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Hintergrund:

Endometriose ist eine chronische, nicht heilbare Erkrankung, bei der gebarmutterahnliches
Gewebe im Kérper wachst, Entziindungen verursacht und Gewebe, Nerven und Organe scha-
digt und sehr starke chronische Schmerzen verursacht. Sie betrifft weltweit 190 Millionen Mad-
chen und Frauen (RKI 2020). In Deutschland ist eine von 1 von 10 Personen mit Uterus er-
krankt (Mechsner 2022). Damit ist Endometriose eine Volkskrankheit und in der Gruppe Be-
troffener doppelt so haufig wie Typ-II-Diabetes (RKI 2020). Trotz ihrer Haufigkeit sind die Ur-
sachen nicht erforscht, die Diagnosestellung dauert im Schnitt 8 Jahre (Mechsner 2022). Dies
fuhrt zu einer stark eingeschrankten Lebensqualitat (Mechsner 2022), haufigen Fehlzeiten bei

der Arbeit und sozialem Ruickzug sowie ungewollter Kinderlosigkeit (Meinhold-Heerlein et al.
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2023). Die Erkrankung stellt damit fur Betroffene wie auch fur das Gesundheits- und Sozial-
system eine grof3e Belastung dar (Meinhold-Heerlein et al. 2023).

Dennoch werden Erkrankte in ihren Beschwerden vernachlassigt: es existiert kaum Grundla-
genforschung zur Ursache der Erkrankung sowie klinische Forschung oder Versorgungsfor-
schung. Das Informationsdefizit ist bei Arzt:innen dementsprechend hoch und das Ernstneh-
men und Behandeln der Beschwerdesymptomatik mangelhaft (Kocas et al. 2023), was die
gesundheitliche Situation Betroffener zusatzlich verschlechtert und mit vielfaltigen Diskriminie-
rungserfahrungen im Gesundheitssystem mit Blick auf die Erforschung, Versorgung und Be-
handlung der Erkrankung einhergeht (Kourabas 2024). Im Projekt wird daher an den Erfah-
rungen Erkrankter angesetzt und aus ihrem Wissen sowie der Aufbereitung und kritischen
Einordnung des Forschungsstandes Impulse fiir die Sensibilisierung von Arzt:innen im Um-

gang mit der Erkrankung entwickelt.

Projektziele:

Das Forschungsprojekt zielt darauf ab, die Krankheit Endometriose aus einer qualitativen, so-
zialwissenschaftlichen Perspektive als vielschichtiges Phanomen herauszuarbeiten und das
Erleben und Verhandeln der chronischen und vergeschlechtlichten Erkrankung mithilfe theo-
retischer Zugange der Gender- und Disability-Studies sowie dem Erfahrungswissen erkrankter
Personen zu untersuchen (Kourabas 2024). Ziel ist sowohl die theoretische und erste empiri-
sche Aufbereitung des Phanomens Endometriose als vergeschlechtlichte, chronische Erkran-
kung mit einem Fokus auf die wissenschaftlich und gesellschaftlich vernachlassigte Erfah-
rungsebene erkrankter Personen. Zweitens zielt das Forschungsprojekt Uber einen Anwen-
dungsbezug darauf ab, zur Verbesserung der Gesundheitsversorgung beizutragen, indem es
erfahrungsbezogenes und theoriegeneriertes Wissen Uber die Erkrankung in den Diskurs Uber

Gesundheit einspeist.

Vorgehensweise:

Das Forschungsprojekt basiert auf einem qualitativen Design, das theoriebasierte und
empirische Zugange miteinander verbindet. Wahrend im Rahmen des Scoping-Re-
views auch quantitative Studien zur Kontextualisierung des Forschungsstands beruck-
sichtigt werden, liegt der Schwerpunkt des Projekts auf einem qualitativen, sozialwis-
senschaftlichen Zugang. Ziel ist es, erfahrungsbasiertes Wissen von Endometriose-
Betroffenen systematisch zu erfassen und im Hinblick auf eine geschlechter- und disa-
bility-sensible Gesundheitsversorgung analytisch aufzubereiten.
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1. Scoping-Review: Systematische Aufarbeitung des nationalen und internati-
onalen Forschungsstands zu Endometriose
Der Fokus liegt auf sozialwissenschaftlicher Literatur, insbesondere qualitativen
Studien, erganzt durch relevante quantitative Arbeiten. Zusatzlich werden wissen-
schaftliche Beitrage aus der Sozialpsychologie, Angewandten Psychologie sowie
der klinischen und versorgungsbezogenen Medizin einbezogen. Zur internationa-
len Kontextualisierung erfolgt eine systematische Recherche zentraler englisch-
sprachiger Publikationen.

2. Empirische Datenerhebung aus qualitativer Perspektive
Mittels qualitativer Expert:inneninterviews (Meuser/Nagel 2010) mit an Endometri-
ose erkrankten Personen wird erhoben, welche Erfahrungen Betroffene im medi-
zinischen Versorgungssystem machen, welche Strategien sie im Umgang mit der
Erkrankung entwickeln und welches erfahrungsbezogene Wissen sowie Formen
von Agency sie dabei herausbilden.

3. Wissenschaftliche und praxisorientierte Disseminationsstrategie
a) Veroffentlichung eines Fachbeitrags zur theoretisch-empirischen Analyse des
Phanomens Endometriose
b) Veroffentlichung eines anwendungsorientierten Beitrags zur geschlechter- und
disability-sensiblen Gesundheitsversorgung und -forschung
c) Durchfuhrung einer 6ffentlichen Abschlussveranstaltung zur Prasentation und
Diskussion der Projektergebnisse mit Vertreter:innen aus Wissenschaft, Praxis
und Selbsthilfe
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