Endo-Werden und -Nicht-Werden

Eine geschlechtersensible Perspektive auf das Leben mit Endometriose
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Abstract Dieser Artikel widmet sich der geschlechtersensiblen Gesundheitsforschung im Kontext der weit ver-
breiteten, jedoch noch immer unzureichend erforschten Krankheit Endometriose (,Endo‘). Im Zentrum steht der
epistemologische Kampf um die Anerkennung chronischer Schmerzen. Endometriose betrifft fast ausschlieRlich
Menschen, die mit einer Gebarmutter geboren wurden. Dabei wachst gebarmutterschleimhautahnliches Gewe-
be auRerhalb der Gebarmutter, was zu Zysten, Entziindungen, chronischen Schmerzen und teils dauerhaften Or-
ganschaden fithren 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 haufig von AuRenstehenden beschrieben, darunter medizinisches Fachpersonal und Wissenschaft-
ler:innen, wéahrend die Stimmen der Betroffenen selbst marginalisiert bleiben. Mein Beitrag basiert auf einem au-
toethnographischen Ansatz und untersucht die weitreichenden Folgen der Delegitimierung verkorperten Wissens
fiir das Leben mit Endometriose. Ich zeige auf, dass die Nichtanerkennung chronischer Schmerzen sowohl seitens
medizinischer Fachkréfte als auch der Betroffenen selbst auf unzureichende Aufklarung, systemische Ignoranz und
gesellschaftliche Stigmatisierung zuriickzufiihren ist. Die Marginalisierung von Schmerzen, die Vernachlassigung
der Erkrankungund das Fehlen angemessener medizinischer Versorgungsind, so mein Argument, geschlechtsspezi-
fische Phanomene, die in umfassendere gesellschaftliche und historische Kontexte eingebettet sind. Insbesondere
medizinhistorische Narrative, wie die Vorstellung der wandernden Gebarmutter‘ sowie misogyne Stereotypen spiel-
eneinezentrale Rolle. Diese strukturellen Mechanismen sind sowohlim androzentrischen Medizinsystemalsauchin
gesellschaftlichen Diskursen verankert und pragen 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 Madchen (THE LANCET 2024) sowie eine
unbekannte Anzahl von genderdiversen Men-
schen.

Die Sozialwissenschaften haben auf die Chro-
nizitdt von Krankheiten vor allem mit einem Fo-
kus auf die Erfahrungswelt und Identitétsbildung
der Betroffenen reagiert. In der medizinanthropo-
logischen Forschung zu chronic living stand lange
Zeit die Analyse der Identitatsarbeit und des Um-
gangs mit ,unterbrochenen” oder ,gestorten Le-
bensldufen” (disrupted lives, vgl. BURY 1982) im
Mittelpunkt - sowohl auf biographischer als auch

auf sozialer Ebene (SMITH-MORRIS 2010: 24f.).
Studien zeigen, dass Betroffene héufig eine ,Rein-
tegration” anstreben (FRANK 2000). Diese erfolgt
jedoch nicht zwangslaufig durch duflere Verande-
rungen wie Rehabilitation oder Heilung, sondern
vielmehr durch eine innere Transformation der
Identitét als Reaktion auf die Stérung. Ein Bei-
spiel dafiir ist die Annahme einer neuen sozialen
Identitét, die dem verdnderten korperlichen Zu-
stand besser entspricht. Kritische medizinanth-
ropologische Perspektiven haben dieses Konzept
weiterentwickelt, indem sie auf dessen starke Fo-
kussierung auf medizinische Diagnosen in der
Identitatsbildung hinweisen und die Vorstellung
biographischer Disruptionen als linearen, indivi-
dualisierten Prozess hinterfragen (MANDERSON
& SMITH-MORRIS 2010; WHALBERG et al. 2021).
Sie plddieren fiir ein differenzierteres Verstdand-
nis der kontextuellen Faktoren, die biographi-
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sche Briiche prédgen, insbesondere das komplexe
Zusammenspiel zwischen der Materialitét einer
Krankheit, den betroffenen Subjekten, politi-
schen Dimensionen und Identititskategorien wie
Geschlecht. Dabei nehmen sie auch die Disruptio-
nen ,imaginierter Biographien“ in den Blick, die
durch chronische Krankheiten entstehen kdnnen
(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 Intensitét
ihres Leidens néher zu beleuchten.

Im Folgenden stelle ich zundchst meinen auto-
ethnographischen Ansatz vor, der es erméglicht,
die Verflechtung von Krankheit und gesellschaft-
lichen Machtstrukturen offenzulegen. Dabei zeige
ich, wie individuelle Krankheitserfahrungen tie-
fere Einblicke in geschlechtsspezifische Krank-
heitswahrnehmungen, Identitdtskonstruktionen
und Schmerzerleben ermoglichen. Anschlie-
RBend untersuche ich, inwiefern die Nichtaner-
kennung von Symptomen, insbesondere chro-
nischer Schmerzen, sowohl durch medizinische
Fachkrifte als auch durch die Betroffenen selbst
auf Verunsicherung hinsichtlich der Erkrankung,
unzureichende Aufkldrung, systemische Ignoranz
und gesellschaftliche Stigmatisierung zuriickzu-
fiihren ist. Diese Faktoren verstdrken die negati-
ven Auswirkungen der Erkrankung auf das kor-
perliche, psychische und soziale Wohlbefinden.
Meine Reflexionen basieren sowohl auf wissen-
schaftlicher Recherche als auch auf personlichen
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 fiir intro-
spektive Prozesse, sondern machte - insbesonde-
re durch die korperlichen Erfahrungskomponen-
ten meiner Mitpatientinnen - die systemische
Ignoranz gegeniiber den mit Endometriose ver-
bundenen Schmerzen eindriicklich sichtbar. Die-
ser Erkenntnisprozess wurde maflgeblich durch
den Klinikaufenthalt angestolen, weshalb die-
sem Ort besondere Aufmerksamkeit geschenkt
wird. Im dritten Teil widme ich mich schlief3-
lich dem Einfluss dieser Delegitimierung auf das
Selbstverstdndnis und die Identitdtsbildung. Da-

bei steht die Frage im Mittelpunkt, welche Her-
ausforderungen sich aus der gesellschaftlichen
Wahrnehmung und dem Umgang mit Endome-
triose fiir die Betroffenen ergeben und wie die-
se ihre eigene Krankheitserfahrung verarbeiten.
Ich argumentiere, dass die Marginalisierung von
Schmerzen, die Vernachldssigung von Endomet-
riose in der Forschung und das Fehlen angemes-
sener medizinischer Versorgung geschlechtsspe-
zifische Phanomene sind. Sozialwissenschaftliche
Forschungen zu geschlechtsspezifischem , medi-
cal gaslighting” (SEBRING 2021) sowie die Beitrdge
in der Curare-Special Issue zu Gender und Medizin
(2025) zeigen, dass diese Phanomene in gréoflere
gesellschaftliche und historische Kontexte ein-
gebettet sind. Insbesondere medizinhistorische
Narrative, etwa die Vorstellung der ,wandernden
Gebdrmutter” sowie tief verwurzelte misogyne
Stereotypen préagen 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 fiir die Betroffenen (vgl. LINDEMAN 2023:
12).

Coming-out iiber Endometriose: Autoethnog-
raphie als Methode

Die Erfahrungen von Menschen mit Endometri-
ose werden hdufig von externen Beobachter:in-
nen aus Medizin oder Wissenschaft dokumen-
tiert. Diese Interpretationen sind zwangslaufig
durch ihre berufliche Expertise geprégt (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 tiber Au-
toethnographie und die Herausforderungen des
Schreibens iiber 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 hiu-
fig zusétzliche Exklusion - beispielsweise durch
die Trivialisierung oder Pathologisierung ihrer
Erfahrungen. Eine Mdglichkeit, dieser Objekti-
vierung entgegenzuwirken, besteht darin, {iber
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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 Autoritit,
Authentizitdt und Reprisentativitit mit sich. Ihr
wissenschaftlicher Wert liegt in der Verbindung
subjektiver und intersubjektiver Erkenntnisse:
Indem sie personliche Erfahrungen als legitime
Wissensquellen anerkennt, integriert sie indivi-
duelle Perspektiven in breitere gesellschaftliche
und wissenschaftliche Diskurse. Dadurch ermég-
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 Erzéhler:in und Gesprachs-
partner:in geprégt - sei es ein:e Interviewer:in,
Forscher:in, Freund:in oder imaginére Leser:in.
Damit personliche Erzahlungen nicht isoliert ste-
hen oder einem bloRen Selbstzweck dienen, miis-
sen sie theoretisch kontextualisiert werden. Nur
so kann eine fundierte wissenschaftliche Analy-
se gewdhrleistet werden. In diesem Sinne ldsst
sich autoethnographisches Schreiben als eman-
zipatorischer Diskurs begreifen, der Betroffe-
nen eine eigene Stimme verleiht und sie aus der
Fremdzuschreibung herauslost (RICHARDS 2008:
1724). Es erfasst mehrere Bewusstseinsschichten
und verkniipft personliche 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 personlicher Weg zum Schreiben und
Forschen iiber Endometriose begann wihrend
meines Aufenthalts in einer Rehabilitationskli-
nik im Januar und Februar 2020. Deutschland
gehort zu den wenigen Léndern, die zertifizier-
te Rehabilitationskliniken fiir Endometriose an-
bieten. Diese Einrichtungen integrieren um-
fassende therapeutische MaRnahmen, um
Menschen mit (rezidivierender) Endometriose,
die korperlich und/oder mental beeintrachtigt
sind, bei der Riickkehr ins Arbeits- und Sozial-
leben zu unterstiitzen. Die Wochen in der Re-
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habilitationsklinik markierten fiir 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 fiirchtete ich, in die-
sem Umfeld auf eine ,Endometriose-Identitat’
reduziert zu werden. Gleichzeitig festigte sich
in dieser Zeit mein Wunsch, die sozialwissen-
schaftliche Forschungsliicke zu Endometriose
mit autoethnographischem Material zu fiillen
(vgl. MCKENNA 2021). Dieser Weg war jedoch al-
les andere als geradlinig. Nach meiner Opera-
tion verspiirte ich keinerlei Bediirfnis, meine
Diagnose Offentlich 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 gegeniiber der Verharm-
losung und dem Desinteresse anderer gegeniiber
Endometriose (,Endo... was?“). Zwar habe ich
iiber die Jahre gelernt, mit dieser Skepsis umzu-
gehen, doch die Frustration blieb bestehen. Die
rohe, gelebte Erfahrung in einen theoretischen
Rahmen zu {ibertragen, war emotional heraus-
fordernd. Dann nahm ich die zunehmende me-
diale Aufmerksamkeit fiir Endometriose wahr.
Diese wachsende Sichtbarkeit hatte eine beson-
dere Qualitit, die es wert war, ndher untersucht
zu werden. Sie stand in starkem Kontrast zu der
lange Zeit andauernden gesellschaftlichen und
politischen Unsichtbarkeit und Ignoranz gegen-
iiber der Krankheit (vgl. HUDSON 2022; JONES
2021). In mir wuchs das Bediirfnis, meine Erfah-
rungen mit der Krankheit zu dokumentieren (vgl.
GREENHALGH 2017), um die Diskussion liber En-
dometriose hin zu einem systemischen Verstiand-
nis ihrer Auswirkungen auf die individuelle Iden-
titdt zu lenken. Dabei ging es nicht nur darum,
wie die Krankheit das Vertrauen von Frauen in
ihr eigenes Korperwissen untergréabt, sondern
auch um die Realitdt 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 iiber ein Zeit-
spektrum (RIESSMAN 2015: 1057f.), das von der
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personlichen Aufarbeitung der verzdgerten Dia-
gnose geprégt ist. Dieser Prozess, der maf3geblich
durch die Rehabilitationsklinik initiiert wurde,
beinhaltet den Versuch, zu den frithen Momen-
ten der Erkrankung zuriickzukehren, um zu ver-
stehen, was schiefgelaufen ist: ein fortlaufender
Prozess der ,Neuerschaffung’ - eine iterative re-
flexive Auseinandersetzung, die kontinuierlich
neue Einsichten und Perspektiven ermdglicht,
auch in Bezug auf die eigene Identitit.

Der Zusammenhang zwischen personlicher
Motivation und der Auswahl von Forschungs-
themen wird besonders bei der Untersuchung
von Krankheiten deutlich (RICHARDS 2008: 1718).
Wihrend meiner Zeit in der Rehabilitationskli-
nik erwies sich meine doppelte Identitét als Pa-
tientin und Medizinanthropologin - obwohl ich
nicht aktiv auf einer Forschungsmission war, son-
dern sozial und kulturell ein Teil der ,Endo-Welt’
blieb - als wertvolles Instrument zur Gewinnung
von Perspektiven. Diese einzigartige Position so-
wie meine Erfahrungen aus fritheren Forschun-
gen dienten nicht nur als stabilisierende Kraft
inmitten der iiberwéltigenden Endo-Gespriache,
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 fiihren, dabei jedoch Distanz zu
wahren und gleichzeitig fiir unerwartete Einsich-
ten offen zu bleiben.

Meine Daten basieren auf Tagebucheintrigen,
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 Arzt:innen). Erginzt werden sie
durch medizinische Aufzeichnungen, E-Mails an
meine Liebsten und zahlreiche Gespriche mit
Endometriose-Betroffenen aus Rehabilitations-,
Selbsthilfe- und Aktivist:innengruppen. Die Da-
ten umfassen aullerdem Beobachtungen aus of-
fenen Diskussionen sowie Interaktionen zwi-
schen Patientinnen und medizinischem Personal
in der Rehabilitationsklinik und im Kranken-
haus. Dariiber hinaus stiitzen sie sich auf umfas-
sende Recherchen zu Endometriose, die sowohl
medizinische als auch sozialwissenschaftliche
Perspektiven einbeziehen, einschliefllich 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 ergénzen diese in-
terdisziplindre Grundlage.

Neben meinem beruflichen Interesse, chroni-
sche Erkrankungen aus sozialwissenschaftlicher
Perspektive zu erforschen, gab es eine personli-
che Motivation: Wie die Schriftstellerin und En-
dometriose-Aktivistin ABBY NORMAN glaube auch
ich nicht, dass Endometriose - entgegen ihrer
héufig mystifizierten Darstellung - unergriindlich
ist. Thre Komplexitéit wird im medizinischen Esta-
blishment jedoch oft unzureichend erforscht und
verstanden, was dazu fiihrt, dass Menschen, die
von Endometriose betroffen sind, hiufig eine pro-
aktive Rolle bei der Steuerung ihrer eigenen Ver-
sorgung iibernehmen, um Angste, Unsicherhei-
ten, Selbstvorwiirfe und Frustrationen aufgrund
dieser Unklarheit zu lindern (vgl. NORMAN 2018:
45). Mit anderen Worten: Die intellektuelle Ver-
arbeitung meiner korperlichen Erfahrung wurde
zu einem Bewiltigungsmechanismus, um genau
diese Unsicherheiten zu ertragen. Meine Perspek-
tive ist daher weder neutral noch vollstandig. Ob-
wohl ich mir der Vulnerabilitdten bewusst bin, die
mit einer Mikro-Autobiografie einhergehen - als
keine Arztin und als weibliche Forscherin - und
immer noch die Befiirchtung habe, dass meine
Gesundheitsprobleme mich definieren kénnten
oder, noch schlimmer, die Wahrnehmung ande-
rer iiber meine Einschrinkungen beeinflussen
konnten (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 personlicher Bericht. Er ist ein leiden-
schaftliches Plddoyer dafiir, dass chronisch kran-
ke Frauen und genderdiverse Menschen nicht nur
durch ihre individuellen Kérpererfahrungen, son-
dern auch durch ihre Zugehorigkeit zu einer Ge-
sellschaft, die ihnen keine gleichberechtigte Stim-
me gibt, tiefgreifend beeintrachtigt werden (vgl.
ANCIAN 2022; JUNGE & SCHMINCKE 2007). Dieses
Pliddoyer stiitzt sich auf empirische Studien zur
Endometriose und wird durch die Stimmen der
direkt Betroffenen untermauert, deren Mut zum
,Coming-out’ iiber Endometriose mich am meis-
ten inspiriert hat (siehe HAVELIN 2019; MANTEL
2010; NORMAN 2018).
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Die Nichtanerkennung von Schmerz

»Wie wiirden Sie Ihre Krankheit jemandem be-
schreiben, der sie nicht kennt?“ Thr Blick schweift
durch die Runde, die braunen Haare zu einem
Pferdeschwanz gebunden, der sie noch jiinger
wirken ldsst. Rohrenjeans, kein Endo-Belly, faszi-
nierend. Bitterkeit schwang bei diesem Gedanken
mit. Was fiir ein Kontrast. Zu den Jogginghosen, zu
uns, zu den blassen Gesichtern. Ein abgekdmpf-
ter Stuhlkreis ist das. Ich kann es nicht genau sa-
gen, aber etwas hallt in mir nach in diesen Reha-
Wochen, das schmerzt und verstorend wirkt. Ich
spiire, dass ich etwas von der Psychologin will.
Thr 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 fallt nichts ein. Eine Frau, die ich Sarah
nenne, antwortet schlagfertig: ,Endo ist bdse.
Aber nicht bosartig.“ Hannabh fiigt leise hinzu: ,Es
ist eine Krankheit, die mich oft zweifeln ldsst, 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 imaginidres Wohlfiihlpaket, das
wir immer bei uns tragen konnen. Ihr heiteres
Gemiit wirkt angesichts der sonst so bedriicken-
den Atmosphire im Stuhlkreis etwas befremd-
lich. ,Was wiirden Sie in diesen Koffer packen?“
Einige von uns antworten: Schmerztabletten, eine
Wiarmflasche, Krautertee. Wir brauchen kein Wohl-
fiihlpaket. Sie ahnt moglicherweise nichts von den
Fahigkeiten, die wir uns im Laufe unseres Lebens
angeeignet haben - so zu tun, als hitten wir kei-
ne Schmerzen oder Probleme, obwohl unsere Kor-
per unbindig, unberechenbar, von Angsten ge-
trieben sind. Was wir jetzt brauchen, sind sichere
Réume. Um unsere - zum Teil autoritdr aufoktro-
yierte - ,Endo-Identitdt’ zu verdauen, einzuord-
nen, anzunehmen oder auch abzulehnen. Um
die Wogen zu glédtten. Das Schwanken zwischen
Angst, Wut, Verleugnung, Hoffnung, Akzeptanz,
Verdrangung 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
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steckt jahrelanges Ringen. Ein jahrelanger Pro-
zess der ,Reintegration, in dem und an dem wir
zerbrechen, zerbrochen werden, uns verdndern
und manchmal vergessen, wer wir einmal waren
- in dem wir Menschen brauchen, die uns davor
bewahren, ,Endo zu bleiben'.

Beim Entlassungsgesprach im Krankenhaus
fragte ich Dr. K., ob ich die Reha iiberhaupt 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 fiirchtete — damals
unbewusster als heute - den schmerzhaften Uber-
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 grofd 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
tiber die individuelle Identitdt hinausgeht. Eine
Diagnose erfordert nicht nur Anstrengungen,
um ein Gefiihl von ,Normalitét‘ 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-
fahrlichste Form, bei der Endometriose-Herde
in andere Organe eindringen. Ausgedehnte Ver-
klebungen, Lisionen, Zysten, Verwachsungen
aus alten Blutungen und Narbengewebe in mei-
nem Bauchraum und Bauchfell, meiner Becken-
wand, in Gebarmutterhals, Eierstocken, Darm
und Harnleitern. Auch wurde Adenomyose dia-
gnostiziert - eine schmerzhafte Erkrankung, bei
der Gewebe in die Wand der Gebdrmutter ein-
dringt. Der Chirurg bemiihte sich, die Herde so
vollstdndig wie moglich zu entfernen, was meine
Schmerzen bis zu einem gewissen Grad linder-
te. Doch ich war mir bewusst, dass Endometrio-
se nicht ursdchlich 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 Arzt:innen fielen darun-
ter. Die Erkenntnis, eine Zasur zu erleben, die
Wellen des Unglaubens durch den Kérper schickt
(SCHREIBER 2021).
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Als Dr. K. und die Sozialarbeiterin an meinem
Bett standen, iberkam mich genau diese Welle.
,»Sie hatten eine [betont] schwere Operation. In sol-
chen Fillen empfehlen wir dringend eine Reha.”
Ich kam nicht mit. Wie konnte ich in diesem Endo-
Chaos landen? Dr. K. erkannte meine Ambivalenz:
»,Sie miissen wissen, dass nur die schlimmsten
Fille in der Reha landen. Da sind Frauen, deren
ganzes Leben von Endometriose bestimmt wird.
Das miissen Sie aushalten konnen.” Sie schien mich
nicht dazu zu zdhlen, ein Lichtblick. Ja, das stimmt.
Fiir 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, simtliche Mahl-
zeiten gemeinsam einzunehmen, um den Zusam-
menhalt innerhalb der Endo-Gruppe zu stiarken.
Dies bedeutete 24/7 ,Endo-Talk!, nicht nur bei den
gemeinsamen Mahlzeiten, auch auf den Géngen,
vor Behandlungen und Untersuchungen im War-
tezimmer, bei gemeinsamen Spaziergingen, in
schlaflosen Néchten. Tatsdchlich schuf der in-
tensive Austausch iiber Symptome und Bewdlti-
gungsmechanismen die Grundlage fiir ein Ver-
trauensverhiltnis innerhalb einer Gruppe zuvor
Unbekannter. Unser langer, gesprachiger Endo-
Tisch, besetzt von etwa 25 bis 30 Menschen, von
denen die meisten jiinger waren als ich und sich in
ihren Zwanzigern oder frithen Dreif§igern befan-
den, stief8 auf Verwunderung bei den anderen Pa-
tient:innen. Deren Griinde fiir den Reha-Aufent-
halt waren offensichtlich, sei es durch das Gehen
mit Kriicken oder das Uberstehen einer Chemo-
therapie. Dies fiihrte zu Fragen wie ,Ist das hier
eine Personalversammlung oder sind Sie krank?“
oder ,Was ist los mit Thnen?“ Solche Fragen sind
bedeutend, denn Endometriose bleibt fiir Aulen-
stehende unsichtbar. Wir alle waren geiibt darin,
darauf zu antworten und einen kurzen Uberblick
iiber die Krankheit zu geben: Bei Endometriose
wachst gebarmutterschleimhautdhnliches Gewe-
be auflerhalb der Gebdrmutter, wo es nicht hinge-
hort. Die Endometriose-Herde bleiben, formieren
sich, dringen tiefer in das Gewebe ein. Das Im-
munsystem reagiert auf das ektope Gewebe, was
Entziindungen und chronische Schmerzen verur-
sacht. Obwohl die Herde als gutartig kategorisiert
werden, konnen sie metastasieren und bleiben-

de Schidden 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 gekldrt. Obwohl die
Existenz von Endometriose seit dem 19. Jahrhun-
dert bekannt ist (vgl. dazu TRADER et al. in dieser
Special Issue), ist unser Wissen iiber ihre Patho-
genese, den Verlauf der Krankheit und die Patho-
physiologie der damit verbundenen Beschwerden
nach wie vor unvollstandig.

Endometriose wird hiufig als ,the missed di-
sease” (OVERTON & PARK 2010) bezeichnet, gilt
als ,,ontologisch umstritten“ (SEEAR 2014: 4) und
ist von divergierenden Hypothesen und Theo-
rien iiber ihre Geschichte, Entstehung, Hiufig-
keit und Atiologie geprigt (BALLWEG 1995: 275).
Diagnostische und therapeutische Unsicherheiten
verschirfen diese Problematik zusétzlich. Sozial-
wissenschaftliche Studien weisen auf die Unvoll-
standigkeit des Verstdndnisses von Endometrio-
se hin und werfen die grundlegende Frage auf,
ob iiberhaupt von einer ,Endometriose-Praxis’
oder ,Endometriose-Medizin‘ gesprochen werden
kann, wenn ein Konsens iiber 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 kontextabhdngig sind (2009). In diesem Zu-
sammenhang wird die Erkrankung als ,indeter-
minierte” Einheit betrachtet, um ihre Heterogeni-
tit sowie die ontologische und epistemologische
Unsicherheit zu erfassen. Indeterminiertheit be-
schreibt die vielschichtige und instabile Natur ei-
nes Phdnomens. Im Fall von Endometriose sind
die unklare Ontologie der Erkrankung und das
anhaltende Nichtwissen iiber 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-
sétze aus, sondern sie prigt auch maflgeblich die
Bewiltigungsstrategien der Betroffenen. Die dar-
aus resultierenden Herausforderungen - von Ein-
schrinkungen in der personlichen Identitét bis
hin zu den selbstzerstorerischen Auswirkungen
der Krankheit - werden durch problematische
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Annahmen iiber das endometriotische Subjekt
sowie durch verkiirzte Ursache-Wirkungs-Zusam-
menhéinge verstarkt. Besonders herausfordernd
empfinde ich den Mangel an prizisem Wissen,
der sich nicht nur in der medizinischen Gemein-
schaft und der 6ffentlichen Wahrnehmung, son-
dern auch in meinem eigenen Korper fortwih-
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 allmdhlich verdn-
derten. Die Augen wurden schwer vor Erschop-
fung, Schmerz und Trauer. 24/7 Reha bedeutete
zundchst eine korperliche 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 Intensitdt, wurde mein korperliches
Leid ernst genommen. Schmerzreduktion stand
an erster Stelle. Der Erhalt unserer Organe, wir
als Patientinnen, unsere Lebensqualitit - all das
hatte hochste Prioritét. In der Reha verfiigten die
Mediziner:innen und Korpertherapeut:innen
iber deutlich mehr Erfahrung im Bereich der En-
dometriose als viele niedergelassene Arzt:innen.
Sie rdumten mit weitverbreiteten Mythen iiber
die Erkrankung auf - etwa der falschen Annah-
me, sie konne durch Operation, Schwangerschaft
oder die Menopause geheilt werden - und zeig-
ten zugleich einfithlsames Verstdndnis fiir die in-
timsten Aspekte unseres korperlichen Zustands.
Anstatt uns Schuld zuzuschreiben, erkannten sie
die Unzulédnglichkeiten des Gesundheitssystems
an und teilten mit uns die Emporung liber das weit
verbreitete Unwissen iiber die Krankheit.

Vor der Reha hatte ich meine eigenen Turbu-
lenzen im Alleingang bewéltigt 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 Gefiihlen stieg in mir auf.
Zunichst: Erleichterung. Ich war nicht allein in
dieser Situation. Dann: Trauer und Schuldgefiihle.
Uber viele Jahre, die unwiderruflich verloren wa-
ren. Ich dachte an das Leben, das ich hétte flihren
konnen, wenn ich mich selbst ernster genommen
hitte oder wenn die Endometriose frither erkannt
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worden wire. Und schliefflich: 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 zusammenhéngen und die mir in
der Reha so deutlich wurden wie nie zuvor. Was
uns einte, war die langwierige Suche nach Erkla-
rungen fiir schwere Regelschmerzen, die bei eini-
gen ,nur zyklisch', bei anderen auch azyklisch auf-
treten, oft begleitet von vegetativen Symptomen
wie Ubelkeit, Erbrechen, Durchfall und starken,
Wehen-artigen Unterbauchschmerzen, die bis zur
Ohnmacht reichen kénnen (MECHSNER 2021: 24).
Weitere typische Symptome kénnen zyklisch auf-
tretende Schmerzen beim Wasserlassen (Dysurie)
und der Stuhlentleerung (Dyschezie), Schmerzen
beim Geschlechtsverkehr (Dyspareunie), starke
Blutungen, das Fatigue-Syndrom, eingeschréinkte
Empféangnisbereitschaft und Unfruchtbarkeit so-
wie Depressionen und Angststérungen umfassen.
Die Art und Schwere der Symptome héangt von der
Lokalisation und Form der Endometriose-Herde
ab. Da Endometriose ein wahrer Symptomwand-
lerist, haben Betroffene, die unter unspezifischen
oder komplexen Schmerzen (wie rektale Schmer-
zen, Schmerzen im Beckenbereich), chronischer
Erschopfung, Magenbeschwerden, Kopfschmer-
zen, Schwindel, Riickenschmerzen (bedingt durch
die Verbindung zwischen Gebdrmutter und Iliosa-
kralgelenk) oder zyklisch ausstrahlenden Schmer-
zen in den Gelenken und Beinen leiden, oft eine
besonders lange Leidensgeschichte hinter sich.
Die chronischen Schmerzen fiithren haufig zu ei-
ner zunehmenden Immobilitdt. Dazu kommen
Belastungen durch Mehrfacherkrankungen, die
den Leidensdruck sowohl fiir die Betroffenen als
auch fiir ihr soziales Umfeld erh6hen. Neben den
akuten und chronischen Symptomen wird Endo-
metriose auch mit langfristigen gesundheitlichen
Risiken in Verbindung gebracht, darunter ein er-
hohtes Risiko fiir 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-



144

CAROLINE MEIER ZU BIESEN

keit, Endometriose zu diagnostizieren, sondern
vielmehr aus unserem kollektiven Ringen darum,
bestimmte Symptome als abnormal zu erkennen
- sowie aus der vermeintlichen Unféhigkeit, mit
,normalen Schmerzen’ 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 Fahigkeit, im medizinischen System be-
harrlich den richtigen Ton zu treffen, um Glaub-
wiirdigkeit zu erlangen.

Geteilte Korper

Die Medizinanthropologie hat intensiv die Kon-
flikte untersucht, die entstehen, wenn Patient:in-
nen mit medizinischen Expert:innen in soge-
nannten , geteilten Kérpern®interagieren (DUMES
2020). Mit dem Begriff ,geteilte Kérper®, den die
Geschlechterforscherin DUMES bezugnehmend
auf die Lyme-Borreliose prégte, beschreibt sie,
dass der Korper in vielen medizinischen Kontex-
ten nicht als kohdrente Einheit wahrgenommen
wird, sondern durch dullere Krifte fragmentiert
und neu definiert erscheint. Diese Fragmentie-
rung hat Auswirkungen auf das Wohlbefinden der
Betroffenen. Besonders deutlich wird dieses Phé-
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 moglicherweise 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 fiir diese
komplexen Wechselwirkungen zwischen Korper-
wahrnehmung, Schmerz und sozialer Anerken-
nung ist die Endometriose.

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

kungen hormoneller Verhiitungsmittel, die mir
gegen die ,Periodenkrdmpfe’ verschrieben wor-
den waren. Die Ignoranz gegeniiber Endometrio-
se-Symptomen duflert sich in regelmaRigen klei-
nen Dosen - und das zu einem hohen Preis. Es
besteht eine klare Korrelation zwischen der Dau-
er und Intensitédt der Beschwerden und dem Aus-
mal} der Erkrankung. Verdnderungen 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 spéten
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
- ,erfiihlt’ werden kann. Erst mit der Zeit treten
nachweisbare Verdnderungen auf zelluldrer 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 frithzeitigen Diagno-
se, um irreversible Schiaden zu verhindern (BALL-
WEG 2003). Ganz zu schweigen von der Tatsache,
dass die verzogerte Diagnose selbst zu einer er-
heblichen Stressquelle wird und so zur Verschlim-
merung der Endometriose-Symptome beitrigt
(siehe dazu Studien zu den syndemischen Effek-
ten von Endometriose, Stress und Stigma: BULLO
2018; CULLEY et al. 2013; GRIFFITH 2017).

Mein personlicher Kampf fand - vorerst - sei-
nen Abschluss an einem kalten Novembermor-
gen im Jahr 2019, um 7 Uhr, im Sprechzimmer
eines fiir Endometriose zertifizierten Kranken-
hauses. Dr. R. bestitigte den Verdacht auf Endo-
metriose und entschied sich fiir eine Operation.
Gliicklicherweise wusste Dr. R., was er tat, und
die Untersuchung war wenig schmerzhaft. Wah-
rend ich mich zuriicklehnte und versuchte, beim
transvaginalen Ultraschall entspannt zu bleiben
- einer notwendigen, wenn auch unangenehmen
Untersuchung, bei der Druck auf die Gebarmut-
ter und die Beckenregion ausgeiibt wird, um die
Bildgebung zu erleichtern -, wolbte sich mein
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Bauch, und ich fiihlte mich elend. Ich fragte den
Experten nach einem moglichen Zusammenhang
zwischen dem Bldhbauch und der vermuteten
Krankheit. Seine Antwort lautete: ,,Nein, das ist
das pramenstruelle Syndrom.” Dr. R. ldchelte, und
sein Blick war nur leicht patronisierend. Er entlief3
mich mit den Worten: ,,Sie kommen zwanzig Jahre
zu spét. Aber wenn Sie wollen, mache ich Thnen
da unten alles wieder schick.” Ich kapitulierte und
lachelte zurtick.

In den vergangenen zwanzig Jahren und mehr
habe ich gelernt - und es wurde tief in meine Psy-
che eingebrannt -, dass meine Schmerzen normal
seien. ,Normalin einer Sprache, die von menstru-
ationsbedingter Negativitdt durchzogen und von
misogynen Untertonen geprégt war. Ich habe die
Uberzeugung verinnerlicht, dass die Menstruati-
on selbst eine Tortur sei, die stoisch ertragen wer-
den miisse - eine ungliickliche Facette der weibli-
chen Existenz, die die Vorstellung aufrechterhielt,
dass Leiden zur Weiblichkeit gehore (,,Es ist das
Los einer Frau, zu leiden.”). Killerkrampfe und re-
gelmillige blutige Blasenentziindungen wurden
als normale Merkmale des weiblichen Korpers ab-
getan. Und wenn ich mehr zu leiden schien als an-
dere, wurde mir suggeriert, es sei ,pramenstruelle
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-
wiltigen - wir gehen zur Arbeit, zur Schule, zu so-
zialen Veranstaltungen, kiimmern 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 unertrig-
lich. Die schlimmste Schmerzepisode ereignete
sich wihrend eines Forschungsaufenthalts in Af-
rika. Meine regelméfigen Schmerzen glichen ei-
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nem Schwelbrand, der immer héufiger aufloder-
te, auch unabhingig vom Zyklus. Der Ubergang
zum Fldchenbrand war schlieflich nicht mehr
weit, und keine Korperhaltung brachte Linderung
gegen den Stacheldraht, der sich in mein Inneres
bohrte. Ich spiirte deutlich - und ich hatte Recht
-, dass dies nicht normal war. Nach meiner Riick-
kehr stellte meine Gyn#kologin grof3e Eierstock-
zysten und auffillige Wucherungen fest: ,Das Ge-
webe konnte Endometrium sein, aber ich mochte
Sie nicht beunruhigen.” Ich kannte Endometrio-
se und war sofort beunruhigt. ,Was soll ich tun?*,
fragte ich. Sie seufzte: ,,Gute Frage.”

Meine Gynékologin sowie weitere Fachérzt:in-
nen, an die sie mich zur Zweitmeinung iiberwie-
sen hatte, dullerten diese Verdachtsdiagnose iiber
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 weifler, akademischer Cis-Frau mit sozia-
lem Kapital zugutekamen. Zwar gab es Leitlinien,
wie ich spéter in der Reha erfuhr, doch weder ich
noch meine Gyndkologin waren damit vertraut.
Hiufig fiihlte ich mich von drztlicher Seite nicht
nur allein gelassen in einem komplexen Entschei-
dungsprozess, sondern mein Korper wurde (ab-
gesehen von wenigen Ausnahmen) systematisch
entwertet. Es erforderte viel Kraft, bestindig da-
gegen zu halten. In einem relativ kurzen Zeit-
raum - von Anfang 2018 bis Anfang 2020 - wur-
de ich von vierzehn verschiedenen Arzt:innen
untersucht, von der Verdachtsdiagnose bis zur
endgiiltigen Bestédtigung und der anschliefenden
Nachsorge. Dabei gab es viele widerspriichliche
Aussagen zur Sinnhaftigkeit einer Operation und
den dafiir geeigneten Operateur:innen. Also tat
ich, was immer mir mdglich war. Ich informierte
mich im Internet, las Studien iiber die Evidenz von
Bauchspiegelungen, die Risiken, Komplikationen
und Nebenwirkungen, bemiihte mich, seriése von
unseriosen Quellen zu unterscheiden. Ich sprach
mit befreundeten Betroffenen, die eine Opera-
tion hinter sich hatten, und versuchte abzuwi-
gen, ob Akupunktur ausreichen wiirde, um mei-
ne Schmerzen zu regulieren. Meine Arztin zeigte
Versténdnis, war jedoch unsicher, ob ,,nur Zysten*
eine Operation rechtfertigen wiirden, begleitet
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von ihrem Mantra: ,,Nur Sie konnen beurteilen,
ob Thre Schmerzen ertréglich sind oder ob Sie ei-
nen chirurgischen Eingriff brauchen.” Ertréglich
ist relativ. In einer Kultur, die menstruationsbe-
dingte Beschwerden bagatellisiert, ignoriert oder
als normal betrachtet, hatte ich 1angst das Gespiir
dafiir verloren, was ,normale‘ Schmerzen sind.
Meine Untétigkeit war nicht nur kulturell gepréagt,
sondern psychologisch bedingt. ELEANOR THOM
beschreibt in ,Private Parts“ (2019: 11), wie tief
verankerte gesellschaftliche und familidre Glau-
benssysteme die Wahrnehmung von Schmerzen
bei Endometriose beeinflussen. Sie reflektiert,
dass sie ihre Schmerzen iiber Jahre als ,normal’
akzeptierte und ihre Symptome eher ertrug, als
sie als gesundheitliches Problem anzuerkennen.
Ahnlich war auch in meiner Familie das Ethos der
,Tapferkeit' tief verankert - nicht zu jammern wur-
de anerkannt, Klagen hingegen weniger. Ich ver-
sdumte, korperliche Grenzen auf gesunde Weise
zu respektieren. Es gab viele Momente, in denen
ich nichts erreichte, aulRer mich selbst zu ver-
schleiflen. Zudem waren meine Gynékologin und
ich uns einig, dass viel auf dem Spiel stand. Die
Endometriose-Operation, die als einer der an-
spruchsvollsten Eingriffe in der Gynékologie gilt,
birgt Risiken. Als diagnostischer Goldstandard gilt
die Laparoskopie, doch dieses Verfahren ist inva-
siv, kostspielig und mit Risiken verbunden - dar-
unter Nervenschéden, Verletzungen der Becken-
organe oder grofer Blutgeféfle sowie die Bildung
postoperativer Verwachsungen (ZONDERVAN et al.
2020). Chirurg:innen miissen bei fortgeschritte-
nen Verklebungen die richtige Balance zwischen
Radikalitdt und dem Erhalt der Organfunktion fin-
den (MECHSNER 2021). Frauen, die sich nicht in
die Hande erfahrener Operateur:innen begeben
- oder dies aufgrund begrenzter Expertise je nach
Bundesland nicht kénnen oder bei staatlicher
Krankenversicherung keine Wahlmoéglichkeit 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 méglichen Rezi-
diven triggerten und mich an der Frage zweifeln
lieRen, ob ich mich angesichts der Komplikatio-
nen bei meiner eigenen Operation in fahige Han-
de begeben hatte.

Endo-Werden und -Nicht-Werden

»Disease is a relationship.”

DONNA HARAWAY 2000

Selbst als meine Schmerzen wiahrend der Reha-
bilitation allm&hlich nachlieRen, blieben das Ha-
dern und meine Scham dariiber, wie es so weit
hatte kommen kénnen. Warum hatte ich zugelas-
sen, dass mein physisches Wohlbefinden systematisch
missachtet wurde - nicht nur vom medizinischen Sys-
tem, sondern auch von mir selbst? Wie konnen wir uns
an eine Realitdt anpassen, in der Schmerzen als et-
was Unvermeidliches gelten? CLARK beschreibt ein-
driicklich, wie Betroffene von Endometriose auf-
grund der fortwahrenden Infragestellung ihrer
Schmerzen durch Arzt:innen und ihr Umfeld in
Selbstzweifel geraten (2012: 83). Wer iiber 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 Korper,
sondern auch in sich selbst (vgl. JUNGE & SCHMIN-
CKE 2007). Wenn arztliche Konsultationen Symp-
tome nichtals das erkennen, was sie sind - Anzei-
chen einer Endometriose - und (jungen) Frauen
vermittelt wird, ihre Unterleibsschmerzen seien
iibertrieben, dann wird ihr Leiden nicht nur ver-
kannt, sondern auch entkoppelt von der tatséch-
lichen Schmerzbelastung (vgl. NORMAN 2018: 52).
Diese Erfahrung fiihrte bei mir - wie bei vielen
Betroffenen - zu einer belastenden, aber allzu ver-
trauten Schlussfolgerung: Dein Korper ist nicht nor-
mal. Du bist nicht normal. Du bist schuld.

Die Rehabilitationsklinik spielt eine Schliissel-
rolle bei der Wiederherstellung des Selbst nach der
Diagnose, nach Krankheitsepisoden, Operationen
oder Riickfillen, die das Leben und Lebenslédufe er-
schiittert und unterbrochen haben. Doch trotz der
umfassenden Unterstiitzung birgt der Raum Reha-
bilitation auch Herausforderungen. Gerade dort,
wo ,Heilung’ gesucht wird, kann eine Endo-Identi-
tat auf schmerzhafte Weise (mit-)geformt werden.
Im Fall von Endometriose fiihrt der Behandlungs-
weg nicht immer zu einer triumphalen Losung
(SEEAR 2014: 24). Dieser Prozess ist mit zahlrei-
chen Herausforderungen verbunden, inshbesonde-
re durch die korperlichen Verdnderungen infolge
invasiver Eingriffe. Die Diagnose markiert haufig
den Beginn eines Lebens, das Anpassungen erfor-
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dert - geprégt von der kontinuierlichen Interakti-
on mit Spezialist:innen, invasiven Behandlungsme-
thoden und einem intensiven Selbstmanagement
(JUTEL 2009; MANDERSON et al. 2008). In der Reha
kidmpfte ich mit der Angst, eine Identitét zu verlie-
ren, die auf einem gesunden Korper beruhte, und
mit dem Gefiihl, eine Zukunft einzubiiflen, die un-
trennbar mit dieser kdrperlichen Unversehrtheit
verbunden war. Der Umgang mit der Unsicherheit
eines kranken Korpers fiel mir schwer, ebenso wie
die ,Verkorperung von Endo’. Ich wehrte mich da-
gegen, meine Identitit in der Krankheit zu finden
oder mich durch sie definieren zu lassen. Gleich-
zeitig war es herausfordernd, mich von der medi-
zinischen Perspektive zu 16sen, durch die mein Le-
ben in der Reha betrachtet wurde (RICHARDS 2008:
1721). Wahrend medizinischer Vortrage und Be-
rufsberatungen, in denen es um Prognosen zu le-
bensbegrenzenden Faktoren und den Antrag eines
Behindertenstatus ging, fiihlte ich mich gefangen -
ohne Moglichkeit, dem ,Endo-Sein' zu entkommen.
Mein Korper, aber auch mein Geist, war wund, vul-
nerabel, dngstlich. Aspekte meines Selbst, die ich
einst der Auflenwelt priasentierte - mein gesunder
Korper, mein Sinn fiir Humor, meine berufliche Ta-
tigkeit -, schienen bedroht (vgl. RIESSMAN 2015).
In dieser Phase wurde mir bewusst, dass chro-
nische Krankheit Identitdt nicht nur herausfor-
dert, sondern aktiv verdndert. Die ausschlief3li-
che Fokussierung auf die Beziehungen zwischen
Menschen mit Endometriose blendete viele ande-
re Verbindungen aus, die mein Leben ausmach-
ten. Doch unsere Identitdten reichen weit iiber
die Krankheit hinaus, sie werden von sozialen,
emotionalen und beruflichen Beziehungen ge-
prégt, 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 urspriinglichen Hoff-
nungen und Erwartungen. Diese Diskrepanz kann
zu einer Entfremdung fithren: zwischen Korper
und Selbst, aber auch zwischen Selbst und Um-
welt. Das Selbst gerét ins Wanken, erfdhrt Leid
und erfordert eine Neuausrichtung - eine ,,bio-
graphische Arbeit” (BURY 1982: 169). Ein wesent-
licher Bestandteil dieser biographischen Arbeit
war fiir mich das autoethnographische Schrei-
ben. Die Suche nach einer alternativen Sprache,
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die vielfdltige Gesundheitszustdnde 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 groflen Widerhall. Durch das Verschriftli-
chen meiner Erlebnisse versuchte ich, Struktur in
einen fragilen Lebensabschnitt zu bringen - ein
Prozess, der liber Reflexion hinausging und aktiv
meine Identitat veranderte (ZUSSMAN 2012: 808).

Wéhrend der Reha begannen destruktive Mus-
ter allmdhlich zu brockeln. Mir wurde klar, dass
unser Leid weder naturgegeben noch unaus-
weichlich ist, sondern ebenso Produkt kultureller
Einfliisse. Ich distanzierte mich von der Vorstel-
lung, selbst fiir meine Krankheit verantwortlich zu
sein. Die Hiirden fiir 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,
Identitdt und soziale Erfahrungen der Betroffe-
nen und analysiert den umstrittenen Charakter
der Erkrankung sowie ihre diskursive Rahmung.
Besonders prignant ist ihre Identifizierung einer
yeinzigartigen Dualitdt” (172), die fiir mein Ver-
stdndnis 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 Storfaktor
fiihrt dazu, dass Endometriose-Patientinnen hiu-
fig als abnormal oder hysterisch wahrgenommen
und somit als Krankheitsursache konstituiert und
stigmatisiert werden. Kurz gesagt, sie werden
als Korper betrachtet, der der Kontrolle bedarf
(STRANGE 2000; USSHER 2006; YOUNG et al. 2019).
Die biomedizinische Bagatellisierung von Menst-
ruationsschmerzen priagt wiederum gesellschaft-
liche Vorstellungen iiber die Erkrankung, ein-
schlieflich der Annahme, dass Frauen selbst fiir
ihre Erkrankung verantwortlich seien (HUDSON
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2022). Diese Sichtbarkeit wird durch weitgehend
unhinterfragte, misogyn gepriagte medizinische
Diskurse, Ideologien und ,typische Patientinnen-
Profile‘ verstarkt. Demnach gelten wohlhaben-
de, weille, karriereorientierte, ,zu viel denkende’,
intelligente, dngstliche und perfektionistische
Frauen als besonders anfillig fiir die Krankheit.
Endometriose wurde lange Zeit als Strafe fiir 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 auslost, die sich Kinder ge-
wiinscht hétten, 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 ,unterbeschiftigte” Gebarmutter (hyste-
ra) zurlickreichen (NEZHAT et al. 2012). Dieser
Glaube postuliert, dass eine ,ungenutzte’ Gebar-
mutter im Korper ;,wandere’, was die patriarchale
Sichtweise auf den weiblichen Korper widerspie-
gelte. Der weibliche Korper wurde dabei primir
auf seine Fortpflanzungsfunktion reduziert, was
Frauen nicht nur in hdusliche und mditterliche
Rollen drédngte, sondern auch medizinische Dis-
kurse prégte, 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 héufig als
psychologisch instabil oder iberempfindlich klas-
sifiziert. Gleichzeitig pragen cissexistische und es-
sentialistische Vorstellungen von Geschlecht - die
den weiblichen Korper vorrangig als Reprodukti-
onsorgan betrachten - sowohl dtiologische Theo-
rien als auch Behandlungsparadigmen bei Endo-
metriose (JONES 2015). Diese legen den Fokus auf
die Fortpflanzungsfahigkeit und perpetuieren den
Mythos, dass Endometriose ausschlief§lich eine
gynakologische Erkrankung sei - anstatt eine, die
den gesamten Korper betrifft. Dabei wird oft igno-
riert, dass primér auf die Reproduktion ausgerich-
tete Behandlungsansitze bei Endometriose viel-
fach unwirksam sind (SIROHI et al. 2023). Ahnlich
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 Behandlungsansitze oft auf reine Sym-
ptombekdmpfung 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-
biichern 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 iiberwie-
gend schmerzbezogen, inhdrent subjektiv und
fiir die Medizin schwer fassbar (BALLWEG 2003:
344; PHILLIPS & MOTTA 2000: 12; WHELAN 2007:
957). Um eine Diagnose zu erhalten, miissen un-
sere Beschwerden anerkannt werden, was sich oft
als Hiirde herausstellt. Die Menstruation wird als
wdiskreditierendes Attribut“ (GOFFMAN 1963) be-
trachtet, und das Offenbaren von Menstruations-
unregelmilligkeiten (sowie Dyspareunie) macht
uns anfallig fiir Stigmatisierung und Demiitigung
(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 geprigten 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) verstérkt, die das
Verbergen der Menstruation vorschreiben. In-
folgedessen zogern Menschen mit menstruati-
onsbedingten UnregelmiRigkeiten, die durch
Endometriose verursacht werden, haufig, ihre Be-
schwerden offen anzusprechen. Dieses Schweigen
und die damit verbundene Stigmatisierung tragen
dazu bei, dass Symptome verleugnet werden, sich
Diagnosen verzdgern oder gesellschaftliche Dis-
kussionen liber Endometriose unterdriickt 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 Realitit der Erfahrung ins-
besondere von Arzt:innen angezweifelt werden,
wenn die Schmerzintensitdt nicht objektiv nach-
weisbar ist (siehe auch MARKOVIC et al. 2008). Dies
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stellt ein intersektionales Problem dar, bei dem
genderbezogene Identitdtskonstruktionen 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 Arzt:innen hiufig als weniger ver-
lassliche Erzédhler:innen ihrer Schmerzerfahrun-
gen im Vergleich zu weillen 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 ,weiller Karrierefrauen“ verstarkt
(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 Gebdarmutter
und starken Schmerzen geteilt (JACKSON 1992).

Auch in der Reha brachten viele ihre Erleich-
terung dariiber 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 fréhliche, griin gefirbte Figuren,
die durch ein zartes, blassrosa Herz verbunden
waren. Ihre Beschreibung - ,Caro, die den Ti-
ger reitet” und ,,Caro mit Sonne im Bauch” - be-
rithrte mich tief. In der Reha versuchte ich, das
,Endo-Biest‘ zu zdhmen und wieder zu mir selbst
zu finden. Doch was meine Nichte scheinbar mii-
helos malte, kollidierte oft mit meiner Realitit.
Das Bild fangt den Balanceakt ein: den Tiger zu
reiten und gleichzeitig die tiefe Verletzlichkeit zu
spiiren, die chronic living mit Endometriose mit
sich bringt.
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Abb. 1 ,Caro, die den Tiger reitet”, Elise Meier zu
Biesen.

Der Kampf war nicht nur kérperlich - neu zu ler-
nen, meinen Kdrper als gesund zu betrachten,
an guten Tagen in ihn zu investieren, Ressourcen
aufzubauen. Es ging ebenso darum, als Person
zu tliberleben, die ,nicht nur‘ 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 préagen. Die Anerkennung dieses dyna-
mischen Wechselspiels zwischen gesunden und
kranken Episoden ist essenziell (SMITH-MORRIS
2010: 36). Es ist ein Prozess des ,Endo-Werdens'
und ,-Wieder-Nicht-Werdens’ - eine stindige Be-
wegung zwischen Krankheit und Alltag, zwischen
Einschrankung und Normalitét. Besonders die Re-
habilitationsklinik stellte fiir mich eine liminale
Phase dar: einen Schwebezustand zwischen dem
Verlust der alten Identitét und der miihsamen
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 hartnéckig;
sie kann Freundschaften, Familien und Karrieren
erschiittern. Doch auch wir sind hartnéckig - wi-
derstandsfihig, 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 Méddchen gemalt wurde. Und heute, wihrend
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ich mich mit Endometriose auseinandersetze, fra-
ge ich mich, welche Rolle autoethnographisches
Schreiben spielt. Krankheitserzahlungen sind
mehr als Texte - sie sind Interaktionen zwischen
Erzdhler:in und Zuhorer:in (FRANK 1998). Sie ge-
ben jenen eine Stimme, die ,unh6rbare 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
- Identitatsbildung, Bewéltigungsmechanismen
und den Umgang mit korperlichen Symptomen.
Diese personlichen Erfahrungen reflektieren
weiterreichende gesellschaftliche Phdnomene.
Endometriose ist historisch als ,Frauenleiden’
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 Selbstfiirsorge abzutun. Betroffene
verbringen Jahre auf der Suche nach Diagnosen,
Verstdndnis, Linderung und Heilung - ein Kampf
gegen unsichtbare Barrieren der Skepsis und Ab-
wertung weiblicher Schmerzen. Die Philosophin
MIRANDA FRICKER prigte den Begriff ,epistemi-
sche Ungerechtigkeit” als die Vorstellung, dass
sjemandem speziell in seiner Eigenschaft als Wis-
sender Unrecht zugefiigt 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 iiber die notwen-
digen Begriffe und Deutungsmittel verfiigen,
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 Glaubwiirdigkeit abgesprochen
wird. Hermeneutische Ungerechtigkeit ist ,die
Ungerechtigkeit, die eintritt, wenn ein bedeuten-
der Bereich der eigenen sozialen Erfahrung auf-
grund eines strukturellen Identititsvorurteils in
der kollektiven hermeneutischen Ressource dem
kollektiven Verstdndnis entzogen wird“ (FRICKER
2007: 155). Ein eindriickliches Beispiel hierfiir
sind die Erfahrungen von Menschen mit Endo-
metriose. Bevor die Krankheit als schmerzhafte

chronische Erkrankung diagnostiziert wird, er-
leben viele Betroffene medical gaslighting: Thre
Symptome werden nicht ernst genommen, was
ihnen nicht nur das Verstdndnis fiir ihren eige-
nen Korper erschwert, sondern auch die Mog-
lichkeit nimmt, ihr Leiden anderen gegeniiber
verstidndlich zu machen. Gesellschaft und Medi-
zin haben lange keine ausreichenden Deutungs-
mechanismen bereitgestellt, um diese Erfahrun-
gen angemessen zu erfassen und zu validieren.
Die langjéhrige 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 fordert und andere ausschlie3t (TUANA 2006;
NAGHIPOUR & MAIR in dieser Special Issue). Dies
flihrt zu einer Wissensliicke, 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 gynékologischen Diskurs alarmierend un-
terreprasentiert (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 horen und
zu berlicksichtigen. Um ihr entgegenzuwirken,
fordert sie eine bewusste, anti-voreingenomme-
ne Haltung in der Zeugnis-Sensibilitdt (FRICKER
2007: 28f.). Eine solche Haltung konnte zu einer
gerechteren epistemischen Praxis fiihren - einer
Praxis, die sicherstellt, dass marginalisierte Stim-
men gehort, ernst genommen und in den wissen-
schaftlichen Diskurs eingebunden werden.
Indem ich meine personlichen Erfahrungen
mit Endometriose in grofSere gesellschaftliche Zu-
sammenhinge einordne, mochte ich bestehende
Ungerechtigkeiten hinterfragen und zu einer in-
Kklusiveren epistemischen Landschaft beitragen.
Autoethnographisches Schreiben kann dabei als
Instrument zur Bekdmpfung epistemischer Un-
gerechtigkeiten dienen. Es fordert die Entwick-
lung epistemischer Tugenden, insbesondere der
Zeugnisgerechtigkeit, also einer fairen und vor-
urteilsfreien Bewertung der Glaubwiirdigkeit von
Betroffenen. Durch die Verkniipfung der materi-
ellen Realitdt von Endometriose mit ihrer diskur-
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siven Rahmung habe ich aufgezeigt, wie eng die
Behandlung von Endometriose mit stigmatisie-
renden Narrativen iiber Menstruation verbunden
ist. Diese Narrative verstirken Missverstdndnis-
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 Bemiihungen, Endometriose als systemische,
ganzkorperliche und nicht nur gynékologische Er-
krankung neu zu definieren, er6ffnen neue Per-
spektiven und ein umfassenderes Verstdndnis.
Trotz anhaltender Herausforderungen besteht
die Hoffnung, dass kiinftige Generationen ihre
Schmerzen frither erkennen, artikulieren und
gezielt behandeln lassen konnen. Die zunehmen-
de Klarheit, mit der jiingere Betroffene heute ihre
Bediirfnisse formulieren, ist ein Zeichen des Fort-
schritts und ein Grund zur Zuversicht. Mit diesem
Artikel méchte ich dazu beitragen, diesen Wandel
voranzutreiben.

Notes

1 Mein herzlicher Dank gilt den Mitgliedern der Ar-
beitsgruppe Medical Anthropology an der Freien Uni-
versitdt Berlin fiir ihre hilfreichen und einfiihlsamen
Kommentare zur ersten Fassung dieses Artikels. Mein
besonderer Dank gilt Kelly Mulvaney, die mich auf das
Konzept des ,Nicht-Endo-Werdens“ aufmerksam ge-
macht hat. Ich danke Anika Konig und Sarah Wiltschek
fiir unsere tiefgehenden Diskussionen iiber den Ein-
fluss misogyner Theorien in der Gynékologie sowie
iiber die strukturelle Abwertung und Benachteiligung
von Weiblichkeit und Frauenkorpern in der Gesell-
schaft. Schlief8lich gilt mein besonderer Dank den an-
onymen Gutachter:innen und den Herausgeber:innen
dieser Special Issue zu Gender und Medizin fiir ihr du-
Rerst konstruktives Feedback zur Uberarbeitung.

2 EinschlieRlich cisgender, Trans*, inter*, nichtbi-
nér. Ich verwende die Begriffe ,,Frauen“ und ,Frauen-
gesundheit”, wenn kontextuell angemessen (in dem
Bewusstsein der damit einhergehenden essentialisti-
schen Fortschreibungen von deterministisch katego-
risierten Minner-und Frauenkorpern, 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 fiir diejenigen, bei denen die Krankheit
diagnostiziert wurde.

3 Menschen mit Endometriose haben Anspruch auf
eine Reha, wenn sie nach einer langen Operation ge-
schwicht sind, nach chirurgischen Komplikationen,
bei Blasen- oder Darmstérungen oder wenn sie an
Mehrfacherkrankungen wie chronischer Fatigue oder
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Depression leiden. Die Kosten werden von der Ren-
tenkasse und durch einen personlichen Zuschuss ge-
tragen.

4 Vgl. hierzu auch TRADER et al. im Band.

5 Die Atiologie 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 fiir Details). Eine multifaktorielle
Genese ist nicht auszuschlielen.

6 Der Genesungsprozess wiahrend der Reha umfasst
ein breites Spektrum an Methoden zur Selbstfiirsor-

ge und -entwicklung (,Technologien des Selbst®). Sich
selbst und vor allem den eigenen Korper (wieder) an-
zunehmen. Stressabbau, Schmerzreduktionskurse,
physiotherapeutische Bewegung, Gruppentherapie,
psychotherapeutische Einzelgespréche, das Fiihren ei-
nes Tagebuchs, gesunde Erndhrung, 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 Fiir Einzelheiten {iber das deutsche Gesundheits-
system in Bezug auf die (fehlende) Endometriosever-
sorgung sowie die Diagnoseverzogerung, siehe die Bei-
trage von TRADER et al. und Knittel in diesem Special
Issue.

8 An dieser Stelle danke ich Andrew McDowell fiir sein
Gespréch und diese Einsicht.

9 Siehe dazu auch die Ergdnzungen 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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