote, welche
Endometriose Betroffene unterstiitzen kdnnen. Endometriose stellt eine komplexe
Erkrankung dar, in welcher viele unterschiedliche Ansprechpersonen und -stellen
involviert sind. Um eine moglichst effektive und effiziente Unterstiitzung zu
gewdhrleisten, ist eine intensive und organisierte Kooperation zwischen den
einzelnen Fachpersonen notwendig. Godecker-Geenen sieht dies als Aufgabe der
Klinischen Sozialarbeit. Durch interne und externe Kooperation der Klinischen
Sozialarbeit mit weiteren involvierten Stellen, kann durch die involvierten
Fachpersonen ein abgestimmter und geeigneter Behandlungsplan fiir die Betroffenen

zusammengestellt werden (2005, S. 21-22).

Durch die interne Kooperation kann die Klinische Sozialarbeit mit anderen
Berufsgruppen, wie beispielsweise Gyndkolog*innen die Situation von Endometriose
Betroffenen direkt besprechen und erhdlt dadurch mehr Informationen zu der Ist-
Situation. Durch die Zusammenarbeit konnen weitere Massnahmen, sowohl
sozialarbeiterische wie auch in diesem Beispiel medizinische, abgeleitet werden.
Dariiber hinaus dient die interne Kooperation auch der Aufklarung anderer
Berufsgruppen. Die Klinische Sozialarbeit ist sich im Gesundheitswesen weiterhin am
Etablieren (vgl. Kapitel 6.1 Chronische Schmerzen in der Klinischen Sozialarbeit), in
den Behandlungsangeboten zu Endometriose kommt sie aktuell gar nicht vor. Daher
stellt die Bekanntmachung und Aufklarung ihres Angebots fir Endometriose

Betroffene eine wichtige Aufgabe der Klinischen Sozialarbeit dar.

Gerade wenn viele unterschiedliche Stellen involviert sind, kann es fiir Endometriose
Betroffene schwierig sein, den Uberblick iber das gesamte Unterstiitzungsnetzwerk
zu behalten. Die Klinische Sozialarbeit kann hier im Case-Management fundieren,
indem sie Betroffenen Orientierung im Sozial- und Gesundheitswesen bietet, die
Ubersicht uber die involvierten Stellen und weitere mogliche Angebote behilt und
diese koordiniert (vgl. Kapitel 5.4.2 Kooperation, Netzwerkarbeit und Case-
Management). Neben der internen Kooperation und Koordination ist jedoch auch die

Zusammenarbeit mit dem sozialen Umfeld, Behorden und weiteren
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Unterstiitzungsangeboten durch die Klinische Sozialarbeit wichtig. Durch die externe
Kooperation kénnen, neben dem weiteren Informationsgewinn zur Ist- Situation,
Endometriose Betroffene mit weiteren Fachpersonen vernetzt oder bei Bedarf triagiert
werden. Die sozialen Netzwerke stellen einen wichtigen Baustein in der Unterstiitzung
von Endometriose Betroffenen dar. Ansen sieht daher die Aufgabe der Klinischen
Sozialarbeit darin, Betroffene zu unterstitzen vorhanden Ressourcen und Netzwerke
zu (re)aktivieren, aufzubauen und weitere professionelle Unterstiitzung zu
koordinieren (2007, S. 65). So kann die Klinische Sozialarbeit Betroffene
beispielsweise mit anderen Betroffenen in dhnlichen Situationen und/oder mit
Selbsthilfegruppen vernetzten, wodurch ein Austausch (iber Erfahrungen,

Schwierigkeiten und Handlungsmaoglichkeiten stattfinden kann.

Indem neben den medizinischen und psychischen Auswirkungen auch die sozialen
Faktoren in die Behandlung mit einbezogen werden, kann auf ganzheitlicher Ebene
interveniert werden. Durch die beschrieben Unterstiitzungsangebote kann die
Klinische Sozialarbeit somit einen Beitrag in der Verbesserung der Lebensqualitdt von
Betroffenen leisten. Im abschliessenden Kapitel 7 Schlussfolgerungen werden nun
relevante Erkenntnisse hinzugezogen, um im Anschluss die Fragestellung zu
beantworten. Die Realitaten von Endometriose Betroffenen haben gezeigt, dass es

weiteren Handlungsbedarf im Umgang gibt, welcher zum Abschluss aufgezeigt wird.
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7 Schlussfolgerungen

In diesem abschliessenden Kapitel werden die Erkenntnisse aus den vorherigen
Kapiteln in Bezug zueinander aufgenommen, um die leitende Fragestellung dieser
Bachelorarbeit zu beantworten. Der Klinischen Sozialarbeit sind Grenzen in ihren
Unterstitzungsmoglichkeiten fiir Endometriose Betroffene gesetzt. Deswegen wird
der weitere Bedarf der Klinischen Sozialarbeit, der Sozialen Arbeit sowie der
Gesellschaft im Ausblick dargelegt. Neben den vorhandenen Grenzen wurde aus der
Erarbeitung dieser Bachelorarbeit Forschungsbedarf ersichtlich, welcher

abschliessend ebenfalls aufgezeigt wird.

Welche Auswirkungen haben Endometriose-bedingte chronische Schmerzen auf die
Lebensqualitdt von Betroffenen und welchen Beitrag kann die Klinische

Sozialarbeit zur Unterstiitzung leisten?

Da die Fragestellung dieser Bachelorarbeit aus zwei leitenden Teilfragen besteht,
werden diese im folgenden Kapitel einzeln beantwortet. Um zu beantworten welchen
Unterstltzungsbeitrag die Klinische Sozialarbeit in Bezug auf Endometriose leisten

kann, wird Kenntnis tiber die Auswirkungen auf die Lebensqualitdt bendtigt.

Welche Auswirkungen haben Endometriose-bedingte chronische Schmerzen auf die

Lebensqualitdit von Betroffenen?

Die Leitsymptome von Endometriose sind Schmerzen. Schmerzen wahrend der
Menstruation, zyklusunabhdangige Schmerzen, Schmerzen wadhrend dem
Geschlechtsverkehr und/oder dauerhafte Unterbauchschmerzen. Durch die
unterschiedliche Lokalisation von Endometrioseherden kénnen weitere Schmerzen
und verschiedenste organische Begleitsymptome, wie beispielsweise
Darmbeschwerden, auftreten. Aufgrund der Beschwerden und Schmerzen erleben

viele Betroffene Erschopfungszustande. Zudem sind Endometriose Betroffene
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teilweise mit einem unerfillten Kinderwunsch konfrontiert (vgl. Kapitel 3.2.1
Physische Auswirkungen). Aufgrund der Symptomatik und dem klinischen
Erscheinungsbild von Endometriose, muss die Erkrankung als chronische
Schmerzerkrankung betrachtet werden, welche sich in einem komplexen und
vielfdltigen Beschwerdebild zeigt (vgl. Kapitel 4.1 Endometriose als chronischer
Schmerz). Neben den korperlichen Auswirkungen sind Endometriose Betroffene mit
einer Vielzahl an weiteren Auswirkungen auf psychischer, sozialer, beruflicher und

finanzieller Ebene konfrontiert.

Endometriose ist nach wie vor eine unbekannte Erkrankung. Das fehlende Wissen rund
um die Symptome und Folgen von Endometriose wirkt sich auf die Lebensqualitdt von
Betroffenen aus. Medizinisch sind die Beschwerden einer Endometriose oftmals Uber
zehn Jahre lang nicht erklarbar und es erfolgen dementsprechend Abklarungen durch
unterschiedlichste medizinische Fachdisziplinen. Die Symptome der Betroffenen
werden haufig nicht ernstgenommen da, insbesondere Menstruationsschmerzen,
weiterhin als normal und unbedenklich gelten. Dieses Nicht-ernst-nehmen stellt
neben den erlebten Schmerzsymptomen einen hohen Belastungsfaktor fiir Betroffene
dar. Durch das Unwissen lber die Erkrankung erhalten sie keine addquate
Behandlung, was zu langen Schmerzzeitraumen fiihren kann. Schmerzen sind eng mit
dem psychischen Wohlbefinden verkniipft und kénnen sich unteranderem negativ auf
die Stimmungslage und Lebenslust von Betroffenen auswirken. Auch mit einer
addaquaten, medizinischen Behandlung konnen Betroffene weiterhin unter Schmerzen
leiden. Auch wenn die Behandlung erfolgreich verlauft, kehren die Beschwerden in 40
% der Falle wieder zuriick (Schweppe, 2019b, S. 27). Demzufolge erstaunt es nicht,
dass Schute et al. in ihrer Studie zur Pravalenz von psychischen Erkrankungen bei
Endometriose feststellten, dass Endometriose Betroffene mehr als doppelt so haufig
an Depressionen und Angststorungen leiden als die Vergleichsgruppe (2011, S. 260-
262).

Neben den psychischen Auswirkungen wird vor allem das soziale Leben der
Betroffenen durch Endometriose beeintrachtigt. Aufgrund der Endometriose-
bedingten Schmerzen ziehen sich viele Betroffene aus dem sozialen Leben zuriick.
Oftmals fehlt die Energie, um Freizeitaktivitaten zu unternehmen, da sie trotz starken
Schmerzen zur Arbeit gehen und Pflichtaufgaben erfiillen. Da Schmerzen nicht
planbar sind und diese ohne Vorankiindigung auftreten kénnen, miissen gemachte
Verabredungen mit Freund*innen oder Partner*innen teilweise (kurzfristig) abgesagt

werden. Die Autonomie der Betroffenen wird dementsprechend durch den Schmerz
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beeintrachtigt. In einer Studie Uber den Einfluss von Endometriose auf Gesundheit,
Arbeit und das tdgliche Leben von Fourquet et al. gab fast die Halfte aller Befragten
an, dass ihr soziales Leben durch die Endometriose eingeschrankt wird (2010, S.
2425). Auch auf eine Liebesbeziehung kann sich Endometriose negativ auswirken und
die Beziehung zum*r Partner*in belasten. Neben den Absagen von gemeinsamen
Unternehmungen, sind viele Betroffene in ihrer Leistungsfahigkeit eingeschrankt, was
dazu fuhren kann, dass vermehrt Aufgaben von dem*der Partner*in ibernommen
werden missen. Des Weiteren kann Endometriose aufgrund der Schmerzen zu einer
eingeschrankten Sexualitdat und zu einem unerfillten Kinderwunsch fiihren. Dies kann
eine Liebesbeziehung weiter belasten und Schuldgefiihle bei Betroffenen ausldsen.
Die beschriebenen Auswirkungen auf das soziale Leben von Betroffenen kénnen
unterschiedliche Reaktionen im sozialen Umfeld auslésen. Haufig wird Betroffenen
wenig Verstdndnis und Unterstiitzung entgegengebracht, was zu zusatzlichen
Schwierigkeiten innerhalb von freundschaftlichen und romantischen Beziehungen
fihren kann. Durch das erlebte Unverstandnis wird die psychische Situation von
Endometriose Betroffenen weiter belastet, was von Hilflosigkeit, Wut und/oder Trauer
bis zu depressiven Erkrankungen flihren kann (vgl. Kapitel 3.2.3 Soziale

Auswirkungen).

Endometriose-bedingte Schmerzen koénnen die Leistungsfdhigkeit von Betroffenen
reduzieren, was sich nicht nur in der Alltags- und Freizeitgestaltung, sondern auch in
der Erwerbstdtigkeit bemerkbar macht. So sind viele Betroffenen an mehreren Tagen
im Monat nicht arbeitsfahig, was sich an Fehlzeiten oder in einer Verminderung der
Arbeitsproduktivitat zeigt. Da in der Arbeitswelt hohe Erwartungen an die Leistung
bestehen, fihrt dies oftmals zu beruflichen Schwierigkeiten, welche von
Unverstandnis bis zu Kiindigungen fiihren kdnnen. Um dies moglichst zu vermeiden,
gehen Endometriose Betroffene teilweise trotz starken Schmerzen, eingeschrankter
Leistungsfahigkeit und starker Erschopfung zur Arbeit. Da Endometriose haufig
bereits in jungen Lebensphasen auftritt, kann auch die Ausbildung durch die

Schmerzen gefdhrdet sein (vgl. Kapitel 3.2.3.4 Beruf/Erwerbstatigkeit).

9'500 Euro jahrlich. So hoch sind die Kosten einer Endometriose Erkrankung gemass
einer Studie von Simeon et al. Gber die Lebensqualitat und Kosten von Endometriose
(2012, S. 1294). Mehr als die Halfte dieses Betrages setzt sich aus indirekten Kosten
aufgrund von beruflichen Schwierigkeiten wie Produktivitatsverlust, Kiindigung oder
Nicht-Beriicksichtigung bei Beférderungen zusammen. Weitere Kosten kénnen durch

alternative Therapieformen entstehen, welche nicht durch die obligatorische
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Krankenversicherung gedeckt sind und dementsprechend von den Betroffenen selbst

bezahlt werden missen (vgl. Kapitel 3.2.4 Finanzielle Auswirkungen).

Bei diesen beschriebenen Auswirkungen handelt es sich um direkte Auswirkungen auf
die Lebensqualitat von Betroffenen. Wie politisch, gesellschaftlich und medizinisch
Erkrankungen, spezifisch Endometriose-bedingte chronische Schmerzen, behandelt
werden, hat jedoch ebenso einen Einfluss und damit indirekte Auswirkungen auf die

Lebensqualitat von Betroffenen.

In der Politik wurde Endometriose lange nicht beachtet, was dazu fihrt, dass sich der
politische  Handlungsbedarf komplex und Vvielschichtig gestaltet. Eine
Zusammenarbeit von unterschiedlichen Gebieten der Politik ist notwendig, um eine
Verbesserung der Situation von Betroffenen anzustreben. Ziel von politischem
Handeln soll dabei die Aufklarung und Sensibilisierung der Gesamtgesellschaft sowie
eine Verbesserung der Versorgungsqualitit sein. Bestimmte Lander wie
beispielsweise Frankreich haben den Handlungsbedarf erkannt und eine nationale
Strategie zur Bekampfung von Endometriose verabschiedet. Dabei liegt der Fokus auf
der weiteren Erforschung von Endometriose, der Berlicksichtigung von psychischen
und sozialen Auswirkungen der Erkrankung und zielt dementsprechend auf eine
ganzheitliche Verbesserung der Lebensqualitat von Betroffenen ab. Mit Blick auf die
Schweiz ldsst sich feststellen, dass Endometriose langsam im politischen Diskurs
ankommt und der Handlungsbedarf anerkannt wird. So wurde der Bundesrat im
Frihling 2023 beauftragt zu der aktuellen Versorgungssituation von Endometriose
Stellung zu nehmen. Dabei sollen unter anderem auch erforderliche Massnahmen fiir
eine angemessene Behandlung ausgefiihrt und diskutiert werden (vgl. Kapitel 3.3.3
Politischer Umgang). Indem Endometriose lange nicht beriicksichtigt wurde,
entstanden Defizite in der Versorgung, Finanzierung und Forschung, welche

Auswirkungen auf die Lebensqualitdt von Betroffenen haben.

Im medizinischen und sozialen Umgang mit Endometriose lassen sich vor allem die
patriarchalen Strukturen erkennen, welche sich negativ auf die Lebensqualitdt von
Betroffenen auswirken. Endometriose gilt nach wie vor als eine der haufigsten
gyndkologischen Erkrankungen, welche nicht erkannt werden. So belaufen sich die
Diagnosezeitraume weiterhin auf zehn Jahre, wie dies bereits vor zehn Jahren der Fall
war. Frauenspezifische Faktoren werden in der Medizin weiterhin vernachldssigt,
Beschwerden werden weniger ernstgenommen und schneller als psychosomatisch
bedingt diagnostiziert. Neben dieser Schwierigkeit sind Endometriose Betroffene auch

mit dem geringen Bewusstsein und Wissen rund um Endometriose in der Medizin
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konfrontiert. Dadurch werden ihre Schmerzen lange nicht erkannt und/oder
bagatellisiert, was sich unweigerlich auf die Lebensqualitat auswirkt (vgl. Kapitel 3.3.1
Medizinisch / Therapeutischer Umgang). Auch in der Gesellschaft ist Endometriose
eine unbekannte Erkrankung. Durch das vorherrschende Denken im sozialen und
medizinischen Umfeld, dass Menstruationsschmerzen normal sind, werden die
Beschwerden von Endometriose Betroffenen zusatzlich bagatellisiert. Menstruierende
sollen leistungsfahig sein und ihre Menstruation im Versteckten halten. Es ldsst sich
feststellen, dass die Menstruation weiterhin unter sozialer Stigmatisierung leidet.
Wenn bereits Uber Menstruation kaum gesprochen werden kann, lasst sich die
Schwierigkeit iber Endometriose und deren schmerzbedingten Auswirkungen auf das
personliche Leben zu sprechen, nur erahnen. Neben der weitverbreiteten Meinung,
dass Menstruationsschmerzen normal sind, werden viele Betroffene auch mit einer
Aberkennung ihrer Beschwerden konfrontiert. In der Gesellschaft besteht weiterhin
Unverstandnis fiir unsichtbare Erkrankungen, wie dies bei Endometriose der Fall ist.
So erhalten von aussen sichtbar erkrankte Personen mehr Aufmerksamkeit und
Akzeptanz. Dass auch unter medizinischer Behandlung die Schmerzen nicht besser
werden oder nicht vollstandig geheilt werden konnen, ist fiir viele Personen nur
schwer vorstellbar. Fir Endometriose Betroffene stellen diese Tatsachen eine hohe
Belastung auf ihre Lebensqualitit dar, da ihre Schmerzen nicht nur von der
Gesellschaft, sondern auch von ihrem personlichen sozialen Umfeld nicht anerkannt

oder gar als tbertrieben dargestellt werden.

Es lasst sich feststellen, dass sich Endometriose-bedingte chronische Schmerzen auf
mehrere, unterschiedliche Ebenen der Lebensqualitiat von Betroffenen auswirken. Die
unterschiedlichen Ebenen kénnen nicht als in sich geschlossene Systeme verstanden
werden, sondern beeinflussen sich gegenseitig. Aufgrund der Beziehung der
einzelnen Auswirkungen und deren Wechselwirkungen, kénnen einzelne Ebenen
verstarkt werden und sich zusatzlich auf die Lebensqualitdat im Gesamten auswirken.
Da Endometriose oftmals in einem Alter auftritt, in welchem die Gesellschaft
zusatzlich hohe Erwartungen an die Belastbarkeit und Gesundheit stellt, sind die
sozialen Schmerzverstarkungen besonders hoch. So kann Endometriose nicht nur als
rein korperliche Erkrankung verstanden werden. Erst durch eine Berlicksichtigung der
sozialen und psychischen Auswirkungen und entsprechenden Interventionen kann die
Lebensqualitdit von Endometriose Betroffenen verbessert werden. So wurde in Italien
Endometriose beispielsweise als soziale Erkrankung eingestuft (Schweppe, Ebert &
Kiesel, 2010, S. 239). Auch Koesling et al. (2019) und Friedli (2022) schliessen sich
an und beschreiben chronische Schmerzen als soziales Phanomen.

79



Die Behandlung von Endometriose findet vorwiegend in ambulanten Kliniken, wie den
spezialisierten Endometriosezentren, statt. Der Erstkontakt von Endometriose
Betroffenen mit professionellen Unterstiitzungsangeboten findet daher meist
innerhalb der Strukturen des Gesundheitswesens statt. Da sich die Behandlung von
Endometriose vorwiegend auf die medizinische und teils psychische Ebene
konzentriert, stellt sich die Frage, wie die sozialen Auswirkungen durch die Klinische

Sozialarbeit berticksichtigt und begleitet werden kénnen.

Welchen Beitrag kann die Klinische Sozialarbeit zur Unterstlitzung leisten?

Einen ersten wichtigen Beitrag in der Unterstiitzung von Endometriose Betroffenen
leistet die Klinische Sozialarbeit durch ihre grundlegenden Konzepte. Indem die
gesamte Lebenswelt der Klientel betrachtet wird, werden die Wechselwirkungen auf
psychischer, sozialer, beruflicher, finanzieller, politischer und gesellschaftlicher
Ebene berilicksichtigt. Dementsprechend kénnen die Interventionen der Klinischen
Sozialarbeit ganzheitlich auf die Situation der Betroffenen abgestimmt werden und
die einzelnen Bereiche werden nicht getrennt voneinander betrachtet (vgl. Kapitel 6.3

Umsetzung des Unterstiitzungsangebotes Klinischer Sozialarbeit).

Mit dem Blick auf die sozialen, finanziellen und beruflichen Auswirkungen von
Endometriose-bedingten chronischen Schmerzen zeigt sich, dass Betroffene mit einer
Vielzahl an moéglichen sozialen Problemlagen konfrontiert werden. Da sich diese oft
in Wechselwirkung zueinander befinden, ist eine selbststindige Bewaltigung nicht
immer moglich. Die psychosoziale Beratung wird von vielen Betroffenen als hilfreich
im Umgang damit empfunden. Da Beratungen zu der Hauptaufgabe von Klinischer
Sozialarbeit gehoren, kann sie hier einen wichtigen Beitrag in der Unterstiitzung
leisten. Da sich jede Endometriose Erkrankung anders zeigt und die Auswirkung auf
die Lebensqualitait von der individuellen Lebensgestaltung, dem Erleben der
Symptome, den vorhandenen Ressourcen und dem Verstandnis des Umfeldes
abhdngen, kdnnen Betroffene von der individuellen Erfassung ihrer (Lebens)-situation

durch die Klinische Sozialarbeit profitieren.

Die Beratung der Klinischen Sozialarbeit stiitzt sich auf drei relevante Interventionen.
Die Unterstiitzungsmoglichkeiten kénnen so an den unterschiedlichen Auswirkungen
ansetzen und einen Beitrag zur Bewadltigung leisten. Durch die Interventionen zur

Sicherung der Lebensgrundlage kann die Klinische Sozialarbeit den finanziellen und
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beruflichen Schwierigkeiten von Betroffenen Rechnung tragen. Neben der Beratung
wie mit den beschriebenen Auswirkungen umgegangen werden kann, kénnen auch
weitere berufliche oder finanzielle Méglichkeiten diskutiert und geplant werden. Oft
stossen Endometriose Betroffene auf Unverstandnis und Unwissen in ihrem privaten
und beruflichen Umfeld. Indem die Klinische Sozialarbeit auch die soziale
Unterstlitzung mit ihren Interventionen fordert, kann das Umfeld liber die Erkrankung
und deren Auswirkungen aufgeklart werden. Durch die vermittelnden Informationen
kann die Klinische Sozialarbeit unterstutzend wirken, indem das Verstandnis und die
Akzeptanz flir Endometriose vergrossert wird. Durch den Einbezug von Freund*innen,
Partner*innen oder Arbeitgeber*innen in die Beratung der Klinischen Sozialarbeit
kdnnen zusatzliche Schwierigkeiten thematisiert und gemeinsam eine Losung gesucht
werden.

Endometriose kann ein kritisches Lebensereignis darstellen. Indem die Klinische
Sozialarbeit Betroffene in dieser Zeit begleitet und zu unterschiedlichen Anliegen
berat, leistet sie einen wichtigen Beitrag in der Bewadltigung dieses kritischen
Lebensereignisses. Die angebotenen Interventionen der Klinischen Sozialarbeit
befassen sich ebenfalls mit der Foérderung der personlichen Fahigkeiten. Durch eine
psychosoziale Beratung durch klinische Sozialarbeiter*innen kénnen Betroffene
Bewaltigungsstrategien fir die vielfdltigen Auswirkungen erlernen und erlangen so
mehr Selbstwirksamkeit im Umgang mit ihrer Erkrankung. Da Endometriose
Betroffene oft ihr Leben lang begleitet, ist das Finden eines individuellen Umgangs
mit der Erkrankung oft notwendig. Durch Wissensvermittlung zu Endometriose und
die psychosoziale Beratung leistet die Klinische Sozialarbeit einen Beitrag dazu, dass
Betroffene ihre Erkrankung in ihr Leben integrieren kdnnen und einen individuellen

Umgang damit finden (vgl. Kapitel 6.3.1 Beratung).

Wie bereits erwahnt wurde hat Endometriose ein komplexes Beschwerdebild, was
oftmals die Involviertheit von verschiedenen Fachpersonen und -disziplinen erfordert.
Damit eine effektive Behandlung erfolgen kann, bendtigt es eine intensive
Kooperation und Absprache zwischen den beteiligten Akteur*innen. Den Uberblick
Uber die involvierten und madglichen weiteren Anspruchsgruppen zu behalten sowie
diese zu koordinieren, stellt eine anspruchsvolle Aufgabe dar. Die Klinische
Sozialarbeit kann hier als Vernetzerin dienen und Endometriose Betroffene darin
unterstitzen, sich im Gesundheits- und Sozialwesen zu orientieren. Das soziale
Netzwerk stellt eine wichtige Ressource im Umgang mit Endometriose dar. Durch

sozialarbeiterische  Vernetzungsarbeit  kdonnen  Betroffene mit  weiteren
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Unterstitzungsnetzwerken in  Kontakt treten, und beispielsweise in
Selbsthilfegruppen einen Ort zum gegenseitigen Austausch finden. Im gemeinsamen
Gesprach konnen klinische Sozialarbeiter*innen mit den Endometriose Betroffenen
vorhandene Ressourcen (re-)aktivieren und neue Unterstitzungsnetzwerke

erschliessen (vgl. Kapitel 6.3.2 Kooperation, Netzwerkarbeit und Case-Management).

Es hat sich gezeigt, dass die Klinische Sozialarbeit einen wichtigen Beitrag in der
Unterstiitzung zur Verbesserung der Lebensqualitit von Endometriose Betroffenen
leisten kann. Dennoch sind der Klinischen Sozialarbeit aufgrund ihrer Funktion und
der aktuellen geringen Anerkennung Grenzen gesetzt. Im ndachsten Kapitel wird daher
der weitere Handlungsbedarf, in Bezug auf Endometriose, der Klinischen Sozialarbeit,

der Sozialen Arbeit sowie der Gesellschaft aufgezeigt.

Obschon sich das bio-psycho-soziale Modell in der Behandlung von chronischen
Schmerzen etabliert hat, wird die Klinische Sozialarbeit in den interdisziplindaren
Behandlungsteams kaum bericksichtigt. Die fachliche Anerkennung der Fachdisziplin
ist in der Schweiz gering. Auch besteht keine gesetzliche Verankerung der Leistungen
und dementsprechend kaum Finanzierungsmaoglichkeiten. Die Klinische Sozialarbeit
befindet sich in einer schwierigen Lage. Der Vorteil der Berlicksichtigung der sozialen
Ebene des bio-psycho-sozialen Modelles fiir chronische Schmerzerkrankungen, wie
Endometriose, wurde mehrfach erwahnt. Dementsprechend muss sich die Klinische
Sozialarbeit zukilinftig weiter etablieren, Uber die Vorteile ihrer Wirkmechanismen
aufklaren und sich fur eine gesetzliche Verankerung ihrer Disziplin stark machen. Erst
durch diese Schritte kdnnen Betroffene von (Endometriose-bedingten) chronischen
Schmerzen von den Unterstiitzungsmoglichkeiten profitieren. In Bezug auf
Endometriose wird die zusdtzliche Aufnahme der Klinischen Sozialarbeit in die
interdisziplindare Behandlung von Endometriosezentren oder Schmerztherapien

benotigt.

La Rosa et al. stellen in ihrer Studie zu der Lebensqualitit von Endometriose
Betroffenen im Jahr 2020 fest, dass die Auswirkungen auf die Lebensqualitit nur
teilweise erforscht sind und es weitere Studien und klinische Forschungen zu dieser
Thematik bendétigt, um ein Gesamtbild der Erkrankung zu erhalten (S. 68). Im Rahmen
dieser Bachelorarbeit haben sich die Autorinnen auf die vorhandene Literatur zu den
Auswirkungen abgestitzt und darauf aufbauend den Handlungsbedarf fir die
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Klinische Sozialarbeit abgeleitet. Da sich gemdss La Rosa et al. noch kein Gesamtbild
der Auswirkungen in der Forschung zeigt, werden die weitere Beriicksichtigung der
aktuellen Forschung und Anpassungen in der Unterstitzung der Klinischen

Sozialarbeit benétigt, um Betroffene ganzheitlich zu begleiten.

In der Erarbeitung dieser Bachelorarbeit zeigte sich, dass es keine vorhandene
Forschung zum Bedarf von sozialarbeiterischer Unterstiitzung von Endometriose
Betroffenen gibt. Neben dem Forschungsbedarf zu den Auswirkungen von
Endometriose, zeigt sich somit auch ein klarer Forschungsbedarf der Sozialen Arbeit

in Bezug auf Endometriose.

Unter Beriicksichtigung der vielfdltigen direkten sowie indirekten Auswirkungen auf
die Lebensqualitdt von Betroffenen lasst sich ableiten, dass nicht alle Bediirfnisse
durch die beschriebenen Unterstiitzungsangebote der Klinischen Sozialarbeit gedeckt
werden koénnen. Auch in den Interviews, im Rahmen der Masterarbeit von Pfiitzner,
erwdhnten die Betroffenen weitere Bediirfnisse im Umgang mit Endometriose, welche
jedoch nicht von der Klinischen Sozialarbeit abgedeckt werden konnen. Die
Bediirfnisse der Betroffenen zeigen sich dabei vor allem in der Aufklarung und
Sensibilisierung der Gesellschaft, sowie im politischen Engagement zu Endometriose
(2021, S. 120-122). Daraus lasst sich schliessen, dass nicht nur in der Klinischen
Sozialarbeit, sondern auch in der Sozialen Arbeit, der Gesellschaft sowie der Politik

Handlungsbedarf beziiglich Endometriose besteht.

Menstruationsschmerzen gelten in der Gesellschaft als normal. Die Erkrankung ist
sowohl in der Gesellschaft wie auch bei vielem medizinischem Fachpersonal kaum
bekannt. So stossen viele Betroffene neben ihrem sozialen Umfeld auch in der
Gesellschaft und bei Arzt*innen auf Unverstiandnis. Viele Betroffene fuhlen sich nicht
ernstgenommen und nicht verstanden, wenn sie ihre Symptome und Schmerzen

beschreiben.

Bereits die Diagnosestellung stellt fiir viele Betroffene eine Befreiung dar, da sie fir
ihre Schmerzen nun eine Begriindung haben. Im Umgang mit Endometriose stossen
sie dennoch weiterhin auf Unverstandnis aus dem Umfeld. Dies kann zur
Beeintrachtigung des psychischen Wohlbefindens, zu Schwierigkeiten in sozialen
Beziehungen, sowie zu Konflikten am Arbeitsplatz flihren. Die Auswirkungen der
Unwissenheit kdnnen schwerwiegende Folgen, wie den Verlust des sozialen Umfeldes

oder des Arbeitsplatzes, haben. Es zeigt sich demnach ein grosser Bedarf an
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Aufklarung und Sensibilisierung der Gesamtgesellschaft, was sich auch die

interviewten Endometriose Betroffenen wiinschen (Pflitzner, 2021, S. 120).

Durch aufklarende und sensibilisierende Kampagnen kann die Soziale Arbeit einen
Teil dazu beitragen, dass Endometriose bekannter wird, mehr Verstindnis vom
Umfeld entgegengebracht wird und Diagnosestellungen verkiirzt werden. Durch
Informationsveranstaltungen und Schulungen zu Endometriose sowie deren
Auswirkungen und Belastungsfaktoren, konnen gezielte Gruppen von der Sozialen
Arbeit erreicht werden, um das Bewusstsein fiir die Erkrankung weiter zu steigern.
Dadurch koénnen beispielsweise Arbeitgebende (ber die Auswirkungen von
Endometriose informiert und aufgeklart werden, was im besten Fall zu einer
verbesserten beruflichen Situation der Betroffenen fiihrt. Da Menstruationsschmerzen
ein Teil der Symptomatik von Endometriose darstellen, wird durch die Sensibilisierung
und Aufkldarung auch lber Menstruation gesprochen, was ebenfalls einen Teil dazu
beitragen kann, dass die soziale Stigmatisierung von Menstruation verkleinert werden

kann.

Neben der Sozialen Arbeit sehen die Autorinnen vor allem die Politik in der Pflicht
Aufklarung und Sensibilisierung zu betreiben. Durch eine breite Thematisierung von
Endometriose kann eine grossere Menschengruppe und die Gesamtgesellschaft
erreicht werden, wahrend die Soziale Arbeit gezielte Aufklarung von bestimmten

Gruppen erzielen kann.

Neben der Aufklarung und Sensibilisierung der Gesellschaft sehen die Autorinnen
jedoch auch die Wichtigkeit dieser innerhalb der Strukturen der Sozialen Arbeit. In
unterschiedlichsten Tatigkeits- und Arbeitsfeldern arbeiten Sozialarbeiter*innen mit
Menschen zusammen, welche potenziell von Endometriose betroffen sind. Mit 10 %
bis 15 % aller Menschen mit Uterus ist die Haufigkeit von Endometriose hoch und legt
die Wahrscheinlichkeit einer sozialarbeiterischen Zusammenarbeit nahe. So ist das
Wissen um die Erkrankung, sowie deren Auswirkungen, fiir eine professionelle und
bedirfnisentsprechende Begleitung zwingend notwendig. Dariliber hinaus bendtigt es
Bewusstsein fir die Symptome und Beschwerden von Endometriose, da aufgrund
verzogerter Diagnosestellung davon auszugehen ist, dass nicht alle Betroffene
Kenntnis Uber ihre Erkrankung haben. So stellt ein weiterer Handlungsbedarf der
Sozialen Arbeit die Vernetzung zu spezialisierten Fachpersonen dar, damit Betroffene
friihzeitige Unterstlitzung erhalten und die Diagnosezeitrdume verkleinert werden

konnen.
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Doch nicht nur die Soziale Arbeit arbeitet mit Menschen zusammen. Auch
pdadagogische und medizinische Berufsgruppen kommen mit potenziellen
Endometriose Betroffenen in Kontakt. So bendtigt es in den entsprechenden
Ausbildungen auch hier eine Sensibilisierung auf die Realitaten von Endometriose, um

eine Verbesserung der Lebensqualitdt von Betroffenen anzustreben.

Aktuelle Debatten sowohl in der Schweiz wie auch in Deutschland zeigen, dass
Endometriose im politischen Diskurs angekommen ist. Im Vergleich zu anderen
Landern besteht jedoch ein klares Defizit an politischer Berlicksichtigung von

Endometriose relevanten Themen und Forderungen von Endometriose-Vereinigungen.

So sehen die Autorinnen klaren Handlungsbedarf auf politischer Ebene, in welcher die
Soziale Arbeit ebenfalls einen Teil dazu beitragen kann. Durch die Vertretung der
Interessen von Betroffenen kann die (Gesundheits-)Politik auf die notwendigen
Massnahmen im Umgang mit Endometriose aufmerksam gemacht werden. Dabei kann
sich die Soziale Arbeit an den Forderungen der Endometriose-Vereinigungen

orientieren und

e eine verbesserte Versorgung
e eine nationale Aufklarungs- und Sensibilisierungskampagne
e die Forderung von Endometriose Forschung

e den Aufbau einer nationalen Strategie im Umgang mit Endometriose
fordern (vgl. Kapitel 3.3.3 Politischer Umgang).

Auch die Wiinsche der interviewten Personen mit Endometriose betreffen oftmals die
politische Ebene. Sie wiinschen sich mehr Unterstiitzungsmassnahmen, welche von
der Krankenversicherung (bernommen werden, Rehabilitationsprogramme,
Weiterbildungen fir Gyndkolog*innen, den Ausbau von spezialisierten
Endometriosezentren, sowie mehr zur Verfigung stehende Forschungsgelder
(Pfitzner, 2021, S. 120-122). Diese Wiinsche finden sich, teilweise zusammengefasst,
in den Forderungen der Endometriose-Vereinigungen wieder. Da frauenspezifische
Faktoren in der Medizin weiterhin wenig beriicksichtigt werden und weiblich gelesene
Personen mit ihren Symptomen weniger ernstgenommen werden, muss die Gender-
Medizin weiter gefordert und ausgebaut werden. Damit diese mehr Aufmerksamkeit,

Forschungsgelder und Wichtigkeit erhalten, bendtigt es politisches Engagement,
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welches ebenfalls zu Teilen von der Sozialen Arbeit geleistet werden kann.
Endometriose ist eine der haufigsten verkannten Erkrankungen, welche Personen mit
Uterus betrifft. Durch den Ausbau der Gender-Medizin kann so auch die

Versorgungsrealitat von Endometriose Betroffenen verbessert werden.

Zusammenfassend zeigt sich ein grosser Handlungsbedarf innerhalb der
gesellschaftlichen Strukturen in Bezug auf Endometriose. Die Soziale Arbeit kann dank
ihren vielfaltigen Arbeitsfeldern auf unterschiedlichste Weise einen Teil zu einer
verbesserten Lebensqualitit von Endometriose Betroffenen beitragen. Dennoch
benotigt es auf sozialpolitischer und gesellschaftlicher Ebene Verdnderungen,
Beriicksichtigung und Aufklarung, um die Lebensqualitat von Betroffenen zu
verbessern. Endometriose Betroffene sind mit starken Schmerzen und einer Vielzahl
an weiteren Auswirkungen konfrontiert. Die gesellschaftlichen und politischen
Rahmenbedingungen sowie die medizinische Versorgung sollten dementsprechend
nicht zu weiteren Schwierigkeiten im Umgang mit der bereits so komplexen und

vielschichtigen chronischen Erkrankung Endometriose fiihren.
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