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Endo-Werden und -Nicht-Werden
Eine geschlechtersensible Perspektive auf das Leben mit Endometriose

Caroline Meier zu Biesen

Abstract  Dieser Artikel widmet sich der geschlechtersensiblen Gesundheitsforschung im Kontext der weit ver-
breiteten, jedoch noch immer unzureichend erforschten Krankheit Endometriose (,Endoʻ). Im Zentrum steht der 
epistemologische Kampf um die Anerkennung chronischer Schmerzen. Endometriose betrifft fast ausschließlich 
Menschen, die mit einer Gebärmutter geboren wurden. Dabei wächst gebärmutterschleimhautähnliches Gewe-
be außerhalb der Gebärmutter, was zu Zysten, Entzündungen, chronischen Schmerzen und teils dauerhaften Or-
ganschäden führen kann. Trotz dieser gravierenden Folgen ist die Versorgungslage unzureichend. In Deutschland 
vergehen durchschnittlich sechs bis zehn Jahre vom ersten Auftreten der Symptome bis zur Diagnosestellung. Die 
Krankheit wird häufig von Außenstehenden beschrieben, darunter medizinisches Fachpersonal und Wissenschaft-
ler:innen, während die Stimmen der Betroffenen selbst marginalisiert bleiben. Mein Beitrag basiert auf einem au-
toethnographischen Ansatz und untersucht die weitreichenden Folgen der Delegitimierung verkörperten Wissens 
für das Leben mit Endometriose. Ich zeige auf, dass die Nichtanerkennung chronischer Schmerzen sowohl seitens 
medizinischer Fachkräfte als auch der Betroffenen selbst auf unzureichende Aufklärung, systemische Ignoranz und 
gesellschaftliche Stigmatisierung zurückzuführen ist. Die Marginalisierung von Schmerzen, die Vernachlässigung 
der Erkrankung und das Fehlen angemessener medizinischer Versorgung sind, so mein Argument, geschlechtsspezi-
fische Phänomene, die in umfassendere gesellschaftliche und historische Kontexte eingebettet sind. Insbesondere 
medizinhistorische Narrative, wie die Vorstellung der ,wandernden Gebärmutterʻ sowie misogyne Stereotypen spiel-
en eine zentrale Rolle. Diese strukturellen Mechanismen sind sowohl im androzentrischen Medizinsystem als auch in 
gesellschaftlichen Diskursen verankert und prägen die Wahrnehmung und Behandlung von Endometriose bis heute.
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Dieser Artikel untersucht die vielschichtige Er-
fahrung des chronic living im Zusammenhang mit 
Endometriose – einer weit verbreiteten, jedoch 
grotesk untererforschten Erkrankung – und be-
leuchtet den epistemologischen Kampf um die 
Anerkennung von Schmerzen. Endometriose 
betrifft mindestens jede zehnte Frau oder jedes 
zehnte Mädchen (The Lancet 2024) sowie eine 
unbekannte Anzahl von genderdiversen Men-
schen. 

Die Sozialwissenschaften haben auf die Chro-
nizität von Krankheiten vor allem mit einem Fo-
kus auf die Erfahrungswelt und Identitätsbildung 
der Betroffenen reagiert. In der medizinanthropo-
logischen Forschung zu chronic living stand lange 
Zeit die Analyse der Identitätsarbeit und des Um-
gangs mit „unterbrochenen“ oder „gestörten Le-
bensläufen“ (disrupted lives, vgl. Bury 1982) im 
Mittelpunkt – sowohl auf biographischer als auch 

auf sozialer Ebene (Smith-Morris 2010: 24f.). 
Studien zeigen, dass Betroffene häufig eine „Rein-
tegration“ anstreben (Frank 2000). Diese erfolgt 
jedoch nicht zwangsläufig durch äußere Verände-
rungen wie Rehabilitation oder Heilung, sondern 
vielmehr durch eine innere Transformation der 
Identität als Reaktion auf die Störung. Ein Bei-
spiel dafür ist die Annahme einer neuen sozialen 
Identität, die dem veränderten körperlichen Zu-
stand besser entspricht. Kritische medizinanth-
ropologische Perspektiven haben dieses Konzept 
weiterentwickelt, indem sie auf dessen starke Fo-
kussierung auf medizinische Diagnosen in der 
Identitätsbildung hinweisen und die Vorstellung 
biographischer Disruptionen als linearen, indivi-
dualisierten Prozess hinterfragen (Manderson 
& Smith-Morris 2010; Whalberg et al. 2021). 
Sie plädieren für ein differenzierteres Verständ-
nis der kontextuellen Faktoren, die biographi-
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sche Brüche prägen, insbesondere das komplexe 
Zusammenspiel zwischen der Materialität einer 
Krankheit, den betroffenen Subjekten, politi-
schen Dimensionen und Identitätskategorien wie 
Geschlecht. Dabei nehmen sie auch die Disruptio-
nen „imaginierter Biographien“ in den Blick, die 
durch chronische Krankheiten entstehen können 
(Manderson et al. 2008: 530; vgl. Hudson et al. 
2016; Whyte 2009; Mason 2013; Ussher 2006; 
Dilger 2005). Aufbauend auf diesen Perspekti-
ven untersucht der vorliegende Beitrag, wie diese 
Faktoren das Leben von Menschen mit Endome-
triose beeinflussen – mit dem Ziel, die Intensität 
ihres Leidens näher zu beleuchten.

Im Folgenden stelle ich zunächst meinen auto-
ethnographischen Ansatz vor, der es ermöglicht, 
die Verflechtung von Krankheit und gesellschaft-
lichen Machtstrukturen offenzulegen. Dabei zeige 
ich, wie individuelle Krankheitserfahrungen tie-
fere Einblicke in geschlechtsspezifische Krank-
heitswahrnehmungen, Identitätskonstruktionen 
und Schmerzerleben ermöglichen. Anschlie-
ßend untersuche ich, inwiefern die Nichtaner-
kennung von Symptomen, insbesondere chro-
nischer Schmerzen, sowohl durch medizinische 
Fachkräfte als auch durch die Betroffenen selbst 
auf Verunsicherung hinsichtlich der Erkrankung, 
unzureichende Aufklärung, systemische Ignoranz 
und gesellschaftliche Stigmatisierung zurückzu-
führen ist. Diese Faktoren verstärken die negati-
ven Auswirkungen der Erkrankung auf das kör-
perliche, psychische und soziale Wohlbefinden. 
Meine Reflexionen basieren sowohl auf wissen-
schaftlicher Recherche als auch auf persönlichen 
Erfahrungen, die retrospektiv die Herausforde-
rungen der Diagnosefindung als auch die Perspek-
tive eines Aufenthalts in einer auf Endometriose 
spezialisierten Rehabilitationsklinik umfassen. 
Die Rehabilitation bot nicht nur Raum für intro-
spektive Prozesse, sondern machte – insbesonde-
re durch die körperlichen Erfahrungskomponen-
ten meiner Mitpatientinnen – die systemische 
Ignoranz gegenüber den mit Endometriose ver-
bundenen Schmerzen eindrücklich sichtbar. Die-
ser Erkenntnisprozess wurde maßgeblich durch 
den Klinikaufenthalt angestoßen, weshalb die-
sem Ort besondere Aufmerksamkeit geschenkt 
wird. Im dritten Teil widme ich mich schließ-
lich dem Einfluss dieser Delegitimierung auf das 
Selbstverständnis und die Identitätsbildung. Da-

bei steht die Frage im Mittelpunkt, welche Her-
ausforderungen sich aus der gesellschaftlichen 
Wahrnehmung und dem Umgang mit Endome-
triose für die Betroffenen ergeben und wie die-
se ihre eigene Krankheitserfahrung verarbeiten. 
Ich argumentiere, dass die Marginalisierung von 
Schmerzen, die Vernachlässigung von Endomet-
riose in der Forschung und das Fehlen angemes-
sener medizinischer Versorgung geschlechtsspe-
zifische Phänomene sind. Sozialwissenschaftliche 
Forschungen zu geschlechtsspezifischem „medi-
cal gaslighting“ (Sebring 2021) sowie die Beiträge 
in der Curare-Special Issue zu Gender und Medizin 
(2025) zeigen, dass diese Phänomene in größere 
gesellschaftliche und historische Kontexte ein-
gebettet sind. Insbesondere medizinhistorische 
Narrative, etwa die Vorstellung der „wandernden 
Gebärmutter“ sowie tief verwurzelte misogyne 
Stereotypen prägen bis heute die Wahrnehmung 
und Behandlung von Endometriose. Diese struk-
turellen Mechanismen sind sowohl im androzen-
trischen Medizinsystem als auch in gesellschaft-
lichen Strukturen weit verbreitet – mit schweren 
Folgen für die Betroffenen (vgl. Lindeman 2023: 
12).

Coming-out über Endometriose: Autoethnog-
raphie als Methode 

Die Erfahrungen von Menschen mit Endometri-
ose werden häufig von externen Beobachter:in-
nen aus Medizin oder Wissenschaft dokumen-
tiert. Diese Interpretationen sind zwangsläufig 
durch ihre berufliche Expertise geprägt (vgl. Kir-
mayer 1992), wodurch das individuelle Wissen 
und die Perspektiven der Betroffenen oft in den 
Hintergrund treten. Richards (2008: 1718f.) und 
Kasnitz (2020) heben in ihren Artikeln über Au-
toethnographie und die Herausforderungen des 
Schreibens über die eigene Krankheit bzw. Behin-
derung hervor, dass die disability-Bewegung eine 
zentrale Rolle bei der Anerkennung der Narrative 
von Menschen mit Krankheiten oder Behinderun-
gen gespielt hat. Betroffene werden bereits gesell-
schaftlich anders behandelt und erfahren durch 
das Othering in schriftlichen Darstellungen häu-
fig zusätzliche Exklusion – beispielsweise durch 
die Trivialisierung oder Pathologisierung ihrer 
Erfahrungen. Eine Möglichkeit, dieser Objekti-
vierung entgegenzuwirken, besteht darin, über 
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die eigenen Erlebnisse zu schreiben (vgl. Mun-
cey 2005). Die nicht unumstrittene autoethnogra-
phische Methode bringt jedoch neue Herausfor-
derungen im Hinblick auf Fragen von Autorität, 
Authentizität und Repräsentativität mit sich. Ihr 
wissenschaftlicher Wert liegt in der Verbindung 
subjektiver und intersubjektiver Erkenntnisse: 
Indem sie persönliche Erfahrungen als legitime 
Wissensquellen anerkennt, integriert sie indivi-
duelle Perspektiven in breitere gesellschaftliche 
und wissenschaftliche Diskurse. Dadurch ermög-
licht sie eine kritische Reflexion normativer An-
nahmen – insbesondere in den Bereichen Gen-
der und Krankheit. Narrative sind dabei nicht als 
rein individuelle Konstruktionen zu verstehen. Sie 
entstehen im Spannungsfeld sozialer, kultureller 
und historischer Konventionen und sind von der 
Beziehung zwischen Erzähler:in und Gesprächs-
partner:in geprägt – sei es ein:e Interviewer:in, 
Forscher:in, Freund:in oder imaginäre Leser:in. 
Damit persönliche Erzählungen nicht isoliert ste-
hen oder einem bloßen Selbstzweck dienen, müs-
sen sie theoretisch kontextualisiert werden. Nur 
so kann eine fundierte wissenschaftliche Analy-
se gewährleistet werden. In diesem Sinne lässt 
sich autoethnographisches Schreiben als eman-
zipatorischer Diskurs begreifen, der Betroffe-
nen eine eigene Stimme verleiht und sie aus der 
Fremdzuschreibung herauslöst (Richards 2008: 
1724). Es erfasst mehrere Bewusstseinsschichten 
und verknüpft persönliche Erfahrungen mit kul-
turellen, sozialen und politischen Kontexten (El-
lis & Bochner 2000). Wie Jones es beschreibt, 
entfaltet die Autoethnographie „die Macht des 
Dazwischen“, die sich „zwischen der Geschichte 
und dem Kontext, Theorie und Praxis, Autor und 
Leserschaft, Krise und Resolution“ bewegt (2005: 
764). 

Mein persönlicher Weg zum Schreiben und 
Forschen über Endometriose begann während 
meines Aufenthalts in einer Rehabilitationskli-
nik im Januar und Februar 2020. Deutschland 
gehört zu den wenigen Ländern, die zertifizier-
te Rehabilitationskliniken für Endometriose an-
bieten. Diese Einrichtungen integrieren um-
fassende therapeutische Maßnahmen, um 
Menschen mit (rezidivierender) Endometriose, 
die körperlich und/oder mental beeinträchtigt 
sind, bei der Rückkehr ins Arbeits- und Sozial-
leben zu unterstützen. Die Wochen in der Re-

habilitationsklinik markierten für mich nicht 
nur eine entscheidende postdiagnostische Pha-
se, sondern konfrontierten mich auch mit ei-
nem inneren Konflikt: Einerseits erkannte ich 
das Privileg, Zugang zu einer solchen Instituti-
on zu haben, andererseits fürchtete ich, in die-
sem Umfeld auf eine ,Endometriose-Identitätʻ 
reduziert zu werden. Gleichzeitig festigte sich 
in dieser Zeit mein Wunsch, die sozialwissen-
schaftliche Forschungslücke zu Endometriose 
mit autoethnographischem Material zu füllen 
(vgl. McKenna 2021). Dieser Weg war jedoch al-
les andere als geradlinig. Nach meiner Opera-
tion verspürte ich keinerlei Bedürfnis, meine 
Diagnose öffentlich zu teilen. Nicht aus Scham, 
sondern aus dem Wunsch heraus, der potenzi-
ellen Gefahr zu entgehen, durch die Krankheit 
definiert zu werden (vgl. Thom 2019: 2). Ich war 
besonders empfindlich gegenüber der Verharm-
losung und dem Desinteresse anderer gegenüber 
Endometriose („Endo... was?“). Zwar habe ich 
über die Jahre gelernt, mit dieser Skepsis umzu-
gehen, doch die Frustration blieb bestehen. Die 
rohe, gelebte Erfahrung in einen theoretischen 
Rahmen zu übertragen, war emotional heraus-
fordernd. Dann nahm ich die zunehmende me-
diale Aufmerksamkeit für Endometriose wahr. 
Diese wachsende Sichtbarkeit hatte eine beson-
dere Qualität, die es wert war, näher untersucht 
zu werden. Sie stand in starkem Kontrast zu der 
lange Zeit andauernden gesellschaftlichen und 
politischen Unsichtbarkeit und Ignoranz gegen-
über der Krankheit (vgl. Hudson 2022; Jones 
2021). In mir wuchs das Bedürfnis, meine Erfah-
rungen mit der Krankheit zu dokumentieren (vgl. 
Greenhalgh 2017), um die Diskussion über En-
dometriose hin zu einem systemischen Verständ-
nis ihrer Auswirkungen auf die individuelle Iden-
tität zu lenken. Dabei ging es nicht nur darum, 
wie die Krankheit das Vertrauen von Frauen in 
ihr eigenes Körperwissen untergräbt, sondern 
auch um die Realität geschlechtsspezifischer ge-
sundheitlicher Ungleichheiten, die ich beobach-
tet und teils selbst erlebt habe. Im Gegensatz zu 
anderen Krankheitsnarrativen hatte meine Er-
fahrung mit Endometriose keinen klaren Anfang 
– schwere Dysmenorrhoe (Regelschmerzen) war 
stets ein Teil meines Lebens. Vielmehr erstreckt 
sich mein Leben mit Endometriose über ein Zeit-
spektrum (Riessman 2015: 1057f.), das von der 
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persönlichen Aufarbeitung der verzögerten Dia-
gnose geprägt ist. Dieser Prozess, der maßgeblich 
durch die Rehabilitationsklinik initiiert wurde, 
beinhaltet den Versuch, zu den frühen Momen-
ten der Erkrankung zurückzukehren, um zu ver-
stehen, was schiefgelaufen ist: ein fortlaufender 
Prozess der ,Neuerschaffungʻ – eine iterative re-
flexive Auseinandersetzung, die kontinuierlich 
neue Einsichten und Perspektiven ermöglicht, 
auch in Bezug auf die eigene Identität. 

Der Zusammenhang zwischen persönlicher 
Motivation und der Auswahl von Forschungs-
themen wird besonders bei der Untersuchung 
von Krankheiten deutlich (Richards 2008: 1718). 
Während meiner Zeit in der Rehabilitationskli-
nik erwies sich meine doppelte Identität als Pa-
tientin und Medizinanthropologin – obwohl ich 
nicht aktiv auf einer Forschungsmission war, son-
dern sozial und kulturell ein Teil der ,Endo-Weltʻ 
blieb – als wertvolles Instrument zur Gewinnung 
von Perspektiven. Diese einzigartige Position so-
wie meine Erfahrungen aus früheren Forschun-
gen dienten nicht nur als stabilisierende Kraft 
inmitten der überwältigenden Endo-Gespräche, 
sondern halfen mir auch, ein Gleichgewicht zwi-
schen Eintauchen und Entfremdung zu wahren 
(Hirschauer 2010). Sie schufen den Raum, einen 
Dialog mit den Informant:innen jenseits meines 
eigenen Selbst zu führen, dabei jedoch Distanz zu 
wahren und gleichzeitig für unerwartete Einsich-
ten offen zu bleiben.

Meine Daten basieren auf Tagebucheinträgen, 
die unmittelbar nach den beschriebenen Ereig-
nissen (z.B. Rehabilitationsklinik- und Kranken-
hausaufenthalt) verfasst wurden sowie auf sol-
chen, die aus der Erinnerung rekonstruiert sind 
(z.B. Besuche bei Ärzt:innen). Ergänzt werden sie 
durch medizinische Aufzeichnungen, E-Mails an 
meine Liebsten und zahlreiche Gespräche mit 
Endometriose-Betroffenen aus Rehabilitations-, 
Selbsthilfe- und Aktivist:innengruppen. Die Da-
ten umfassen außerdem Beobachtungen aus of-
fenen Diskussionen sowie Interaktionen zwi-
schen Patientinnen und medizinischem Personal 
in der Rehabilitationsklinik und im Kranken-
haus. Darüber hinaus stützen sie sich auf umfas-
sende Recherchen zu Endometriose, die sowohl 
medizinische als auch sozialwissenschaftliche 
Perspektiven einbeziehen, einschließlich Ge-
schichte, Psychologie, Philosophie, medizinische 

Soziologie und Anthropologie sowie feministi-
sche und queere Studien. Erkenntnisse aus dem 
Medizinjournalismus und den Arbeiten verschie-
dener betroffener Autor:innen ergänzen diese in-
terdisziplinäre Grundlage.

Neben meinem beruflichen Interesse, chroni-
sche Erkrankungen aus sozialwissenschaftlicher 
Perspektive zu erforschen, gab es eine persönli-
che Motivation: Wie die Schriftstellerin und En-
dometriose-Aktivistin Abby Norman glaube auch 
ich nicht, dass Endometriose – entgegen ihrer 
häufig mystifizierten Darstellung – unergründlich 
ist. Ihre Komplexität wird im medizinischen Esta-
blishment jedoch oft unzureichend erforscht und 
verstanden, was dazu führt, dass Menschen, die 
von Endometriose betroffen sind, häufig eine pro-
aktive Rolle bei der Steuerung ihrer eigenen Ver-
sorgung übernehmen, um Ängste, Unsicherhei-
ten, Selbstvorwürfe und Frustrationen aufgrund 
dieser Unklarheit zu lindern (vgl. Norman 2018: 
45). Mit anderen Worten: Die intellektuelle Ver-
arbeitung meiner körperlichen Erfahrung wurde 
zu einem Bewältigungsmechanismus, um genau 
diese Unsicherheiten zu ertragen. Meine Perspek-
tive ist daher weder neutral noch vollständig. Ob-
wohl ich mir der Vulnerabilitäten bewusst bin, die 
mit einer Mikro-Autobiografie einhergehen – als 
keine Ärztin und als weibliche Forscherin – und 
immer noch die Befürchtung habe, dass meine 
Gesundheitsprobleme mich definieren könnten 
oder, noch schlimmer, die Wahrnehmung ande-
rer über meine Einschränkungen beeinflussen 
könnten (vgl. Richards 2008), empfinde ich es 
als bereichernd, sowohl die Rolle der Ethnografin 
als auch die der Informantin in meiner eigenen 
Geschichte einzunehmen. Mein Artikel ist mehr 
als nur ein persönlicher Bericht. Er ist ein leiden-
schaftliches Plädoyer dafür, dass chronisch kran-
ke Frauen und genderdiverse Menschen nicht nur 
durch ihre individuellen Körpererfahrungen, son-
dern auch durch ihre Zugehörigkeit zu einer Ge-
sellschaft, die ihnen keine gleichberechtigte Stim-
me gibt, tiefgreifend beeinträchtigt werden (vgl. 
Ancian 2022; Junge & Schmincke 2007). Dieses 
Plädoyer stützt sich auf empirische Studien zur 
Endometriose und wird durch die Stimmen der 
direkt Betroffenen untermauert, deren Mut zum 
,Coming-outʻ über Endometriose mich am meis-
ten inspiriert hat (siehe Havelin 2019; Mantel 
2010; Norman 2018). 
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Die Nichtanerkennung von Schmerz 

„Wie würden Sie Ihre Krankheit jemandem be-
schreiben, der sie nicht kennt?“ Ihr Blick schweift 
durch die Runde, die braunen Haare zu einem 
Pferdeschwanz gebunden, der sie noch jünger 
wirken lässt. Röhrenjeans, kein Endo-Belly, faszi-
nierend. Bitterkeit schwang bei diesem Gedanken 
mit. Was für ein Kontrast. Zu den Jogginghosen, zu 
uns, zu den blassen Gesichtern. Ein abgekämpf-
ter Stuhlkreis ist das. Ich kann es nicht genau sa-
gen, aber etwas hallt in mir nach in diesen Reha-
Wochen, das schmerzt und verstörend wirkt. Ich 
spüre, dass ich etwas von der Psychologin will. 
Ihr Blick, wach, ungebrochen, und ihre Energie 
schienen aus einer helleren, weniger komplizier-
ten Welt zu kommen als die meine. Und ich wollte 
hinein – unbedingt.

Mir fällt nichts ein. Eine Frau, die ich Sarah 
nenne, antwortet schlagfertig: „Endo ist böse. 
Aber nicht bösartig.“ Hannah fügt leise hinzu: „Es 
ist eine Krankheit, die mich oft zweifeln lässt, ob 
mein Leben noch lebenswert ist.“ 

Schweigen. 
Einvernehmliches Schweigen (von uns). 
Erwartungsvolles Schweigen (der jungen Psy-

chologin). 
Beschwingt fordert sie uns auf, einen Koffer 

zu packen. Ein imaginäres Wohlfühlpaket, das 
wir immer bei uns tragen können. Ihr heiteres 
Gemüt wirkt angesichts der sonst so bedrücken-
den Atmosphäre im Stuhlkreis etwas befremd-
lich. „Was würden Sie in diesen Koffer packen?“ 
Einige von uns antworten: Schmerztabletten, eine 
Wärmflasche, Kräutertee. Wir brauchen kein Wohl-
fühlpaket. Sie ahnt möglicherweise nichts von den 
Fähigkeiten, die wir uns im Laufe unseres Lebens 
angeeignet haben – so zu tun, als hätten wir kei-
ne Schmerzen oder Probleme, obwohl unsere Kör-
per unbändig, unberechenbar, von Ängsten ge-
trieben sind. Was wir jetzt brauchen, sind sichere 
Räume. Um unsere – zum Teil autoritär aufoktro-
yierte – ,Endo-Identitätʻ zu verdauen, einzuord-
nen, anzunehmen oder auch abzulehnen. Um 
die Wogen zu glätten. Das Schwanken zwischen 
Angst, Wut, Verleugnung, Hoffnung, Akzeptanz, 
Verdrängung und Trotz. Um die Reha mit etwas 
wie Zuversicht zu verlassen. Die Krankheit als Teil 
von uns anzunehmen. Im Reha-Jargon klingt das 
einfach: „Krankheitsakzeptanz“. Doch dahinter 

steckt jahrelanges Ringen. Ein jahrelanger Pro-
zess der ,Reintegration,̒ in dem und an dem wir 
zerbrechen, zerbrochen werden, uns verändern 
und manchmal vergessen, wer wir einmal waren 
– in dem wir Menschen brauchen, die uns davor 
bewahren, ,Endo zu bleiben.̒

Beim Entlassungsgespräch im Krankenhaus 
fragte ich Dr. K., ob ich die Reha überhaupt antre-
ten solle. Es war offensichtlich: Ich haderte. Nicht 
mit der Diagnose. Ich hatte keine Zweifel mehr, 
Endometriose zu haben. Aber ich haderte mit der 
Tragweite der Diagnose und fürchtete – damals 
unbewusster als heute – den schmerzhaften Über-
gang von einer Person, die eine Krankheit hat, zu 
einer Person, die von ihr vereinnahmt wird. Die 
Krankheit ist. So sehr ich mich nach einem Ort 
der Hilfe und inneren Einkehr sehnte, so groß war 
die Angst vor dem, was in der Medizinsoziologie 
als „diagnostic turn“ (Jutel & Nettleton 2011) 
bekannt ist: ein Wendepunkt, der weitreichende 
medizinische und soziale Konsequenzen hat und 
über die individuelle Identität hinausgeht. Eine 
Diagnose erfordert nicht nur Anstrengungen, 
um ein Gefühl von ,Normalitätʻ wiederherzustel-
len – oder diese zu kompensieren (Leder 1992) –, 
sondern bedeutet auch kollektives Labeling. Bei 
meiner Operation wurde „tief infiltrierende En-
dometriose“ festgestellt, die schwerste und ge-
fährlichste Form, bei der Endometriose-Herde 
in andere Organe eindringen. Ausgedehnte Ver-
klebungen, Läsionen, Zysten, Verwachsungen 
aus alten Blutungen und Narbengewebe in mei-
nem Bauchraum und Bauchfell, meiner Becken-
wand, in Gebärmutterhals, Eierstöcken, Darm 
und Harnleitern. Auch wurde Adenomyose dia-
gnostiziert – eine schmerzhafte Erkrankung, bei 
der Gewebe in die Wand der Gebärmutter ein-
dringt. Der Chirurg bemühte sich, die Herde so 
vollständig wie möglich zu entfernen, was meine 
Schmerzen bis zu einem gewissen Grad linder-
te. Doch ich war mir bewusst, dass Endometrio-
se nicht ursächlich geheilt werden kann, dass sie 
chronisch und lebensbegleitend ist – verbunden 
mit vielen Schmerzen und viel Einsamkeit. Ich 
war an einem fragilen Punkt. Einem Punkt, an 
dem bestimmte Gewissheiten zerbrechen. Auch 
einige Versprechen der Ärzt:innen fielen darun-
ter. Die Erkenntnis, eine Zäsur zu erleben, die 
Wellen des Unglaubens durch den Körper schickt 
(Schreiber 2021). 
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Als Dr. K. und die Sozialarbeiterin an meinem 
Bett standen, überkam mich genau diese Welle. 
„Sie hatten eine [betont] schwere Operation. In sol-
chen Fällen empfehlen wir dringend eine Reha.“ 
Ich kam nicht mit. Wie konnte ich in diesem Endo-
Chaos landen? Dr. K. erkannte meine Ambivalenz: 
„Sie müssen wissen, dass nur die schlimmsten 
Fälle in der Reha landen. Da sind Frauen, deren 
ganzes Leben von Endometriose bestimmt wird. 
Das müssen Sie aushalten können.“ Sie schien mich 
nicht dazu zu zählen, ein Lichtblick. Ja, das stimmt. 
Für viele ist Endometriose ein bedeutender Teil 
ihres Lebens. Doch diese Menschen sind nicht 
Endo. Wir befinden uns im Prozess des Endo-Wer-
dens und -Nicht-Werdens. 

Im Gegensatz zu anderen Patient:innen der Re-
ha-Klinik wurden wir ermutigt, sämtliche Mahl-
zeiten gemeinsam einzunehmen, um den Zusam-
menhalt innerhalb der Endo-Gruppe zu stärken. 
Dies bedeutete 24/7 ,Endo-Talk ,̒ nicht nur bei den 
gemeinsamen Mahlzeiten, auch auf den Gängen, 
vor Behandlungen und Untersuchungen im War-
tezimmer, bei gemeinsamen Spaziergängen, in 
schlaflosen Nächten. Tatsächlich schuf der in-
tensive Austausch über Symptome und Bewälti-
gungsmechanismen die Grundlage für ein Ver-
trauensverhältnis innerhalb einer Gruppe zuvor 
Unbekannter. Unser langer, gesprächiger Endo-
Tisch, besetzt von etwa 25 bis 30 Menschen, von 
denen die meisten jünger waren als ich und sich in 
ihren Zwanzigern oder frühen Dreißigern befan-
den, stieß auf Verwunderung bei den anderen Pa-
tient:innen. Deren Gründe für den Reha-Aufent-
halt waren offensichtlich, sei es durch das Gehen 
mit Krücken oder das Überstehen einer Chemo-
therapie. Dies führte zu Fragen wie „Ist das hier 
eine Personalversammlung oder sind Sie krank?“ 
oder „Was ist los mit Ihnen?“ Solche Fragen sind 
bedeutend, denn Endometriose bleibt für Außen-
stehende unsichtbar. Wir alle waren geübt darin, 
darauf zu antworten und einen kurzen Überblick 
über die Krankheit zu geben: Bei Endometriose 
wächst gebärmutterschleimhautähnliches Gewe-
be außerhalb der Gebärmutter, wo es nicht hinge-
hört. Die Endometriose-Herde bleiben, formieren 
sich, dringen tiefer in das Gewebe ein. Das Im-
munsystem reagiert auf das ektope Gewebe, was 
Entzündungen und chronische Schmerzen verur-
sacht. Obwohl die Herde als gutartig kategorisiert 
werden, können sie metastasieren und bleiben-

de Schäden an Organen verursachen (Mechsner 
2021). Die Frage nach dem „Warum?“ bleibt jedoch 
unbeantwortet, und wie es zu den Ansiedlungen 
des Gewebes kommt, ist zum derzeitigen Zeit-
punkt noch nicht eindeutig geklärt. Obwohl die 
Existenz von Endometriose seit dem 19. Jahrhun-
dert bekannt ist (vgl. dazu Träder et al. in dieser 
Special Issue), ist unser Wissen über ihre Patho-
genese, den Verlauf der Krankheit und die Patho-
physiologie der damit verbundenen Beschwerden 
nach wie vor unvollständig. 

Endometriose wird häufig als „the missed di-
sease“ (Overton & Park 2010) bezeichnet, gilt 
als „ontologisch umstritten“ (Seear 2014: 4) und 
ist von divergierenden Hypothesen und Theo-
rien über ihre Geschichte, Entstehung, Häufig-
keit und Ätiologie geprägt (Ballweg 1995: 275). 
Diagnostische und therapeutische Unsicherheiten 
verschärfen diese Problematik zusätzlich. Sozial-
wissenschaftliche Studien weisen auf die Unvoll-
ständigkeit des Verständnisses von Endometrio-
se hin und werfen die grundlegende Frage auf, 
ob überhaupt von einer ,Endometriose-Praxisʻ 
oder ,Endometriose-Medizinʻ gesprochen werden 
kann, wenn ein Konsens über das zentrale onto-
logische Referenzobjekt fehlt (Giudice 2010; Gao 
et al. 2006; Phillips & Motta 2000; Seear 2014). 
Die Medizinsoziologin Elaine Denny entwickelte 
die Konzepte der „diagnostischen“ und „Verlaufs-
unsicherheit“, um zu verdeutlichen, wie biomedi-
zinische Erwartungen an Endometriose unstetig 
und kontextabhängig sind (2009). In diesem Zu-
sammenhang wird die Erkrankung als „indeter-
minierte“ Einheit betrachtet, um ihre Heterogeni-
tät sowie die ontologische und epistemologische 
Unsicherheit zu erfassen. Indeterminiertheit be-
schreibt die vielschichtige und instabile Natur ei-
nes Phänomens. Im Fall von Endometriose sind 
die unklare Ontologie der Erkrankung und das 
anhaltende Nichtwissen über ihre Form und ih-
ren Verlauf zentrale Aspekte dieser Unsicherheit 
(Hudson 2022: 23). Wie ich im folgenden Ab-
schnitt zeigen werde, wirkt sich diese Unklarheit 
nicht nur auf die medizinischen Behandlungsan-
sätze aus, sondern sie prägt auch maßgeblich die 
Bewältigungsstrategien der Betroffenen. Die dar-
aus resultierenden Herausforderungen – von Ein-
schränkungen in der persönlichen Identität bis 
hin zu den selbstzerstörerischen Auswirkungen 
der Krankheit – werden durch problematische 
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Annahmen über das endometriotische Subjekt 
sowie durch verkürzte Ursache-Wirkungs-Zusam-
menhänge verstärkt. Besonders herausfordernd 
empfinde ich den Mangel an präzisem Wissen, 
der sich nicht nur in der medizinischen Gemein-
schaft und der öffentlichen Wahrnehmung, son-
dern auch in meinem eigenen Körper fortwäh-
rend eingeschrieben hat (vgl. Khakpour 2018: 1).

Man wusste ziemlich genau, wie es den an-
deren ging – man las es in ihren Blicken. Ich be-
obachtete, wie sich die Gesichter vieler anderer, 
die zu Beginn noch stabil und neugierig wirk-
ten, im Verlauf der Reha-Tage allmählich verän-
derten. Die Augen wurden schwer vor Erschöp-
fung, Schmerz und Trauer. 24/7 Reha bedeutete 
zunächst eine körperliche und seelische Erstver-
schlimmerung. Ich erlebte die Reha – sowohl im 
positiven wie auch im negativen Sinne – als einen 
,Dammbruch.̒ Zum allerersten Mal, und mit bei-
spielloser Intensität, wurde mein körperliches 
Leid ernst genommen. Schmerzreduktion stand 
an erster Stelle. Der Erhalt unserer Organe, wir 
als Patientinnen, unsere Lebensqualität – all das 
hatte höchste Priorität. In der Reha verfügten die 
Mediziner:innen und Körpertherapeut:innen 
über deutlich mehr Erfahrung im Bereich der En-
dometriose als viele niedergelassene Ärzt:innen. 
Sie räumten mit weitverbreiteten Mythen über 
die Erkrankung auf – etwa der falschen Annah-
me, sie könne durch Operation, Schwangerschaft 
oder die Menopause geheilt werden – und zeig-
ten zugleich einfühlsames Verständnis für die in-
timsten Aspekte unseres körperlichen Zustands. 
Anstatt uns Schuld zuzuschreiben, erkannten sie 
die Unzulänglichkeiten des Gesundheitssystems 
an und teilten mit uns die Empörung über das weit 
verbreitete Unwissen über die Krankheit. 

Vor der Reha hatte ich meine eigenen Turbu-
lenzen im Alleingang bewältigt und war mir des 
komplexen Geflechts, das meine Erfahrungen mit 
denen anderer verband, nicht bewusst. Die Reha 
wurde ein Raum, in dem ich mir dieser Muster 
zunehmend klarer wurde – und das hatte seinen 
Preis. Eine Flutwelle von Gefühlen stieg in mir auf. 
Zunächst: Erleichterung. Ich war nicht allein in 
dieser Situation. Dann: Trauer und Schuldgefühle. 
Über viele Jahre, die unwiderruflich verloren wa-
ren. Ich dachte an das Leben, das ich hätte führen 
können, wenn ich mich selbst ernster genommen 
hätte oder wenn die Endometriose früher erkannt 

worden wäre. Und schließlich: Wut. Ich war nicht 
allein. Meine Situation war nicht individuell, son-
dern systemisch (vgl. Lindeman 2023: 35; Man-
tel 2004, 2010). Obwohl sich Endometriose sehr 
unterschiedlich auswirken kann, gibt es zentrale 
Gemeinsamkeiten, die mit ihrer geschlechtsspe-
zifischen Natur zusammenhängen und die mir in 
der Reha so deutlich wurden wie nie zuvor. Was 
uns einte, war die langwierige Suche nach Erklä-
rungen für schwere Regelschmerzen, die bei eini-
gen ,nur zyklisch‘, bei anderen auch azyklisch auf-
treten, oft begleitet von vegetativen Symptomen 
wie Übelkeit, Erbrechen, Durchfall und starken, 
Wehen-artigen Unterbauchschmerzen, die bis zur 
Ohnmacht reichen können (Mechsner 2021: 24). 
Weitere typische Symptome können zyklisch auf-
tretende Schmerzen beim Wasserlassen (Dysurie) 
und der Stuhlentleerung (Dyschezie), Schmerzen 
beim Geschlechtsverkehr (Dyspareunie), starke 
Blutungen, das Fatigue-Syndrom, eingeschränkte 
Empfängnisbereitschaft und Unfruchtbarkeit so-
wie Depressionen und Angststörungen umfassen. 
Die Art und Schwere der Symptome hängt von der 
Lokalisation und Form der Endometriose-Herde 
ab. Da Endometriose ein wahrer Symptomwand-
ler ist, haben Betroffene, die unter unspezifischen 
oder komplexen Schmerzen (wie rektale Schmer-
zen, Schmerzen im Beckenbereich), chronischer 
Erschöpfung, Magenbeschwerden, Kopfschmer-
zen, Schwindel, Rückenschmerzen (bedingt durch 
die Verbindung zwischen Gebärmutter und Iliosa-
kralgelenk) oder zyklisch ausstrahlenden Schmer-
zen in den Gelenken und Beinen leiden, oft eine 
besonders lange Leidensgeschichte hinter sich. 
Die chronischen Schmerzen führen häufig zu ei-
ner zunehmenden Immobilität. Dazu kommen 
Belastungen durch Mehrfacherkrankungen, die 
den Leidensdruck sowohl für die Betroffenen als 
auch für ihr soziales Umfeld erhöhen. Neben den 
akuten und chronischen Symptomen wird Endo-
metriose auch mit langfristigen gesundheitlichen 
Risiken in Verbindung gebracht, darunter ein er-
höhtes Risiko für Herz-Kreislauf-Erkrankungen, 
Eierstockkrebs und Autoimmunerkrankungen 
(Eisenberg et al. 2022). Die Erfahrungen mei-
ner Leidensgenossinnen offenbarten eine weit 
verbreitete Nichtanerkennung unserer Schmer-
zen, sowohl seitens des medizinischen Systems 
als auch von uns selbst. Diese Nichtanerkennung 
resultiert nicht in erster Linie aus der Schwierig-
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keit, Endometriose zu diagnostizieren, sondern 
vielmehr aus unserem kollektiven Ringen darum, 
bestimmte Symptome als abnormal zu erkennen 
– sowie aus der vermeintlichen Unfähigkeit, mit 
,normalen Schmerzenʻ umzugehen (Ballard et 
al. 2006). Das „medizinische Minenfeld“, wie 
Lindeman (2023: 20) es im Zusammenhang mit 
Endometriose treffend beschreibt, erfordert Wi-
derstand gegen das kollektive medical gaslighting 
und die Fähigkeit, im medizinischen System be-
harrlich den richtigen Ton zu treffen, um Glaub-
würdigkeit zu erlangen. 

Geteilte Körper 

Die Medizinanthropologie hat intensiv die Kon-
flikte untersucht, die entstehen, wenn Patient:in-
nen mit medizinischen Expert:innen in soge-
nannten „geteilten Körpern“ interagieren (Dumes 
2020). Mit dem Begriff „geteilte Körper“, den die 
Geschlechterforscherin Dumes bezugnehmend 
auf die Lyme-Borreliose prägte, beschreibt sie, 
dass der Körper in vielen medizinischen Kontex-
ten nicht als kohärente Einheit wahrgenommen 
wird, sondern durch äußere Kräfte fragmentiert 
und neu definiert erscheint. Diese Fragmentie-
rung hat Auswirkungen auf das Wohlbefinden der 
Betroffenen. Besonders deutlich wird dieses Phä-
nomen bei Krankheiten mit uneindeutigen Sym-
ptomen (vgl. dazu Rogers 2022 zu ME/CFS so-
wie Naghipour & Mair in dieser Special Issue), 
bei denen die Leidensgeschichten der Patient:in-
nen trotz – und möglicherweise gerade wegen – 
der vorhandenen Zweifel an der Krankheit fort-
bestehen. Diese Dynamik zeigt, dass Symptome 
nicht nur individuelle Erfahrungen sind, sondern 
auch soziale Mechanismen widerspiegeln, die 
die Anerkennung des Leids beeinflussen (Biehl 
& Moran-Thomas 2009). Ein Beispiel für diese 
komplexen Wechselwirkungen zwischen Körper-
wahrnehmung, Schmerz und sozialer Anerken-
nung ist die Endometriose.

Wie viele andere hatte auch ich mit der epis-
temologischen Herausforderung zu kämp-
fen, ,normaleʻ von pathologischen Schmerzen 
zu unterscheiden, obwohl mein Leben durch 
die Schmerzen stark beeinträchtigt war (vgl. 
Manderson et al. 2008). Ich suchte zahlreiche 
Ärzt:innen auf wegen meiner Unterleibsschmer-
zen, der belastenden Fatigue und der Nebenwir-

kungen hormoneller Verhütungsmittel, die mir 
gegen die ,Periodenkrämpfeʻ verschrieben wor-
den waren. Die Ignoranz gegenüber Endometrio-
se-Symptomen äußert sich in regelmäßigen klei-
nen Dosen – und das zu einem hohen Preis. Es 
besteht eine klare Korrelation zwischen der Dau-
er und Intensität der Beschwerden und dem Aus-
maß der Erkrankung. Veränderungen im Gewe-
be sind meist erst erkennbar, wenn die Krankheit 
weit fortgeschritten ist. Bis zu diesem Zeitpunkt 
haben viele Betroffene bereits einen langen Lei-
densweg hinter sich – entgegen dem Mythos, dass 
Endometriose vorwiegend Frauen in ihren späten 
30er- und 40er-Jahren betrifft (Mantel 2004). 
Etwa 90 Prozent der Frauen, die wie ich erst im 
fortgeschrittenen Alter diagnostiziert werden, lit-
ten bereits bei ihren ersten Regelblutungen un-
ter starken Schmerzen (Mechsner 2021). Dieser 
Zeitpunkt ist entscheidend, da die Erkrankung zu 
diesem Moment noch nicht sichtbar ist und nur 
durch Schmerzen – auf biochemischer Ebene 
– ,erfühltʻ werden kann. Erst mit der Zeit treten 
nachweisbare Veränderungen auf zellulärer Ebe-
ne auf. Endometriose ist eine progressive Erkran-
kung, bei der die Schmerzen mit fortschreitender 
Ansammlung von Narbengewebe zunehmen und 
die Beschwerden komplexer werden. Dies unter-
streicht die Bedeutung einer frühzeitigen Diagno-
se, um irreversible Schäden zu verhindern (Ball-
weg 2003). Ganz zu schweigen von der Tatsache, 
dass die verzögerte Diagnose selbst zu einer er-
heblichen Stressquelle wird und so zur Verschlim-
merung der Endometriose-Symptome beiträgt 
(siehe dazu Studien zu den syndemischen Effek-
ten von Endometriose, Stress und Stigma: Bullo 
2018; Culley et al. 2013; Griffith 2017). 

Mein persönlicher Kampf fand – vorerst – sei-
nen Abschluss an einem kalten Novembermor-
gen im Jahr 2019, um 7 Uhr, im Sprechzimmer 
eines für Endometriose zertifizierten Kranken-
hauses. Dr. R. bestätigte den Verdacht auf Endo-
metriose und entschied sich für eine Operation. 
Glücklicherweise wusste Dr. R., was er tat, und 
die Untersuchung war wenig schmerzhaft. Wäh-
rend ich mich zurücklehnte und versuchte, beim 
transvaginalen Ultraschall entspannt zu bleiben 
– einer notwendigen, wenn auch unangenehmen 
Untersuchung, bei der Druck auf die Gebärmut-
ter und die Beckenregion ausgeübt wird, um die 
Bildgebung zu erleichtern –, wölbte sich mein 



�  145

Curare 47 (2024) 1+2

Endo-Werden und -Nicht-Werden

Bauch, und ich fühlte mich elend. Ich fragte den 
Experten nach einem möglichen Zusammenhang 
zwischen dem Blähbauch und der vermuteten 
Krankheit. Seine Antwort lautete: „Nein, das ist 
das prämenstruelle Syndrom.“ Dr. R. lächelte, und 
sein Blick war nur leicht patronisierend. Er entließ 
mich mit den Worten: „Sie kommen zwanzig Jahre 
zu spät. Aber wenn Sie wollen, mache ich Ihnen 
da unten alles wieder schick.“ Ich kapitulierte und 
lächelte zurück.

In den vergangenen zwanzig Jahren und mehr 
habe ich gelernt – und es wurde tief in meine Psy-
che eingebrannt –, dass meine Schmerzen normal 
seien. ,Normalʻ in einer Sprache, die von menstru-
ationsbedingter Negativität durchzogen und von 
misogynen Untertönen geprägt war. Ich habe die 
Überzeugung verinnerlicht, dass die Menstruati-
on selbst eine Tortur sei, die stoisch ertragen wer-
den müsse – eine unglückliche Facette der weibli-
chen Existenz, die die Vorstellung aufrechterhielt, 
dass Leiden zur Weiblichkeit gehöre („Es ist das 
Los einer Frau, zu leiden.“). Killerkrämpfe und re-
gelmäßige blutige Blasenentzündungen wurden 
als normale Merkmale des weiblichen Körpers ab-
getan. Und wenn ich mehr zu leiden schien als an-
dere, wurde mir suggeriert, es sei ,prämenstruelle 
crazyness .̒ Es war auch die Rede – und ist es im-
mer noch – von „niedriger Schmerztoleranz“ (sie-
he dazu Mantel 2004; Przybylo & Fahs 2018). 
Infolgedessen akzeptierte ich meine Schmerzen 
als normal oder zumindest als nicht so schlimm. 
In dem Glauben, dass wenig dagegen unternom-
men werden kann, hielt ich mich an meine inne-
re Programmierung und ignorierte die Symptome 
weitgehend. Menschen mit chronischen Schmer-
zen kennen diese Strategie, ihre Beschwerden nur 
sporadisch anzuerkennen, um den Alltag zu be-
wältigen – wir gehen zur Arbeit, zur Schule, zu so-
zialen Veranstaltungen, kümmern uns um andere 
(Lindeman 2023: 22f.; siehe auch Denny 2017). 
Wie die von Endometriose betroffene Schrifts-
tellerin Havelin treffend beschreibt: “Pretend-
ing that my health was in my power and down-
playing its severity may be a survival mechanism 
but is suboptimal for the most vulnerable party, 
namely myself” (2019: 41).

Eines Tages wurde der Status quo unerträg-
lich. Die schlimmste Schmerzepisode ereignete 
sich während eines Forschungsaufenthalts in Af-
rika. Meine regelmäßigen Schmerzen glichen ei-

nem Schwelbrand, der immer häufiger aufloder-
te, auch unabhängig vom Zyklus. Der Übergang 
zum Flächenbrand war schließlich nicht mehr 
weit, und keine Körperhaltung brachte Linderung 
gegen den Stacheldraht, der sich in mein Inneres 
bohrte. Ich spürte deutlich – und ich hatte Recht 
–, dass dies nicht normal war. Nach meiner Rück-
kehr stellte meine Gynäkologin große Eierstock-
zysten und auffällige Wucherungen fest: „Das Ge-
webe könnte Endometrium sein, aber ich möchte 
Sie nicht beunruhigen.“ Ich kannte Endometrio-
se und war sofort beunruhigt. „Was soll ich tun?“, 
fragte ich. Sie seufzte: „Gute Frage.“

Meine Gynäkologin sowie weitere Fachärzt:in-
nen, an die sie mich zur Zweitmeinung überwie-
sen hatte, äußerten diese Verdachtsdiagnose über 
einen Zeitraum von zwei Jahren – doch eine ange-
messene Reaktion darauf gestaltete sich weitaus 
komplexer, als vielleicht anzunehmen ist. Es war 
eine Herausforderung, mich in der medizinischen 
Landschaft zurechtzufinden und meinen inneren 
Aufruhr zu artikulieren – trotz der Privilegien, die 
mir als weißer, akademischer Cis-Frau mit sozia-
lem Kapital zugutekamen. Zwar gab es Leitlinien, 
wie ich später in der Reha erfuhr, doch weder ich 
noch meine Gynäkologin waren damit vertraut. 
Häufig fühlte ich mich von ärztlicher Seite nicht 
nur allein gelassen in einem komplexen Entschei-
dungsprozess, sondern mein Körper wurde (ab-
gesehen von wenigen Ausnahmen) systematisch 
entwertet. Es erforderte viel Kraft, beständig da-
gegen zu halten. In einem relativ kurzen Zeit-
raum – von Anfang 2018 bis Anfang 2020 – wur-
de ich von vierzehn verschiedenen Ärzt:innen 
untersucht, von der Verdachtsdiagnose bis zur 
endgültigen Bestätigung und der anschließenden 
Nachsorge. Dabei gab es viele widersprüchliche 
Aussagen zur Sinnhaftigkeit einer Operation und 
den dafür geeigneten Operateur:innen. Also tat 
ich, was immer mir möglich war. Ich informierte 
mich im Internet, las Studien über die Evidenz von 
Bauchspiegelungen, die Risiken, Komplikationen 
und Nebenwirkungen, bemühte mich, seriöse von 
unseriösen Quellen zu unterscheiden. Ich sprach 
mit befreundeten Betroffenen, die eine Opera-
tion hinter sich hatten, und versuchte abzuwä-
gen, ob Akupunktur ausreichen würde, um mei-
ne Schmerzen zu regulieren. Meine Ärztin zeigte 
Verständnis, war jedoch unsicher, ob „nur Zysten“ 
eine Operation rechtfertigen würden, begleitet 
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von ihrem Mantra: „Nur Sie können beurteilen, 
ob Ihre Schmerzen erträglich sind oder ob Sie ei-
nen chirurgischen Eingriff brauchen.“ Erträglich 
ist relativ. In einer Kultur, die menstruationsbe-
dingte Beschwerden bagatellisiert, ignoriert oder 
als normal betrachtet, hatte ich längst das Gespür 
dafür verloren, was ,normaleʻ Schmerzen sind. 
Meine Untätigkeit war nicht nur kulturell geprägt, 
sondern psychologisch bedingt. Eleanor Thom 
beschreibt in „Private Parts“ (2019: 11), wie tief 
verankerte gesellschaftliche und familiäre Glau-
benssysteme die Wahrnehmung von Schmerzen 
bei Endometriose beeinflussen. Sie reflektiert, 
dass sie ihre Schmerzen über Jahre als ,normalʻ 
akzeptierte und ihre Symptome eher ertrug, als 
sie als gesundheitliches Problem anzuerkennen. 
Ähnlich war auch in meiner Familie das Ethos der 
,Tapferkeitʻ tief verankert – nicht zu jammern wur-
de anerkannt, Klagen hingegen weniger. Ich ver-
säumte, körperliche Grenzen auf gesunde Weise 
zu respektieren. Es gab viele Momente, in denen 
ich nichts erreichte, außer mich selbst zu ver-
schleißen. Zudem waren meine Gynäkologin und 
ich uns einig, dass viel auf dem Spiel stand. Die 
Endometriose-Operation, die als einer der an-
spruchsvollsten Eingriffe in der Gynäkologie gilt, 
birgt Risiken. Als diagnostischer Goldstandard gilt 
die Laparoskopie, doch dieses Verfahren ist inva-
siv, kostspielig und mit Risiken verbunden – dar-
unter Nervenschäden, Verletzungen der Becken-
organe oder großer Blutgefäße sowie die Bildung 
postoperativer Verwachsungen (Zondervan et al. 
2020). Chirurg:innen müssen bei fortgeschritte-
nen Verklebungen die richtige Balance zwischen 
Radikalität und dem Erhalt der Organfunktion fin-
den (Mechsner 2021). Frauen, die sich nicht in 
die Hände erfahrener Operateur:innen begeben 
– oder dies aufgrund begrenzter Expertise je nach 
Bundesland nicht können oder bei staatlicher 
Krankenversicherung keine Wahlmöglichkeit be-
steht – laufen Gefahr, schwerwiegende Komplika-
tionen und Folgeoperationen zu erleiden. In der 
Reha-Gruppe kamen viele solcher Erfahrungsbe-
richte auf, die meine Angst vor möglichen Rezi-
diven triggerten und mich an der Frage zweifeln 
ließen, ob ich mich angesichts der Komplikatio-
nen bei meiner eigenen Operation in fähige Hän-
de begeben hatte. 

Endo-Werden und -Nicht-Werden

„Disease is a relationship.“ 

Donna Haraway 2000

Selbst als meine Schmerzen während der Reha-
bilitation allmählich nachließen, blieben das Ha-
dern und meine Scham darüber, wie es so weit 
hatte kommen können. Warum hatte ich zugelas-
sen, dass mein physisches Wohlbefinden systematisch 
missachtet wurde – nicht nur vom medizinischen Sys-
tem, sondern auch von mir selbst? Wie können wir uns 
an eine Realität anpassen, in der Schmerzen als et-
was Unvermeidliches gelten? Clark beschreibt ein-
drücklich, wie Betroffene von Endometriose auf-
grund der fortwährenden Infragestellung ihrer 
Schmerzen durch Ärzt:innen und ihr Umfeld in 
Selbstzweifel geraten (2012: 83). Wer über Jahre 
hinweg darin geschult wird, Schmerzen entlang 
geschlechtsspezifischer und sozialer Normen zu 
interpretieren und sie stoisch zu ertragen, verliert 
nicht nur das Vertrauen in den eigenen Körper, 
sondern auch in sich selbst (vgl. Junge & Schmin-
cke 2007). Wenn ärztliche Konsultationen Symp-
tome nicht als das erkennen, was sie sind – Anzei-
chen einer Endometriose – und ( jungen) Frauen 
vermittelt wird, ihre Unterleibsschmerzen seien 
übertrieben, dann wird ihr Leiden nicht nur ver-
kannt, sondern auch entkoppelt von der tatsäch-
lichen Schmerzbelastung (vgl. Norman 2018: 52). 
Diese Erfahrung führte bei mir – wie bei vielen 
Betroffenen – zu einer belastenden, aber allzu ver-
trauten Schlussfolgerung: Dein Körper ist nicht nor-
mal. Du bist nicht normal. Du bist schuld.

Die Rehabilitationsklinik spielt eine Schlüssel-
rolle bei der Wiederherstellung des Selbst nach der 
Diagnose, nach Krankheitsepisoden, Operationen 
oder Rückfällen, die das Leben und Lebensläufe er-
schüttert und unterbrochen haben. Doch trotz der 
umfassenden Unterstützung birgt der Raum Reha-
bilitation auch Herausforderungen. Gerade dort, 
wo ,Heilungʻ gesucht wird, kann eine Endo-Identi-
tät auf schmerzhafte Weise (mit-)geformt werden. 
Im Fall von Endometriose führt der Behandlungs-
weg nicht immer zu einer triumphalen Lösung 
(Seear 2014: 24). Dieser Prozess ist mit zahlrei-
chen Herausforderungen verbunden, insbesonde-
re durch die körperlichen Veränderungen infolge 
invasiver Eingriffe. Die Diagnose markiert häufig 
den Beginn eines Lebens, das Anpassungen erfor-
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dert – geprägt von der kontinuierlichen Interakti-
on mit Spezialist:innen, invasiven Behandlungsme-
thoden und einem intensiven Selbstmanagement 
(Jutel 2009; Manderson et al. 2008). In der Reha 
kämpfte ich mit der Angst, eine Identität zu verlie-
ren, die auf einem gesunden Körper beruhte, und 
mit dem Gefühl, eine Zukunft einzubüßen, die un-
trennbar mit dieser körperlichen Unversehrtheit 
verbunden war. Der Umgang mit der Unsicherheit 
eines kranken Körpers fiel mir schwer, ebenso wie 
die ,Verkörperung von Endo.̒ Ich wehrte mich da-
gegen, meine Identität in der Krankheit zu finden 
oder mich durch sie definieren zu lassen. Gleich-
zeitig war es herausfordernd, mich von der medi-
zinischen Perspektive zu lösen, durch die mein Le-
ben in der Reha betrachtet wurde (Richards 2008: 
1721). Während medizinischer Vorträge und Be-
rufsberatungen, in denen es um Prognosen zu le-
bensbegrenzenden Faktoren und den Antrag eines 
Behindertenstatus ging, fühlte ich mich gefangen – 
ohne Möglichkeit, dem ,Endo-Seinʻ zu entkommen. 
Mein Körper, aber auch mein Geist, war wund, vul-
nerabel, ängstlich. Aspekte meines Selbst, die ich 
einst der Außenwelt präsentierte – mein gesunder 
Körper, mein Sinn für Humor, meine berufliche Tä-
tigkeit –, schienen bedroht (vgl. Riessman 2015). 

In dieser Phase wurde mir bewusst, dass chro-
nische Krankheit Identität nicht nur herausfor-
dert, sondern aktiv verändert. Die ausschließli-
che Fokussierung auf die Beziehungen zwischen 
Menschen mit Endometriose blendete viele ande-
re Verbindungen aus, die mein Leben ausmach-
ten. Doch unsere Identitäten reichen weit über 
die Krankheit hinaus, sie werden von sozialen, 
emotionalen und beruflichen Beziehungen ge-
prägt, die Gesundheit und Selbstwahrnehmung 
beeinflussen (Whyte 2009). Chronische Erkran-
kungen markieren oft einen Wendepunkt im Le-
bensverlauf, der von Verlusten begleitet sein kann 
– nicht nur physischer Art, sondern auch in Form 
einer Diskrepanz zwischen ursprünglichen Hoff-
nungen und Erwartungen. Diese Diskrepanz kann 
zu einer Entfremdung führen: zwischen Körper 
und Selbst, aber auch zwischen Selbst und Um-
welt. Das Selbst gerät ins Wanken, erfährt Leid 
und erfordert eine Neuausrichtung – eine „bio-
graphische Arbeit“ (Bury 1982: 169). Ein wesent-
licher Bestandteil dieser biographischen Arbeit 
war für mich das autoethnographische Schrei-
ben. Die Suche nach einer alternativen Sprache, 

die vielfältige Gesundheitszustände anerkennt, 
wurde zu einer vorrangigen Aufgabe. Besonders 
die Erkenntnis von Frank, dass „ein Selbst, das zu 
dem geworden ist, was es nie sein wollte, repariert 
werden muss“ (2000: 135), fand in meinen Erfah-
rungen großen Widerhall. Durch das Verschriftli-
chen meiner Erlebnisse versuchte ich, Struktur in 
einen fragilen Lebensabschnitt zu bringen – ein 
Prozess, der über Reflexion hinausging und aktiv 
meine Identität veränderte (Zussman 2012: 808). 

Während der Reha begannen destruktive Mus-
ter allmählich zu bröckeln. Mir wurde klar, dass 
unser Leid weder naturgegeben noch unaus-
weichlich ist, sondern ebenso Produkt kultureller 
Einflüsse. Ich distanzierte mich von der Vorstel-
lung, selbst für meine Krankheit verantwortlich zu 
sein. Die Hürden für angemessene medizinische 
Versorgung sind nicht in der Krankheit selbst oder 
in uns Betroffenen zu suchen, sondern in systemi-
schen Barrieren verankert. 

Angeregt durch meine Reha-Erfahrungen 
verband ich autoethnographische Reflexion mit 
wissenschaftlicher Recherche. Ein zentraler Be-
zugspunkt meiner Analyse ist die sozialwissen-
schaftliche Monografie „The Making of a Modern 
Epidemic – Endometriosis, Gender and Politics“ 
von Kate Seear (2014). Darin untersucht sie die 
Auswirkungen von Endometriose auf Alltag, 
Identität und soziale Erfahrungen der Betroffe-
nen und analysiert den umstrittenen Charakter 
der Erkrankung sowie ihre diskursive Rahmung. 
Besonders prägnant ist ihre Identifizierung einer 
„einzigartigen Dualität“ (172), die für mein Ver-
ständnis von Endometriose zentral ist: 

Einerseits sind wir in der Endometriose-Medi-
zin – im Foucaultschen Sinne der Medikalisierung 
(Lupton 1997) – sehr sichtbar. Die Assoziation von 
Endometriose mit der spezifischen historischen 
Konstruktion von Menstruation als Störfaktor 
führt dazu, dass Endometriose-Patientinnen häu-
fig als abnormal oder hysterisch wahrgenommen 
und somit als Krankheitsursache konstituiert und 
stigmatisiert werden. Kurz gesagt, sie werden 
als Körper betrachtet, der der Kontrolle bedarf 
(Strange 2000; Ussher 2006; Young et al. 2019). 
Die biomedizinische Bagatellisierung von Menst-
ruationsschmerzen prägt wiederum gesellschaft-
liche Vorstellungen über die Erkrankung, ein-
schließlich der Annahme, dass Frauen selbst für 
ihre Erkrankung verantwortlich seien (Hudson 
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2022). Diese Sichtbarkeit wird durch weitgehend 
unhinterfragte, misogyn geprägte medizinische 
Diskurse, Ideologien und ,typische Patientinnen-
Profileʻ verstärkt. Demnach gelten wohlhaben-
de, weiße, karriereorientierte, ,zu viel denkende,̒ 
intelligente, ängstliche und perfektionistische 
Frauen als besonders anfällig für die Krankheit. 
Endometriose wurde lange Zeit als Strafe für die-
jenigen betrachtet, die sich „ihrer Pflicht zur Mut-
terschaft“ entzogen hatten (Carpan 2003; Seear 
2014: 2f.). Man stelle sich das Leid vor, das die-
ses Stigma bei Frauen auslöst, die sich Kinder ge-
wünscht hätten, aber durch die Krankheit daran 
gehindert wurden (Mantel 2004; Norman 2018: 
52). Das Stigma hat historische Wurzeln, die bis 
zum jahrhundertealten Glauben an die „wandern-
de“ oder „unterbeschäftigte“ Gebärmutter (hyste-
ra) zurückreichen (Nezhat et al. 2012). Dieser 
Glaube postuliert, dass eine ,ungenutzteʻ Gebär-
mutter im Körper ,wandere ,̒ was die patriarchale 
Sichtweise auf den weiblichen Körper widerspie-
gelte. Der weibliche Körper wurde dabei primär 
auf seine Fortpflanzungsfunktion reduziert, was 
Frauen nicht nur in häusliche und mütterliche 
Rollen drängte, sondern auch medizinische Dis-
kurse prägte, die bis heute in westlichen Gesell-
schaften fortwirken. Die Diagnose der Hysterie 
diente lange dazu, Frauen zu pathologisieren und 
ihre Emanzipation zu untergraben (vgl. Cleg-
horn 2022). Diese historische Sichtweise wurde 
auch auf Erkrankungen wie Endometriose an-
gewandt. Frauen, deren Symptome nicht in den 
medizinischen Rahmen passen, werden häufig als 
psychologisch instabil oder überempfindlich klas-
sifiziert. Gleichzeitig prägen cissexistische und es-
sentialistische Vorstellungen von Geschlecht – die 
den weiblichen Körper vorrangig als Reprodukti-
onsorgan betrachten – sowohl ätiologische Theo-
rien als auch Behandlungsparadigmen bei Endo-
metriose (Jones 2015). Diese legen den Fokus auf 
die Fortpflanzungsfähigkeit und perpetuieren den 
Mythos, dass Endometriose ausschließlich eine 
gynäkologische Erkrankung sei – anstatt eine, die 
den gesamten Körper betrifft. Dabei wird oft igno-
riert, dass primär auf die Reproduktion ausgerich-
tete Behandlungsansätze bei Endometriose viel-
fach unwirksam sind (Sirohi et al. 2023). Ähnlich 
wie Seear untersucht auch Elaine Denny (2017, 
2023), die auf Schmerz und Endometriose spe-
zialisiert ist, den Einfluss von Geschlechterrol-

len und gesellschaftlichen Normen auf die Wahr-
nehmung und das Management von Schmerz. Sie 
zeigt, dass Behandlungsansätze oft auf reine Sym-
ptombekämpfung reduziert sind – durch hormo-
nelle Therapien, starke Schmerzmittel oder wie-
derholte operative Eingriffe zur Entfernung von 
Endometriose-Gewebe. Diese geschlechtsspezifi-
sche Somatisierung wird in medizinischen Lehr-
büchern weiterhin reproduziert und an Studie-
rende weitergegeben (siehe dazu auch Guidone 
2020). 

Andererseits sind wir trotz unserer offensicht-
lichen Sichtbarkeit in vielerlei Hinsicht unsicht-
bar. Unsere Krankheitsgeschichten sind überwie-
gend schmerzbezogen, inhärent subjektiv und 
für die Medizin schwer fassbar (Ballweg 2003: 
344; Phillips & Motta 2000: 12; Whelan 2007: 
957). Um eine Diagnose zu erhalten, müssen un-
sere Beschwerden anerkannt werden, was sich oft 
als Hürde herausstellt. Die Menstruation wird als 
„diskreditierendes Attribut“ (Goffman 1963) be-
trachtet, und das Offenbaren von Menstruations-
unregelmäßigkeiten (sowie Dyspareunie) macht 
uns anfällig für Stigmatisierung und Demütigung 
(Seear 2009, 2014; siehe auch As-Sanie et al. 2019; 
Cox et al. 2003). Anthropologische Untersuchun-
gen haben gezeigt, dass die Stigmatisierung der 
Menstruation nicht universell ist. In von abra-
hamitischen Religionen geprägten Gesellschaf-
ten, wie in Deutschland, wird sie jedoch oft mit 
Unreinheit, Scham und Gefahr assoziiert (Gott-
lieb 2020). Diese kulturellen Vorstellungen wer-
den durch gesellschaftliche Normen der „Mens-
truationsetikette“ (Laws 1990) verstärkt, die das 
Verbergen der Menstruation vorschreiben. In-
folgedessen zögern Menschen mit menstruati-
onsbedingten Unregelmäßigkeiten, die durch 
Endometriose verursacht werden, häufig, ihre Be-
schwerden offen anzusprechen. Dieses Schweigen 
und die damit verbundene Stigmatisierung tragen 
dazu bei, dass Symptome verleugnet werden, sich 
Diagnosen verzögern oder gesellschaftliche Dis-
kussionen über Endometriose unterdrückt wer-
den (Cole et al. 2021; Manderson et al. 2008). 
Wie die Soziologin und selbst von Endometriose 
betroffene Emma Whelan (2007: 958) in ihren 
Studien zeigt, kann die Realität der Erfahrung ins-
besondere von Ärzt:innen angezweifelt werden, 
wenn die Schmerzintensität nicht objektiv nach-
weisbar ist (siehe auch Markovic et al. 2008). Dies 
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stellt ein intersektionales Problem dar, bei dem 
genderbezogene Identitätskonstruktionen nur ei-
nen von mehreren Faktoren neben anderen (wie 
race, class) bilden (Jones 2021) und mit sozialen, 
epistemischen und materiellen Ungleichheiten 
zusammenwirken. Besonders problematisch ist 
die Anerkennung von schwarzen Menschen mit 
Uterus, die von Ärzt:innen häufig als weniger ver-
lässliche Erzähler:innen ihrer Schmerzerfahrun-
gen im Vergleich zu weißen Menschen behandelt 
werden (Denny et al. 2010; Rosenthal & Lobel 
2020). Die systematische Ausblendung der Er-
fahrungen schwarzer Endometriose-Patient:in-
nen hat die Wahrnehmung von Endometriose 
als Krankheit „weißer Karrierefrauen“ verstärkt 
(Bougie et al. 2019). Diese Erfahrung des medi-
cal gaslighting (Sebring 2021) und des „epistemi-
schen Fegefeuers“ (Barker 2002) wird von vielen 
chronisch kranken Menschen mit Gebärmutter 
und starken Schmerzen geteilt (Jackson 1992). 

Auch in der Reha brachten viele ihre Erleich-
terung darüber zum Ausdruck, nicht (mehr) als 
Hypochonderinnen betrachtet zu werden, nach-
dem chirurgische Eingriffe den Schweregrad ih-
rer Erkrankungen offenbart hatten (vgl. dazu 
auch den Beitrag von Knittel in dieser Special 
Issue). Norman beschreibt ihre eigene Endome-
triose-Erfahrung treffend: “[I]t’s the all-consum-
ing pain from which we cannot escape, felt un-
equivocally by ourselves and questioned by those 
around us – until we, too, are forced to doubt the 
veracity of our reality” (2018: 23). 

Schluss

Ein Highlight in der Rehabilitationsklinik war 
der Erhalt von Post. Eines Tages bekam ich eine 
Zeichnung von meiner kleinen Patentochter E. 
Sie zeigte zwei fröhliche, grün gefärbte Figuren, 
die durch ein zartes, blassrosa Herz verbunden 
waren. Ihre Beschreibung – „Caro, die den Ti-
ger reitet“ und „Caro mit Sonne im Bauch“ – be-
rührte mich tief. In der Reha versuchte ich, das 
,Endo-Biestʻ zu zähmen und wieder zu mir selbst 
zu finden. Doch was meine Nichte scheinbar mü-
helos malte, kollidierte oft mit meiner Realität. 
Das Bild fängt den Balanceakt ein: den Tiger zu 
reiten und gleichzeitig die tiefe Verletzlichkeit zu 
spüren, die chronic living mit Endometriose mit 
sich bringt. 

Der Kampf war nicht nur körperlich – neu zu ler-
nen, meinen Körper als gesund zu betrachten, 
an guten Tagen in ihn zu investieren, Ressourcen 
aufzubauen. Es ging ebenso darum, als Person 
zu überleben, die ,nicht nurʻ Endo ist – und den 
Weg hin zur Genesung zu finden (Solnit 2020: 
4). Chronic living kann, wie Bell et al. (2016) be-
schrieben, als eine Abfolge von „biografischen 
Oszillationen“ verstanden werden, die den Le-
bensweg prägen. Die Anerkennung dieses dyna-
mischen Wechselspiels zwischen gesunden und 
kranken Episoden ist essenziell (Smith-Morris 
2010: 36). Es ist ein Prozess des ,Endo-Werdensʻ 
und ,-Wieder-Nicht-Werdensʻ – eine ständige Be-
wegung zwischen Krankheit und Alltag, zwischen 
Einschränkung und Normalität. Besonders die Re-
habilitationsklinik stellte für mich eine liminale 
Phase dar: einen Schwebezustand zwischen dem 
Verlust der alten Identität und der mühsamen 
Aushandlung der neuen. Dieses Gleichgewicht zu 
navigieren wurde zu einer zentralen Herausforde-
rung – eine, die weniger ein Ankommen als viel-
mehr ein fortlaufendes Werden bedeutet. Trotz 
der Herausforderungen entstehen alternative 
Wege, gut zu leben. Endometriose ist hartnäckig; 
sie kann Freundschaften, Familien und Karrieren 
erschüttern. Doch auch wir sind hartnäckig – wi-
derstandsfähig, stark und ausdauernd. Inmitten 
der Krankheit finden wir Lebensfreude, Heilung 
und Gnade.

Beim Betrachten des Bildes fragte ich mich, 
welche Bedeutung es hat, dass es von einem jun-
gen Mädchen gemalt wurde. Und heute, während 

Abb. 1  „Caro, die den Tiger reitet“, Elise Meier zu 
Biesen.
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ich mich mit Endometriose auseinandersetze, fra-
ge ich mich, welche Rolle autoethnographisches 
Schreiben spielt. Krankheitserzählungen sind 
mehr als Texte – sie sind Interaktionen zwischen 
Erzähler:in und Zuhörer:in (Frank 1998). Sie ge-
ben jenen eine Stimme, die „unhörbare Gewalt“ 
erfahren, wie sie in geschlechtsspezifischen Un-
gleichheiten im Gesundheitssystem verankert 
ist (Ancian 2022). In diesem Beitrag habe ich As-
pekte des Lebens mit Endometriose beleuchtet 
– Identitätsbildung, Bewältigungsmechanismen 
und den Umgang mit körperlichen Symptomen. 
Diese persönlichen Erfahrungen reflektieren 
weiterreichende gesellschaftliche Phänomene. 
Endometriose ist historisch als ,Frauenleidenʻ 
stigmatisiert worden, was sich in systemischer 
Ignoranz und einem Gender Bias in der medizini-
schen Versorgung zeigt. Diese Ungleichheiten ha-
ben konkrete Folgen: unzureichende Forschung, 
Behandlungskonzepte, die Frauen mit psychoso-
matischen Diagnosen abspeisen, oder eine ge-
sellschaftliche Tendenz, Schmerzen als Zeichen 
mangelnder Selbstfürsorge abzutun. Betroffene 
verbringen Jahre auf der Suche nach Diagnosen, 
Verständnis, Linderung und Heilung – ein Kampf 
gegen unsichtbare Barrieren der Skepsis und Ab-
wertung weiblicher Schmerzen. Die Philosophin 
Miranda Fricker prägte den Begriff „epistemi-
sche Ungerechtigkeit“ als die Vorstellung, dass 
„jemandem speziell in seiner Eigenschaft als Wis-
sender Unrecht zugefügt wird“ (2007: 1), wobei 
sie ihn als systematische Verzerrung von Wissen 
durch soziale Vorurteile und Machtstrukturen be-
schreibt. Besonders problematisch ist dies, wenn 
marginalisierte Gruppen nicht über die notwen-
digen Begriffe und Deutungsmittel verfügen, 
um ihre eigene Erfahrung als Unrecht zu benen-
nen. Fricker unterscheidet zwei Formen epis-
temischer Ungerechtigkeit: Testimoniale Unge-
rechtigkeit tritt auf, wenn einer Person aufgrund 
von Vorurteilen Glaubwürdigkeit abgesprochen 
wird. Hermeneutische Ungerechtigkeit ist „die 
Ungerechtigkeit, die eintritt, wenn ein bedeuten-
der Bereich der eigenen sozialen Erfahrung auf-
grund eines strukturellen Identitätsvorurteils in 
der kollektiven hermeneutischen Ressource dem 
kollektiven Verständnis entzogen wird“ (Fricker 
2007: 155). Ein eindrückliches Beispiel hierfür 
sind die Erfahrungen von Menschen mit Endo-
metriose. Bevor die Krankheit als schmerzhafte 

chronische Erkrankung diagnostiziert wird, er-
leben viele Betroffene medical gaslighting: Ihre 
Symptome werden nicht ernst genommen, was 
ihnen nicht nur das Verständnis für ihren eige-
nen Körper erschwert, sondern auch die Mög-
lichkeit nimmt, ihr Leiden anderen gegenüber 
verständlich zu machen. Gesellschaft und Medi-
zin haben lange keine ausreichenden Deutungs-
mechanismen bereitgestellt, um diese Erfahrun-
gen angemessen zu erfassen und zu validieren. 
Die langjährige Unsichtbarkeit von Endometrio-
se-Patientinnen in biomedizinischen, politischen 
und sozialen Kontexten verdeutlicht, was Nicky 
Hudson (2020) als „undone science“ bezeichnet 
– ein Prozess, der systematisch bestimmte Stim-
men fördert und andere ausschließt (Tuana 2006; 
Naghipour & Mair in dieser Special Issue). Dies 
führt zu einer Wissenslücke, die durch mangeln-
de Investitionen in die Forschung weiter zemen-
tiert wird. Die Stimmen von Menschen mit Endo-
metriose sind in der wissenschaftlichen Literatur 
und im gynäkologischen Diskurs alarmierend un-
terrepräsentiert (Manderson et al. 2008; Seear 
2014: 172; Whelan 2007). Fricker hebt hervor, 
dass epistemische Ungerechtigkeit nicht nur ein 
strukturelles Problem ist, sondern auch eine ethi-
sche Herausforderung darstellt, da sie das mora-
lische Versagen umfasst, die Perspektiven und 
Stimmen marginalisierter Gruppen zu hören und 
zu berücksichtigen. Um ihr entgegenzuwirken, 
fordert sie eine bewusste, anti-voreingenomme-
ne Haltung in der Zeugnis-Sensibilität (Fricker 
2007: 28f.). Eine solche Haltung könnte zu einer 
gerechteren epistemischen Praxis führen – einer 
Praxis, die sicherstellt, dass marginalisierte Stim-
men gehört, ernst genommen und in den wissen-
schaftlichen Diskurs eingebunden werden.

Indem ich meine persönlichen Erfahrungen 
mit Endometriose in größere gesellschaftliche Zu-
sammenhänge einordne, möchte ich bestehende 
Ungerechtigkeiten hinterfragen und zu einer in-
klusiveren epistemischen Landschaft beitragen. 
Autoethnographisches Schreiben kann dabei als 
Instrument zur Bekämpfung epistemischer Un-
gerechtigkeiten dienen. Es fordert die Entwick-
lung epistemischer Tugenden, insbesondere der 
Zeugnisgerechtigkeit, also einer fairen und vor-
urteilsfreien Bewertung der Glaubwürdigkeit von 
Betroffenen. Durch die Verknüpfung der materi-
ellen Realität von Endometriose mit ihrer diskur-
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siven Rahmung habe ich aufgezeigt, wie eng die 
Behandlung von Endometriose mit stigmatisie-
renden Narrativen über Menstruation verbunden 
ist. Diese Narrative verstärken Missverständnis-
se und gesellschaftliche Ausgrenzung – Mecha-
nismen, die viel zu selten hinterfragt werden. 
Umso wichtiger ist es, in diesen Diskurs einzu-
greifen und weniger stigmatisierende Perspekti-
ven auf Endometriose zu etablieren. Die aktuel-
len Bemühungen, Endometriose als systemische, 
ganzkörperliche und nicht nur gynäkologische Er-
krankung neu zu definieren, eröffnen neue Per-
spektiven und ein umfassenderes Verständnis. 

Trotz anhaltender Herausforderungen besteht 
die Hoffnung, dass künftige Generationen ihre 
Schmerzen früher erkennen, artikulieren und 
gezielt behandeln lassen können. Die zunehmen-
de Klarheit, mit der jüngere Betroffene heute ihre 
Bedürfnisse formulieren, ist ein Zeichen des Fort-
schritts und ein Grund zur Zuversicht. Mit diesem 
Artikel möchte ich dazu beitragen, diesen Wandel 
voranzutreiben.
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besonderer Dank gilt Kelly Mulvaney, die mich auf das 
Konzept des „Nicht-Endo-Werdens“ aufmerksam ge-
macht hat. Ich danke Anika König und Sarah Wiltschek 
für unsere tiefgehenden Diskussionen über den Ein-
fluss misogyner Theorien in der Gynäkologie sowie 
über die strukturelle Abwertung und Benachteiligung 
von Weiblichkeit und Frauenkörpern in der Gesell-
schaft. Schließlich gilt mein besonderer Dank den an-
onymen Gutachter:innen und den Herausgeber:innen 
dieser Special Issue zu Gender und Medizin für ihr äu-
ßerst konstruktives Feedback zur Überarbeitung.
2  Einschließlich cisgender, Trans*, inter*, nichtbi-
när. Ich verwende die Begriffe „Frauen“ und „Frauen-
gesundheit“, wenn kontextuell angemessen (in dem 
Bewusstsein der damit einhergehenden essentialisti-
schen Fortschreibungen von deterministisch katego-
risierten Männer-und Frauenkörpern, vgl. Guidone 
2020; Jones 2021), ansonsten verwende ich „Endo-Pa-
tientinnen“ oder „Menschen mit Endometriose“ als 
inklusiven Term. Der Begriff „Endo“ ist eine Selbstbe-
schreibung für diejenigen, bei denen die Krankheit 
diagnostiziert wurde. 
3  Menschen mit Endometriose haben Anspruch auf 
eine Reha, wenn sie nach einer langen Operation ge-
schwächt sind, nach chirurgischen Komplikationen, 
bei Blasen- oder Darmstörungen oder wenn sie an 
Mehrfacherkrankungen wie chronischer Fatigue oder 

Depression leiden. Die Kosten werden von der Ren-
tenkasse und durch einen persönlichen Zuschuss ge-
tragen.
4  Vgl. hierzu auch Träder et al. im Band.
5  Die Ätiologie der Endometriose ist nach wie vor um-
stritten. Es gibt verschiedene Theorien, die auf die Rol-
le von Stammzellen, genetischen Polymorphismen, 
einer dysfunktionalen Immunreaktion und einer ab-
normen peritonealen Umgebung in der Pathogene-
se der Krankheit hinweisen (siehe Nezhat et al. 2012; 
Sourial et al. 2014 für Details). Eine multifaktorielle 
Genese ist nicht auszuschließen.
6  Der Genesungsprozess während der Reha umfasst 
ein breites Spektrum an Methoden zur Selbstfürsor-
ge und -entwicklung („Technologien des Selbst“). Sich 
selbst und vor allem den eigenen Körper (wieder) an-
zunehmen. Stressabbau, Schmerzreduktionskurse, 
physiotherapeutische Bewegung, Gruppentherapie, 
psychotherapeutische Einzelgespräche, das Führen ei-
nes Tagebuchs, gesunde Ernährung, Lernen, die Liebs-
ten in diesen Prozess einzubeziehen, und das Finden 
von Entspannung: kurzum, zu lernen, mit chronischen 
Schmerzen (neu) zu leben. Lernen, das eigene Leben 
mit Endometriose (neu) auszurichten.
7  Für Einzelheiten über das deutsche Gesundheits-
system in Bezug auf die (fehlende) Endometriosever-
sorgung sowie die Diagnoseverzögerung, siehe die Bei-
träge von Träder et al. und Knittel in diesem Special 
Issue.
8  An dieser Stelle danke ich Andrew McDowell für sein 
Gespräch und diese Einsicht.
9  Siehe dazu auch die Ergänzungen von Mason 2011, 
die auf die Vielfalt hermeneutischer Ressourcen in ver-
schiedenen Gemeinschaften hinweist, zu denen unter-
schiedlich situierte Menschen auf unterschiedliche 
Weise beitragen und Zugang haben.
10  Siehe Konferenzdebatten “Reframing Endometrio-
sis: Power, Politics and Potential Futures”, British Aca-
demy/Wellcome Trust Conference, 5–7 July 2023.
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