»und dann habe ich [...] drei Jahre damit gelebt, dass es halt einfach
wehtut.
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Abstract Endometrioseist eine chronische Erkrankung, die bis zu 10 % der Menschen, die mit Uterus geboren wur-
den, betrifft. Eines der haufigsten Symptome von Endometrioseist starker Schmerz, derwéahrend, aber auch auRer-
halb der Menstruation auftreten kann. Trotz der groRen Zahl an Betroffenen ist Endometriose sowohl medizinisch
als auch sozialwissenschaftlich noch immer untererforscht, was auf die Tatsache zuriickgefiihrt wird, dass es sich
um eine ,weiblich‘ konstruierte Erkrankung handelt. Diese Forschungsliicke wird besonders deutlich in Bezug auf
das Thema Sexualitat, obwohl die wenigen vorhandenen Studien gezeigt haben, dass Betroffene die Auswirkungen
der Erkrankungaufihr Sexualleben als besonders belastend wahrnehmen. Aus diesem Grund hat sich ein studenti-
sches Forschungsprojekt an der Freien Universitdt Berlin diesem Thema gewidmet und sich mit den Auswirkungen
von Endometriose auf das Sexualleben Betroffener beschéftigt. Unsere Interviews mit Betroffenen und die Analy-
sevon Social Media-Daten ergaben, dass die sexuellen Erfahrungen und Praktiken Endometriose-Erkrankter stark
gepragt sind durch Medical Gaslighting, Periodenscham und Angst vor einem Abweichen von gegenderten Norm-
vorstellungen. Die fehlende Forschung zu diesen Themen verscharft diese Problematik. Der vorliegende Artikel hat
daher zum Ziel, dieses noch im Entstehen begriffene Forschungsfeld mit zu etablieren.
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Endometriose ist eine chronische Erkrankung,
die weltweit je nach Studie und Schitzung 6 bis
10 % aller Menschen mit Uterus betrifft, und von
denjenigen in dieser Gruppe, die infertil sind, so-
gar 35 bis 50 % (GIUDICE & KAO 2004: 1789). Bei
Endometriose wachst Gewebe dhnlich dem, das
den Uterus auskleidet (Endometrium), aullerhalb
des Uterus, typischerweise an anderen Fortpflan-
zungsorganen, inneren Organen, und selten sogar
im Gehirn (ebd.). Wahrend des Menstruationszy-
klus baut sich das Endometrium in Vorbereitung
fiir die Einnistung einer befruchteten Eizelle auf,
wird, wenn keine Befruchtung stattfand, abgebaut
und in Form der monatlichen Blutung ausgeschie-
den. Bei Personen mit Endometriose baut sich das

Gewebe aullerhalb des Uterus dhnlich auf, kann
jedoch nicht auf die gleiche Weise abgebaut
werden, bzw. kann das Blut nicht abflieRen,
was zu einer Anschwellung, Zysten und letzt-
endlich Entziindungsreaktion fiihrt. Die Symp-
tome der Endometriose fallen unterschiedlich
aus, umfassen jedoch héufig starke Unterleibs-
schmerzen, starke oder unregelméfige Blutun-
gen, Fatigue, Krampfe, Verdauungsprobleme
und Beschwerden wihrend oder nach dem Ge-
schlechtsverkehr sowie Unfruchtbarkeit. Be-
troffene berichten von so starkem Schmerz,
dass er bis zur Bewegungsunfidhigkeit oder Ohn-
macht fiihrt (BOSELEY et al. 2017). Die Erkran-
kung kann daher erhebliche Konsequenzen fiir
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den Alltag und die Lebensplanung Betroffener
haben (KENNEDY et al. 2005: 2698-2704).

Einer der ersten historischen Berichte {iber En-
dometriose stammt von Daniel Schroen, der die
Krankheit in seiner Doktorarbeit im Jahr 1690 be-
schrieb. Laut NEZHAT et al. (2020) begannen Me-
diziner:innen im 19. Jahrhundert, Endometriose
genauer zu untersuchen. Karl Freiherr von Roki-
tansky befasste sich im Jahr 1860 mit extraovari-
ellen Formen der Endometriose als Adenomyoma
(EBERT 2019). Trotzdem gilt Endometriose bis heu-
te als wenig erforscht, sodass der Wissensstand zu
dieser chronischen Erkrankung noch immer ge-
ring ist. Es besteht daher die klare Dringlichkeit,
Endometriose sowohl medizinisch als auch sozial-
wissenschaftlich stdrker zu erforschen. An diese
Forderung schlief$t dieser Text an, der aus einem
studentischen Forschungsprojekt am Institut fiir
Sozial- und Kulturanthropologie der Freien Uni-
versitdt Berlin im Wintersemester 2022/23 ent-
standen ist.

Unsere ersten explorativen Recherchen, die
wir vorrangig in Sozialen Medien anstellten, er-
gaben, dass Betroffene vor allem starke zyklus-
bedingte Schmerzen, die Bewéltigung des Alltags
mit der Erkrankung und Sub- oder Infertilitét
thematisierten. Laut einer Umfrage in zehn Lan-
dern gaben allerdings 50 % der 2.753 Befragten
an, dass die groflte Auswirkung der Krankheit
auf ihre Lebensqualitédt die Beeintrachtigung ih-
res Sexlebens darstelle (BERNUIT et al. 2011, zit.
in HUMMELSHO] et al. 2014). In den Sozialen Me-
dien wie auch in der medialen Berichterstattung
spielt die Beeinflussung der sexuellen Aktivitit
jedoch lediglich eine marginale Rolle. Mit Aus-
nahme weniger medizinischer Fachstudien, die
nicht aus dem deutschsprachigen Raum stam-
men, wird das Thema der sexuellen Aktivitat Be-
troffener auch in der Forschung zu Endometriose
kaum behandelt (HAMMERLI et al. 2018; MELIS et
al. 2015; WAHL et al. 2021). Die hier vorgestell-
te Studie, die von fiinf Studierenden iiber den
Zeitraum eines Semesters unter der Leitung von
Anika Konig durchgefiihrt wurde, widmet sich
dieser Forschungsliicke und untersucht, wie sich
die Erkrankung auf die Sexualitit Betroffener aus-
wirken kann. Zwischen Dezember 2022 und Janu-
ar 2023 fiihrten drei Projektmitglieder jeweils ein
leitfadengestiitztes Interview mit an Endometri-
ose erkrankten Personen durch.? Unterstiitzt von

zwei weiteren Seminarteilnehmern entwickelten
wir aus den gefiihrten und verschriftlichten Inter-
views Schliisselthemen, die sich als wesentliche
Einflussfaktoren fiir die gelebte Erfahrung un-
serer Interviewten beziiglich ihres Sexuallebens
herausgestellt hatten: Schmerz, Scham und Zu-
riickhaltung, Kommunikation tiber Schmerz und
Sexualitét, sowie Angst und Unsicherheit. Auch
Erfahrungen mit medizinischem Fachpersonal
spielten eine wesentliche Rolle beziiglich des Se-
xuallebens unserer Forschungsteilnehmenden.
Die Erkenntnisse aus den Interviews kontextuali-
sierten wir mithilfe von Fachliteratur, Infotexten,
Mitschriften aus einem Online-Endometriose-
Kongress, der 2022 stattfand, sowie Dokumenta-
tionen und filmischen Kurzbeitragen.*

Gender Health Gap und Endometriose

Endometriose wird zuweilen als das Chamaéle-
on unter den gyndkologischen Krankheiten be-
zeichnet, da sie schwer feststellbar ist und viele
verschiedene Formen und Symptome annehmen
kann (WIMBERGER et al. 2014).5 Eine endgiiltige
Endometriose-Diagnose kann bisher nur durch ei-
nen chirurgischen Eingriff (Laparaskopie) gestellt
werden. Hier wird eine Kamera durch einen klei-
nen Einschnitt in den Bauch eingefiihrt, um die
Organe im Unterleib zu betrachten, Endometriose
auszumachen und gegebenenfalls zu entfernen.
Ein franzdsisches, auf Endometriose spezialisier-
tes Expert:innenteam hat auf Basis ihrer ,ENDO-
miRNA"-Studie einen speichelbasierten diagnos-
tischen Test entwickelt, der die nicht-invasive
Fritherkennung von Endometriose ermoglichen
soll (BENDIFALLAH et al. 2022).° Allerdings basie-
ren die Angaben zur Aussagekraft des Tests auf
einer Studie mit lediglich 200 symptomatischen
Proband:innen und groRere Validierungsstudien
stehen noch aus (AGEM 2022). Zudem betragen die
Kosten pro Test in Deutschland momentan 800
Euro und werden nicht von den Krankenkassen
iibernommen.

Zu den Behandlungsoptionen fiir Endomet-
riose gehdren Hormontherapien, wie zum Bei-
spiel die Anti-Baby-Pille oder eine Hormonspi-
rale, die als Gestagenpréparate zu einer Senkung
des Ostrogenspiegels fiihren, somit den Aufbau
der Uterusschleimhaut blockieren und damit
zum Abnehmen der Endometriose-bedingten Be-
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schwerden fithren konnen. Diese Hormonpripa-
rate haben jedoch vielfdltige Nebenwirkungen,
die von Depressionen iiber Gewichtszunahme,
Akne, Schlafstérungen, Migrane, Zysten an den
Eierstocken bis zu einem erhéhten Thrombo-
serisiko reichen konnen (ENDOMETRIOSE-VER-
EINIGUNG DEUTSCHLAND 2023b). Zusdtzlich zu
medikament6sen Therapieformen eignen sich
chirurgische Eingriffe zur Entfernung der En-
dometrioseherde. In schweren Fillen kann eine
Hysterektomie (chirurgische Entfernung des Ute-
rus) erforderlich sein (DI GUARDO et al. 2019).
Dennoch ist Endometriose nicht heilbar, kehrt
oft nach Behandlungen zuriick, und Betroffene
sind hdufig auf sich allein gestellt, wenn es dar-
um geht, alternative Behandlungsmethoden zu
finden und auszuprobieren, wie beispielswei-
se Erndhrungsumstellungen oder Akupunktur.
Dabei sind sie auch finanziell auf sich gestellt
(SEEAR 2014: 84, 98). Dariiber hinaus greifen vie-
le Betroffene auf die Einnahme von geldufigen
Schmerzmitteln wie Ibuprofen zuriick. Schmerz-
mittel bekdmpfen allerdings nur die Symptome
der Erkrankung und haben keinen Einfluss auf
ihren Verlauf. Mit hdufiger Einnahme kann es
zudem zu Schmerzmitteltoleranz und -abhéngig-
keit kommen und auf lange Sicht konnen Niere
und Leber geschidigt werden (ENDOMETRIOSE-
VEREINIGUNG DEUTSCHLAND 2023b).

Obwohl Endometriose noch immer stark un-
tererforschtist, ist das Thema in den letzten Jah-
ren medial deutlich présenter geworden, insbe-
sondere durch den Aktivismus Betroffener und
ihre Pridsenz in Sozialen Medien. Besonders auf
Instagram kldren viele Betroffene iiber Endo-
metriose auf und teilen ihre Geschichten. Auch
im Bereich der Forschung setzt sich, erneut vor
allem durch die Initiative Betroffener, etwas in
Bewegung. So beschloss das Bundesministeri-
um fiir Bildung und Forschung (BMBF) als Reak-
tion auf aktivistischen Druck im Oktober 2022,
ab sofort jahrlich Gelder in Hoéhe von fiinf Mil-
lionen Euro fiir die Forschung zu Endometriose
zur Verfiigung zu stellen (ENDOMETRIOSE-VER-
EINIGUNG DEUTSCHLAND 2022). Dies ist ein be-
deutender Schritt, der dem Thema Endometriose
von staatlicher und 6ffentlicher Seite her mehr
Dringlichkeit und Relevanz zuspricht. Dabei
sollte allerdings nicht in Vergessenheit geraten,
dass innerhalb der letzten zwanzig Jahre staatli-
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che Gelder in H6he von insgesamt lediglich rund
500.000 Euro bewilligt (ebd.) und im Zeitraum
von Oktober 2017 bis Oktober 2021 von staatli-
cher Seite keinerlei Gelder fiir Forschungen zu
Endometriose zur Verfiigung gestellt wurden
(FRAG DEN STAAT 2021). Im Vergleich dazu gibt
das Deutsche Zentrum fiir Diabetesforschung
(DZD) an, allein im Jahr 2021 33 Millionen Euro
an Ausgaben gehabt zu haben, die zu 90 % vom
Bund und zu 10 % aus Eigenanteilen der Lander
finanziert wurden (DZD 2021: 52). Diese Zahlen
zeigen, welch marginalen Status Endometrio-
se als gegenderte Krankheit im Gegensatz zum
nicht geschlechtsabhéngigen Diabetes hat, ob-
wohl innerhalb der Gruppe von Personen mit
Uterus prozentual mehr Menschen von Endo-
metriose betroffen sind als in der Gesamtgesell-
schaft von Diabetes (BUNDESMINISTERIUM FUR
GESUNDHEIT 2024). Diese massive Diskrepanzin
Forschung und Forschungsférderung weist auf
den sogenannten ,Gender Health Gap‘ hin, der
geschlechtsabhidngige Unterschiede in der Er-
forschung von Krankheiten, dem Zugang zur Ge-
sundheitsversorgung und der Behandlung von
Krankheiten beschreibt. Dieses Phdnomen ist
ein weltweites Problem, das auch von der Welt-
gesundheitsorganisation anerkannt wird (WHO
2023).

Zuséatzlich méchten wir darauf hinweisen,
dass Studien zum Thema Endometriose meist
bestimmte, oft marginalisierte Personengruppen
wie queere Menschen, Personen aus niedrigen
sozio6konomischen Verhéaltnissen, BIPoC, Ju-
gendliche und postmenopausale Personen nicht
ausreichend berticksichtigen (YOUNG et al. 2015:
225). Daran ankniipfend m6chten wir hervorhe-
ben, dass es sich auch bei unseren Interviewpart-
nerinnen um weifse cis-Frauen handelt, die im he-
terosexuellen Spektrum daten und romantische
Beziehungen fiihren. Ein weiteres Problem ist,
dass in Studien fast ausschlieRlich die Daten von
Personen verwendet werden, die durch einen
chirurgischen Eingriff eine sichere Diagnose er-
halten haben (ebd.: 226). Viele Betroffene haben
jedoch keine gesicherte Diagnose, daher haben
wir uns entschieden, in unsere Forschung auch
Personen mit einzubeziehen, die aufgrund ihrer
Beschwerden mit groRer Wahrscheinlichkeit be-
troffen sind, jedoch nicht chirurgisch zweifels-
frei diagnostiziert wurden.
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Schmerzerfahrung, Gaslighting und sexuelle
Praxis

Eine unserer Interviewten, Felicitas, war zum
Zeitpunkt des Interviews 24 Jahre alt und in kei-
ner festen Partner:innenschaft. Thre Endometrio-
seerkrankung war durch eine Operation diagnos-
tiziert worden. Sie berichtete:

Es [der Schmerz] ist immer schlimmer gewor-
den. Halt auch so, dass ich an dem Tag eigentlich
gar nichts machen konnte, dass mir auch richtig
schlecht geworden ist und schwindelig und es mir
einfach sehr, sehr doll wehgetan hat.

Alle unsere Forschungsteilnehmerinnen berich-
teten von starken Schmerzen wiahrend ihrer Peri-
ode und auch in anderen Zyklusphasen. In einer
Studie gaben zudem 28 % der Befragten an, dass
die Schmerzen beim Verkehr das primére Symp-
tom ihrer Endometriose seien (HUMMELSHO] et
al. 2014: 8). Drei von vier unserer Forschungsteil-
nehmerinnen berichteten ebenfalls von Schmer-
zen beim Verkehr. Cristal war zum Zeitpunkt des
Interviews 22 Jahre alt und in einer festen mono-
gamen Beziehung. Sie hatte bis dahin keine ope-
rativ bestitigte Diagnose, wies jedoch alle Symp-
tome der Erkrankung auf. Sie erzéhlte: ,When we
have sex and I have my period, I have pain! I do
have strong pain!“

Der Menstruationsschmerz kann einen we-
sentlichen Einfluss auf die Libido haben und
somit zur Reduzierung der sexuellen Aktivi-
tdt fiilhren (ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG
DEUTSCHLAND 2023a). Menschen, die von En-
dometriose betroffen sind, haben laut der Gyna-
kologin MIRIAM MOTTL eine siebenfach hdohere
Wahrscheinlichkeit, Schmerzen beim Sex zu ha-
ben als nicht von Endometriose Betroffene (2022).
Andere Studien sprechen von einem neunfach
erhohten Risiko Endometrioseerkrankter fiir
Schmerzen wihrend des penetrativen Verkehrs
(HUMMELSHOJ et al. 2014: 8). Der Schmerz ist je-
doch nicht nur ein physisches Leiden, sondern
beeinflusst nachhaltig die psychische Gesund-
heit der Betroffenen, ihre Partner:innenschaften,
den Kinderwunsch und die Quantitit und Quali-
tat ihrer sexuellen Aktivitit. Strategien, um mit
dem Schmerz umzugehen, umfassen bei Betroffe-
nen Positionswechsel wihrend des Verkehrs, den
Schmerz ertragen, Sex abbrechen oder Sex eben-

so wie andere Formen der Intimitit und Sexualitit
vermeiden (YOUNG et al. 2015: 228). Die Umgangs-
strategien stehen dabei in engem Zusammenhang
mit der Kommunikation und mit dem Vertrauen
gegeniiber den Sexualpartner:innen, normativen
Vorstellungen von Sexualitdt und Selbstvertrau-
en der Betroffenen. In schlimmsten Fillen ma-
chen Betroffene den Schmerz mit sich allein aus:
,Und dann habe ich, sagen wir mal, [tiefes Durch-
atmen] na ja drei Jahre damit gelebt, dass es halt
einfach wehtut“ (Felicitas). Dabei gilt hervorzu-
heben, dass ,Schmerz aushalten’ nicht auf eine
rein individuelle Strategie Betroffener zuriick-
zufiihren ist, sondern hiufig in Zusammenhang
mit einem gesellschaftlichen Klima steht, in dem
die Schmerzen weiblich gelesener Personen nicht
ernst genommen werden, wie es beispielsweise
im Kontext des sogenannten medical gaslighting
der Fall ist (vgl. dazu die Beitrdge von MEIER ZU
BIESEN und KNITTEL in dieser Special Issue). Me-
dical gaslighting beschreibt das Absprechen oder
die Bagatellisierung gesundheitlicher Beschwer-
den, beispielsweise Schmerz, durch medizini-
sches Personal, das die Deutungshoheit dariiber
besitzt, was als wahr und unwahr gilt. Medical gas-
lighting fithrt oft zu Fehldiagnosen und kann zu-
dem zur Folge haben, dass Patient:innen ihren
Schmerz mit sich ausmachen, weil das Vertrauen
in ihre Arzt:innen fehlt (SEBRING 2021). Da medi-
cal gaslighting besonders weiblich gelesene, rassi-
fizierte und anderweitig marginalisierte Personen
betrifft, muss das Aushalten von Schmerz in ei-
nem gesellschaftlichen Kontext gesehen werden,
der von Machtdynamiken und Ungleichheiten in
der gesundheitlichen Versorgung gepragt ist.

Die tatsdchliche Intensitdt des Schmerzes ist
fiir viele Menschen, die nicht von Endometriose
betroffen sind, zumeist schwer greifbar. Zusitz-
lich kann es bei Betroffenen viel Frustration auslo-
sen, wenn sie nicht wissen, wie sie ihren Schmerz
und das Gefiihl dabei ihren Sexualpartner:innen
vermitteln sollen (FUNK 2021). Die Beschreibung
von Schmerz stellt im Allgemeinen eine Her-
ausforderung fiir Betroffene dar, inshesondere
durch seine subjektive Wahrnehmung sowie die
Tatsache, dass chronische Schmerzen, anders als
Schnitte oder Verbrennungen, nicht sichtbar sind
und sich den Erfahrungen und der Wahrnehmung
anderer Menschen entziehen. So hat BULLO den
Schmerz von Endometrioseerkrankten als ,,ghost
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that haunts the body“ (2020: 479) beschrieben.
Studien, die versuchen, die Schmerzen beim Ver-
kehr genauer beschreibbar zu machen, stellen fest,
dass viele Betroffene den Schmerz als ,,sharp, deep,
sore, agony and burning” (YOUNG et al. 2015: 228)
verbalisieren. Um Nicht-Betroffenen den Schmerz
zu verbildlichen, nutzte die Filmemacherin SIND-
HA AGHA in ihrem Kurzfilm When Doctors Won'‘t
Belive Your Pain. Painful Sex (2019) Bilder wie N&-
gel, die in einen Wackelpudding gesteckt werden,
oder Glassplitter in Friichten. ,When it hurts it’s
like glass shattering inside you [...] sometimes it’s
twisted like someone is wringing out a dishcloth®,
kommentierte eine Betroffene das Videomaterial
aus dem Off.

Auch Felicitas beschrieb ihren Schmerz als
wscharf, spitz und tief*. Cristal berichtete iiber ei-
nen ,inside pain“ als brennendes Gefiihl: ,Yeah,
sometimes it’s really burning. You have fire! [...]
So the fire stopped a little bit but before getting
my period I can still feel it burning.”“ Das brennen-
de Gefiihl trat besonders im Zusammenhang mit
den Nebenwirkungen beim Absetzen der Anti-
baby-Pille auf, da dies zu Trockenheit der Vagina
fiihrte. Trockenheit im Vaginalbereich kann eben-
falls zu einer verminderten sexuellen Lust beitra-
gen und wird als ein hdufig auftretendes Symptom
in Verbindung mit Sexualitit und Endometrio-
se genannt, steht aber auch im Zusammenhang
mit den Nebenwirkungen von Hormontherapien
(ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG DEUTSCHLAND
2023a).

Die Schmerzen treten insbesondere durch pe-
netrativen Verkehr auf, auch bezeichnet als Dys-
pareunie, und konnen noch Tage danach anhal-
ten (YOUNG et al. 2015: 228). Etwa 60 bis 80 %
der Endometriosepatient:innen, die sich einer
Operation unterziehen, und 50 bis 90 % der Pati-
ent:innen, die sich medizinischen Therapien un-
terziehen, sind von Dyspareunie betroffen (FERRE-
RO et al. 2008: 394). Die groRRen Disparititen der
Prozentzahlen verdeutlichen, wie wenige zuver-
lassige Forschungen es bisher gibt. Das Anstoflen
an aktive Herde, aber auch an Verwachsungen
und Vernarbungen, kann den Schmerz verursa-
chen (ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG DEUTSCH-
LAND 2023a). Dieser tritt vor allem in der Tiefe
der Penetration auf, wie auch Cristal berichtete:

I cannot really do really deep penetration. This is
the main problem and if I do that, I cry. It’s an in-
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stinct, a really strong pain that comes in the mo-
ment, that I just have to cry for how strong it is.

Kontinuierliche hormonelle Behandlungen, z.B.
durch die Antibabypille oder das Einsetzen einer
Spirale sowie Hormonpréparate,” konnen die Ge-
samtaktivitit der Endometriose verringern und
auch der Dyspareunie entgegenwirken. Jedoch
zeigen Studien, die die Kombination verschie-
dener medikamentdser Therapien in Bezug auf
Schmerzreduktion untersuchen (FERRERO et al.
2008: 395), dass es zwar im Behandlungszeitraum
meist zu einer Reduzierung der Schmerzen kam,
der Schmerz aber nach dem Abschluss der Be-
handlung wiederkehrte (REMORGIDA et al. 2007:
725). Dariiber hinaus kann auf die radikale opera-
tive Entfernung der Endometrioseherde ebenfalls
Schmerz beim Verkehr folgen, da bei fehlender
technischer Kompetenz des/der Chirurg:in und
einer zu aggressiven Operation Vernarbungen an
Uteruswand und im Douglasraum entstehen, de-
ren Anstof3en durch die Penetration Schmerz her-
vorrufen kann (HUMMELSHO]J et al. 2014: 9).

Somit sind die medizinischen Behandlungs-
optionen limitiert und Betroffene miissen ei-
gene Methoden der Schmerzlinderung und
-vermeidung entwickeln. Um dem Schmerz ent-
gegenzuwirken, wird Betroffenen empfohlen,
die Bewegungen beim Sex vorzugeben und somit
die Kontrolle iiber die Tiefe der Penetration zu
behalten (MOTTL 2022). , Also, was gut geht, ist
alles, wo ich die Kontrolle driiber habe, wie tief*,
bestitigte Felicitas. Allerdings ist die Ubernah-
me der Kontrolle im Kontext von Sexualitdt meist
stark von geschlechtlichen Sexualnormen beein-
flusst, die weiblich sozialisierten Personen eine
eher passive Rolle zuschreiben und sexuell proak-
tives Verhalten abwerten. Insofern kann die Uber-
nahme der Kontrolle herausfordernd fiir Betroffe-
ne sein (WIESE & EMMERS-SOMMER 2023: 1289).
So haben laut MOTTL viele Frauen Hemmungen,
die Bewegungen beim Sex vorzugeben (2022). Die-
se Beobachtung spiegelt sich auch in Felicitas’ Be-
schreibung ihrer Bemiihungen, diese Kontrolle zu
erlangen:

Ich bin da auf jeden Fall schon wesentlich besser
geworden, die Dominanzzu iibernehmen. So zu sa-
gen:,,Okay, wir machen das jetzt so, wie ich will und
ich habe jetzt die Kontrolle.“ Aber jetzt auch nicht
bei jedem. Ich glaube auch, damit ich mich damit
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wohler fiihle, die Dominanz zu iibernehmen. Oder
es ist ja nicht wirklich Dominanz, einfach nur Kon-
trolle. Eher so, vielleicht, wenn man sich schon ein
bisschen kennt.

Das sexuelle Engagement schlief3t gleichzeitig
auch eine offene Kommunikation iiber Hiirden
und Vorlieben wiahrend des Verkehrs ein. Das ver-
innerlichte Bild der sexuell passiven Frau kann
fiir Betroffene die Kommunikation mit ihren Se-
xualpartner:innen erschweren, wie auch Felicitas
berichtete:

Ich war halt selbst auch nie so confident darin
mitzuteilen, was ich gut finde oder nicht. Und ich
glaube, deswegen ist es mir auch so superschwer
gefallen, mitzuteilen, dass es mir wehtut.

Vertrautheit mit Sexualpartner:innen oder, wie im
Fall unserer Interviewten Helene und Cristal, Se-
xualitét in festen Beziehungen, erleichtern diese
Kommunikation.

Gleichzeitig kann die Schmerzerfahrung durch
die Endometriose einen wesentlichen Einfluss
auf die Beziehung Betroffener und ihrer Sexual-
partner:innen haben. Laut Studien konnen sich
Sexualpartner:innen Endometriosebetroffener
bei auftretenden Schmerzen beim Verkehr
zurlickgewiesen fiihlen, was zu Spannungen und
Frustration und in manchen Fillen sogar zur
Trennung fithren kann (YOUNG et al. 2015: 229).
Daher sehen BRIGITTE LEENERS et al. Sexualbe-
ratung als ,wichtige Komponente im Umgang mit
Endometriose” (2018: 15). Eine Studie, die die se-
xuelle Befriedigung der ménnlichen Partner von
Endometriosebetroffenen untersuchte, argumen-
tiert dhnlich, und zeigt auf, dass Kommunikation
fiir viele Partner von Betroffenen die wesentliche
Strategie ist, um sexuelle Schwierigkeiten zu iiber-
winden (HAMMERLI et al. 2018: 863). Wie LEENERS
et al. betonen, erfahren Betroffene und ihre Part-
ner:innen bei Kommunikationsschwierigkeiten
jedoch kaum Unterstiitzung:

Dennoch umfassen heutige Betreuungskonzepte
nach der Diagnose einer Endometriose oftmals
keine Beratung zur Gestaltung einer erfiillen-
den Sexualitit. Insbesondere Partner betroffener
Frauen werden derzeit kaum in die Betreuung
miteinbezogen (2018: 15).

Andere Forschungen haben gezeigt, dass Sexu-
alpartner Betroffener durchaus verstdndnisvoll
und fiirsorglich sein kénnen, wenn es um die
Notwendigkeit einer Verringerung der sexuellen
Aktivitat geht. Die Partner beschreiben sich hier
als zogerlich, Sex zu initiieren, da sie Angst hit-
ten, Schmerzen zu verursachen (HUDSON et al.
2016: 725). Helene, die zum Zeitpunkt des Inter-
views 23 Jahre alt und in einer festen Beziehung
war, berichtete Ahnliches: Als sie den Verkehr
durch zu starken Schmerz beendeten, befiirch-
tete ihr Partner, er hitte ,was kaputt gemacht®.
Alle von uns Interviewten, deren Sexualpartner
von ihrer Endometriose und den damit verbun-
denen Schmerzen wussten, erzdhlten, dass ihre
Partner verstdndnisvoll mit dem Thema Schmerz
und Sex umgingen. Cristal berichtete, dass ihre
Erkrankung keinen negativen Einfluss aufihre Be-
ziehung habe und ihr Partner sehr liebevoll und
fiirsorglich mit ihr umgehe:

He’s asking me, also during sex: ,Is everything
alright? Do you have pain?“ Especially when I'm
getting my period, he always asks me: ,Is this too
strong? Do you want something else?“ Once or
twice, it happened that the pain was really strong
and he just stopped and just kissed me. [...] 'm ac-
cepted for the pain that I have and that’s it.

Auch Felicitas erzéhlte, dass sie bisher keine Si-
tuation erlebt habe, in welcher ihr Sexualpart-
ner ihren Schmerz nicht ernst genommen hét-
te. Helene berichtete von ihrer Zeit als Single,
dass sie wahrend ihrer Periode, die mit starkem
Schmerz verbunden ist, nicht datete, um sexuel-
le Aktivitédt zu vermeiden. Insofern war sie noch
nie damit konfrontiert, ihren Schmerz anderen
Sexualpartnern gegeniiber kommunizieren zu
miissen.

Dariiber hinaus weisen medizinische Ex-
pert:innen darauf hin, dass der Vaginaleingang
durch unterschiedliche Positionen beim Sex ver-
kiirzt oder gestreckt werden kann. Zum Beispiel
konnen die Beine wiahrend des penetrativen
Verkehrs angewinkelt werden, so dass sich die Pe-
netrationstiefe verringert und somit dem Schmerz
entgegengewirkt wird (MOTTL 2022). Felicitas und
Cristal bestitigten, dass einige Positionen beim
Verkehr einfacher und andere nicht moéglich sei-
en:,,Und was sehr schwierig ist, ist Doggy-Style auf
jeden Fall“ (Felicitas).
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Um das stollende Gefiihl, das wesentlicher
Einflussfaktor fiir Schmerz ist, abzuddmpfen,
wurde ein Sextool namens ,Ohnut’ entwickelt,
das aus medizinischem Silikon besteht und iiber
den Penis gezogen werden kann, sodass es als
,Stollpuffer’ fungiert (MOTTL 2022). Allerdings
liegen die Preise dafiir bei circa 60 bis 80 Euro.
Dies ist nur eines der vielen Beispiele fiir finan-
zielle Zusatzbelastungen Endometrioseerkrank-
ter. Des Weiteren macht es einen Unterschied, ob
Betroffene in festen Partner:innenschaften sind
und/oder regelmafig und iiber einen lingeren
Zeitraum mit der gleichen Person Sex haben, wo-
durch das nétige Vertrauen eher gegeben ist, alter-
native Sexualpraktiken und Sextoys auszuprobie-
ren. Datet die betroffene Person unverbindlich,
fallen Vertrauen und Sicherheitsgefiihl zu ihren
Sexualpartner:innen eher gering aus.

Aufgrund der Schmerzen bei der Penetrati-
on greifen manche Sexualpartner:innen auf an-
dere sexuelle Praktiken zuriick, da, wie Felicitas
angab, der Schmerz beim Petting oder Oralver-
kehr nicht auftrete. Sie berichtete, dass sie mehr
auf nicht-penetrativen Praktiken bestehe, weil sie
nicht schmerzhaft fiir sie seien, aber machte auch
deutlich, dass ,penetrativer Sex noch eine grof3e
Rolle” fiir ihre Sexualpartner spiele. MOTTL weist
darauf hin, dass es wichtig sei, zu reflektieren, was
sich die Sexualpartner:innen von ihrer sexuellen
Aktivitdt wiinschten, d. h., ob das Bediirfnis, den
Partner in sich spiiren und aufnehmen zu wollen,
im Fokus stehe, oder ob es um Bediirfnisse nach
Intimitdt, Ndahe und Lust gehe (2022). Cristal be-
schrieb hingegen, dass das Benutzen eines Vibra-
tors ebenfalls zu Schmerzen bei ihr fithre: , I get a
crazy pain, cramps, it’s crazy!“

Des Weiteren konnen Schmerzen nicht nur durch
Penetration auftreten, sondern auch wihrend oder
nach dem Orgasmus, unabhéngig davon, ob pene-
trativer oder nicht-penetrativer Verkehr stattfindet.
Wihrend der Orgasmusphase richtet sich der Uterus
auf, und wenn hier Verwachsungen vorliegen, kann
dies sehr schmerzhaft fiir Betroffene sein (MOTTL
2022). Zusétzlich schwellen wahrend der Erregungs-
phase die Organe an und Becken und Uterus begin-
nen zu pulsieren, was ebenfalls Schmerzen auslosen
kann (ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG DEUTSCH-
LAND 2023a). Da Erregung und der Orgasmus als
»Natural Painkiller” gelten, konnen die Schmerzen
auch erst im Nachhinein auftreten (MOTTL 2022).
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Dies bestétigte auch Sarah ® bei der die Schmerzen
insbesondere durch und nach dem Orgasmus auf-
trete. Sie ist Teil der Forschungsgruppe und bringt
unter dem Pseudonym Sarah autoethnografische
Erfahrungen mit ein. Helene hingegen beschrieb
den Orgasmus als wohltuend und entkrampfend fiir
ihre Schmerzen wahrend der Periode:

Hatte das dann auch gelesen, dass es halt ent-
krampfend wirken kann und haben das mal aus-
probiert und dann halt schon auch fiir mich ge-
merkt, dass es mir gutgetan hat. Auller wenn ich
halt wirklich solche Schmerzen habe und mich im
Bett willze.

Auch hier wird deutlich, wie verschieden das Auf-
treten und die Linderung von Schmerzen durch die
Betroffenen erlebt werden. Zusitzlich zeigt sich,
dass es wieder die Betroffenen selbst sind, die ver-
suchen miissen, sich durch eigene Recherchen und
das Ausprobieren verschiedener Methoden selbst
zu behandeln und somit zu Expert:innen ihrer ei-
genen Erkrankung werden (SEEAR 20009).

Die obigen Beispiele machen deutlich, dass die
Schmerzerfahrungen Betroffener stark variieren.
Nicht alle von Endometriose betroffenen Personen
empfinden Schmerzen beim Sex. Helene berich-
tete, dass sexuelle Aktivitédt bei ihr keine Schmer-
zen verursache, sondern ihre sonst vorhandenen
Schmerzen verringere und zu Entspannung fiihre.
Dennoch hat ihr starker Menstruationsschmerz
auch Einfluss auf ihr Sexualleben, da sie Sex ver-
meidet, wenn der Schmerz zu stark ist. Cristal und
Felicitas hingegen berichteten von Schmerz durch
penetrativen Verkehr und Sarah sprach insbeson-
dere von Schmerzen nach der Orgasmusphase.
Schmerz ist, genau wie die Endometrioseerkran-
kung im Ganzen, eine individuelle Erfahrung, die
differenziert betrachtet werden muss, denn was
eine Person als wohltuend empfindet, kann fiir die
andere kaum auszuhalten sein.

Scham, Periodenstigma und Zuriickhaltung im
Kontext gesellschaftlicher Normen

Und was ist, wenn ich jetzt blute, findet die [Per-
son] das dann ekelig?! (Felicitas)

Felicitas ist nicht die Einzige, die Scham beziiglich
ihrer Blutung duflerte, indem sie diese mit Ekel
verkniipfte. Ihre Unsicherheit dariiber ist eng ver-
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bunden mit dem Schamgefiihl, das oft im Zusam-
menhang mit Menstruationsblut auftritt. Diese
Unsicherheit kann sich verstiarken, wenn Blutun-
gen unerwartet und aulerhalb des regelméfigen
Zyklus eintreten, was bei Endometriose der Fall
sein kann. Helene berichtete, dass sie im Inter-
net gelesen hatte, dass Geschlechtsverkehr wah-
rend der Periode ihre Schmerzen lindern kdnn-
te. Durch die weitverbreitete Stigmatisierung von
Menstruation und Menstruationsblut war sie je-
doch am Anfang nicht sicher, ob sie wiahrend ih-
rer Periode iiberhaupt Geschlechtsverkehr haben
wollte.

In Purity and Danger (1966) zeigte MARY DOU-
GLAS, dass Reinheitsvorschriften nicht notwendi-
gerweise auf Hygienevorstellungen beruhen, son-
dern soziokulturellen Ordnungen unterliegen. Es
werden Aspekte des Korpers als ,unrein’ klassifi-
ziert, bei denen es sich auch um natiirliche Pro-
zesse der Sduberung handelt, wie zum Beispiel
das Menstruieren. So beschrieb DOUGLAS, dass
weltweit zahlreiche Gesellschaften mehr Angst
vor dem Menstruationsblut einer Menstruieren-
den haben als vor gefdhrlichen Gemeindemitglie-
dern (ebd.). Diese Verknilipfung von Menstruation
und Gefahr und/oder Scham ist auch heute noch
sichtbar. Medien beispielsweise, auch in Deutsch-
land, stellen das Menstruieren oft als ,unrein‘ dar,
was eine ganze Gesellschaft und insbesondere
junge Menschen prégt. Ein Beispiel ist die Ver-
wendung blauer Fliissigkeit zur Darstellung von
Menstruationsblut in Werbebeitrdgen, um die
Saugfahigkeit von Binden oder Tampons zu de-
monstrieren. Damit wird jungen Menschen das
Gefiihl vermittelt, dass ihre Periode ,unrein‘ oder
etwas ,Schmutziges‘ sei (BARTH 2021). Im Septem-
ber 2021 wurde erstmals rote Fliissigkeit in einem
Werbespot der Marke ,Always‘in Deutschland be-
nutzt (ebd.). Die Konstruktion des Periodenblutes
als unrein zeigt sich auch darin, dass kontinuier-
lich an der Entwicklung von auslauf- und geruchs-
sicheren Menstruationsprodukten gearbeitet wird
(LAIRD 2019). Beispielhaft dafiir in Deutschland
war die Entwicklung der aus feministischer Pers-
pektive viel kritisierten ,Pinky Gloves', ein von cis-
Minnern entwickelter Einweghandschuh, der das
Entfernen des Tampons ,hygienisch’ und ,diskret’
gestalten sollte, indem Menstruierende durch
das Uberziehen der Handschuhe nicht mit ihrem
Blut in Beriihrung kimen (THOMASER 2021). Zu

einem dhnlichen Zweck entwickelte der Amerika-
ner Earle Haas bereits in den 1930er Jahren Tam-
pons mit Applikatoren: ,Haas' Applikator diente
vor allem einem Zweck: Menstruierende sollten
sich nicht ,da unten‘ anfassen miissen“ (SQUIRES
2017). Noch heute sind in den USA die gingigen
Tampons mit Applikatoren versehen, damit Mens-
truierende nicht ihren Finger zum Einfiihren be-
nutzen miissen. Auch in Europa gibt es diese Tam-
pons mit Applikatoren, sie werden jedoch nicht
so oft verwendet wie in den USA (ebd.). Zwar ha-
ben sich in den letzten Jahren Initiativen wie die
,period-positivity- oder die ,period-neutrality*
Bewegungen gegriindet, um dieser ,Menstrua-
tionsscham” entgegenzuwirken (LAIRD 2019; DE
BELLEFONDS 2019), jedoch haben sie sich bisher
noch nichtin der Gesamtgesellschaft durchsetzen
konnen.

Das Stigma gegeniiber Korpern von Personen
mit Uterus ist kein neues Phdnomen. Bereits im
antiken Griechenland entstand das Konstrukt der
,Hysterie, das auf den Uterus zuriickgefiihrt wur-
de.? Ankniipfend an diese Tradition werden Men-
schen mit Endometriose von der Gesellschaft
hdufig als ,hysterisch” oder ,nérgelnd” abgestem-
pelt, wenn sie iiber ihren Periodenschmerz reden
(FERNLEY 2021). ,Hysterie’ wurde als psychologi-
sches Problem gesehen, erst spiter wurde ver-
mutet, dass Endometriose einer der Griinde fiir
die Symptome der ,Hysterie‘ gewesen sein konnte
(GUIDONE 2020: 274). Dementsprechend greifen
in der Stigmatisierung als ,hysterisch’ patriarcha-
le Machtverhéltnisse, die weiblich gelesenen Per-
sonen die Validitat ihrer Erkrankung absprechen,
indem Schmerzen wéhrend der Periode oder des
Verkehrs als psychologische Probleme abgetan
werden (BULLO 2020: 478). Heutzutage wird nicht
mehr von ,Hysterie’, sondern von ,Somatisierung’
gesprochen, doch die Vorstellung, dass die Symp-
tome Betroffener sich nur in ihrem Kopf abspie-
len, besteht nach wie vor (GUIDONE 2020: 274).

Personen mit stdrkeren Schmerzen werden
schnell als ,,,menstrual moaners‘ or [...] as simply
unable to ,cope with normal pain“ beschrieben
(ebd.: 272). Wie GUIDONE zeigt, werden in der be-
troffenen Personengruppe schlieflich jedoch 70
% der Personen mit Endometriose diagnostiziert
(ebd.). Wenn Betroffene von einer Person, welche
als Expert:in gilt, nicht ernst genommen werden,
stirkt dies das Gefiihl des Ungehort-Seins und der
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Einsamkeit (METZ 2021). Aus solchen Erfahrun-
gen kann die Vermeidung von Arztbesuchen re-
sultieren, wie Helene beschrieb: ,Ja, das miisste
so 1,5 Jahre her sein. Eigentlich sollte man ja auch
ein bisschen 6fter zum Frauenarzt gehen [lacht],
hab’s jetzt schleifen lassen dummerweise, aber
ja das ist auf jeden Fall auf meiner To-Do Liste.”
Die negativen Erfahrungen Betroffener mit me-
dizinischem Personal und das Nicht-Aufsuchen
von Arzt:innen sind einige der Griinde, weshalb
es bis zu elf Jahre dauern kann, bis die Endo-
metriose tiberhaupt diagnostiziert wird (MAN-
DERSON et al. 2008: 522; DENNY 2009: 989). In
solchen Fillen werden mit der Erkrankung zu-
sammenhingende Probleme verstarkt, da keine
oder nur verzogerte Behandlungen stattfinden.

Die Zuriickhaltung in der Kommunikation mit
Arzt:innen iiber Schmerzen spielt auch eine Rol-
le in Bezug auf Schmerzen bei sexueller Aktivitit.
Cristal berichtete, dass sie mit ihren Arzt:innen
nicht tiber ihre Probleme beim Sex spreche: ,It
feels like something really personal.” Dies schlief3t
daran an, dass die Diskussion von die sexuelle Ge-
sundheit betreffenden Themen gesellschaftlich
oft als unangemessen wahrgenommen wird, was
insbesondere weiblich sozialisierte Menschen in
ihrer Handlungsfihigkeit und Kommunikation
einschriankt (WIESE & EMMERS-SOMMER 2023:
2). Durch medical gaslighting vonseiten der Gyna-
kolog:innen wird dies verstarkt, wie Felicitas be-
richtete, deren Gyn#kologin auf ihre Schmerzer-
fahrungen beim Sex lediglich erwiderte: ,Ja, ist
halt so. Manche sind halt empfindlicher.

Auch Helene erzihlte, dass der Schmerz beim
Sex fiir sie Normalitdt war:

Filir mich ist das dann auch ein bisschen Norma-
litdt irgendwie geworden. Als ob es [Schmerz]
halt normal wire, was es halt im Endeffekt wahr-
scheinlich nicht ist.

Die Normalisierung des Schmerzes kann dazu
flihren, dass Betroffene ihre Erfahrungen auch
aullerhalb &rztlicher Behandlungssituationen
selten oder nicht mit anderen teilen. Dies spie-
gelt sich auch darin, dass die Befragten in den In-
terviews zum ersten Mal die starken Schmerzen
wiahrend des Verkehrs gegentiber den Interview-
erinnen thematisierten, obwohl sie bereits vorher
befreundet waren. Diese Beispiele zeigen, dass
Schmerzkommunikation nicht der Normalfall ist,
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weil Betroffene moglicherweise befiirchten, nicht
ernst genommen zu werden (LAUB 2021: 33) oder
nicht wissen, wie sie ihren Schmerz kommunizie-
ren sollen (BULLO 2020: 479). Aber auch Scham
in Verbindung mit dem Gefiihl, nicht ,normal’
zu sein, kann dazu fiihren, dass Betroffene ihre
Schmerzerfahrungen wenig teilen, wie Felicitas
berichtete: ,,Und ja, da denke ich mir dann schon
manchmal so [...] ach, manchmal wiinschte ich
mir, bei mir wire es [Sex] auch so normal.” Felici-
tas erzahlte, wie schambehaftet es manchmal fiir
sie sei, wenn sie mit nicht von Endometriose be-
troffenen Freund:innen tiber Sex und Dating rede
und sie immer diejenige sei, bei der es Probleme
gebe: ,,Ja nee, eigentlich l4uft alles voll gut. Aber
dann bist du so: ,Ja okay, aber wir hatten beim
Sex Schwierigkeiten und es ist alles nicht so gut
gelaufen.” Was dann vielleicht auch nicht im-
mer so was ist, was man dann unbedingt erzéh-
len will.“ Der Vergleich mit anderen ist dabei zen-
tral. So berichtete auch eine Interviewte in einer
britischen Studie aus dem Jahr 2016:

I do feel bad that we probably haven't got, as they
say, a normal sex life, to say like our other friends
and couples ... it does have that feeling like, God,
I'm not normal at times (HUDSON et al. 2016: 725).

Ebenso erzdhlte eine Betroffene in HUDSONS
Studie:

[I]t was just painful and then it just got to a point
where he never used to, we just didn’t have sex. We
went through a period where we hadn’t had sex for
3years... Ijust felt Iwasn't doing my wifely duties
and just being abnormal (ebd.).

Besonders wenn in heterosexuellen sexuellen In-
teraktionen die heteronormative Form des pene-
trativen Geschlechtsverkehrs nicht erfiillt wer-
den kann, kann dies ein Gefiihl des ,Anormalen’
fordern (ebd.). Diese normativen Vorstellungen
von Sex erschweren es, liber Sexualitét zu spre-
chen. Sex ist weit mehr als die reine Penetration,
jedoch wird dominanzgesellschaftlich etwas An-
deres vermittelt, sodass, falls reine Penetration
nicht moglich ist, insbesondere weiblich soziali-
sierte Personen in heterosexuellen Beziehungen
sich dem Partner gegeniiber schuldig fithlen und
Zuriickhaltung dem Geschlechtsverkehr gegen-
tiber entwickeln (ebd.). Der Hinweis auf die Nicht-
erfiillung ,ehelicher Pflichten’ weist zudem dar-
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auf hin, dass die Betroffene aus HUDSONS Studie
Scham empfindet, weil sie dem etablierten Weib-
lichkeitsbild der Frau als jener, die ihren Ehe-
mann sexuell erfiillt (WIESE & EMMERS-SOMMER
2023: 2), nicht nachkommen kann. Diese Scham
zusammen mit dem Wunsch nach ,Normalitat’
kann somit dazu fithren, dass (penetrativer) Sex
lediglich vermieden wird, anstatt neue Arten der
Intimitédt auszuprobieren.

Angst und Unsicherheit

Vielleicht [verbinde ich mit Endometriose und
Sex] auch Angst ... Ja, oder auch eher Unsicher-
heit ... Also, wenn was Auffélliges passiert, ist
man halt immer so: Okay, ist das Endo? Oder ist
es etwas Anderes? Wenn es Endo ist, ist es schlim-
mer geworden? Muss ich mir Sorgen machen? (Fe-
licitas)

Bestimmte Symptome wie Schmerz oder uner-
wartete Blutungen wihrend des Sex konnen bei
Betroffenen Angst ausldsen und zu Unsicherheit
fiihren. Die Angst vor dem Schmerz und Erinne-
rung an die bereits erlebte Schmerzerfahrung
konnen eine Anspannung des Beckenbodens
bedingen, die das Auftreten von Schmerz wie-
derum begiinstigt (LEENERS et al. 2018: 17). Be-
troffene befinden sich dadurch schnell in einem
,Teufelskreis’, bei dem sich Physis und Psyche ge-
genseitig beeinflussen kénnen (MOTTL 2022).

Dennoch haben, wie oben gezeigt, Betrof-
fene nicht immer Schmerzen beim Verkehr
- auch, wenn viele davon berichten (DENNY
2009: 988). Helene erzihlte, dass sie, auch wenn
Schmerz ihr stdndiger Begleiter im Alltag sei,
keine Schmerzen beim Sex habe. Dies wieder-
um 16ste bei ihr eine grofle Unsicherheit darii-
ber aus, ob sie iiberhaupt Endometriose habe,
da ihre Diagnose bisher durch keine chirurgi-
sche Untersuchung bestétigt wurde. Dieses Bei-
spiel verdeutlicht, wie sich auch unter Betrof-
fenen spezifische Vorstellungen im Hinblick
darauf gebildet haben, wie eine Person, die von
Endometriose betroffen ist, sein muss, bzw.
welche Symptome sie haben muss. Felicitas be-
schrieb:

Also ich kann nicht immer zu hundert Prozent
sagen: Okay, das ist jetzt Endometriose oder ist

jetzt vielleicht was Anderes, aber da habe ich auf
jeden Fall Sorge. So alles Mogliche abchecken
lassen und so. Da gab es nichts, was sonst auf-
fallig ware.

Die Tatsache, dass Felicitas sich fragt, ob es wirk-
lich Endometriose ist, die Schmerz oder Blu-
tungen auslost, illustriert die Unsicherheit den
eigenen Korper betreffend sehr deutlich. Derar-
tige Unsicherheiten zeigten sich in den von uns
gefiihrten Interviews vermehrt durch Lachen.
Mehrere der Interviewten lachten, wenn sie von
Schmerzen oder dem Umgang mit Endometriose
sprachen, wie Helene in diesem Beispiel:

Nach zwei Tagen, nachdem ich mich gequélt habe
[lacht] und einfach nur im Bett lag und ich kann
mich nicht mehr bewegen.

In diesem Kontext kann das Lachen als ein ,Co-
ping Mechanism‘ verstanden werden (SCOTT
2007: 355). Ethnographische Forschung zu chro-
nischen Schmerzen hat gezeigt, dass Lachen den
Betroffenen helfen kann, tiber ihre Erkrankung
zu berichten. Dies traf auch auf Cristal zu: ,,Noth-
ing changed [in my sexuality and my view of sex-
uality], actually I didn’t take it [the diagnosis] so
seriously®, erzéhlte Cristal schulterzuckend und
lachte. Das Lachen ist hier ein Selbstschutz, der
die Unsicherheit liberspielen und gleichzeitig
dem Gegeniiber signalisieren soll, dass es sich kei-
ne Sorgen machen muss. Lachen kann auch als
Resultat dessen gesehen werden, dass Betroffene
immer wieder damit konfrontiert sind, dass ihre
Schmerzen nicht ernst genommen werden und
sie sich selbst durch ihr Lachen die Validitat ih-
rer schmerzvollen Erfahrungen zusprechen, wie
SINGSTOCK et al. (2022) zeigen:

In his own words, dealing with pain and the arcs
it prompts is part of “my me”. For [the one suf-
fering from the chronical illness], then, his pain
is not othered but owned. It is inherently his and
that ownership empowers him to laugh at the sit-
uations his betraying body sometimes leaves him
in. (20)

So lachte auch Felicitas, als sie von ihrer Endo-
metriose-Operation berichtete: ,Also da habe ich
auch schon mal drei, vier [Ibuprofen] [lacht] oder
so genommen, weil es einfach wirklich nicht an-
ders ging.”
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Bei der Analyse der von uns gefiihrten Inter-
views wurde immer deutlicher, dass die Angst
und Unsicherheit der Endometriose-Betroffe-
nen oft auf medical gaslighting zuriickzufiihren
sind. Betroffene wurden von ihren praktizieren-
den Arzt:innen nicht ernst genommen, Schmer-
zen wurden heruntergespielt oder ganzignoriert,
Symptome abgewunken und abgesprochen. Ahn-
liche Erfahrungen wurden von Long Covid-Pati-
ent:innen beschrieben, die schilderten, dass sie
sich bei diesen Begegnungen ,verriickt’ vorka-
men, wenn ihre Symptome nicht mit den vorhan-
denen medizinischen Tests und Diagnosen veri-
fiziert werden konnten und die Arzt:innen ihnen
versicherten, dass alles in Ordnung sei oder an-
deuteten, die Ursache ihrer Symptome seien pan-
demiebedingte Depressionen oder Angstzustinde
(RUSSELL et al. 2022). Sie fiihlten sich durch das
medical gaslighting der Arzt:innen allein gelassen,
frustriert, ungehort und unverstanden, manche
lief3en sich verunsichern, begannen im schlimms-
ten Fall, an sich selbst zu zweifeln und zu iiberle-
gen, ob sie sich bestimmte Symptome nicht doch
bloR einbildeten (ebd.). Unsere Interviews zeigen
dhnliche Erfahrungen mit medical gaslighting, die
oft in groler Verunsicherung resultierten.

»Ich habe in einem sehr kurzen Zeitraum sehr
viele Pillen ausprobiert und mit allen ging es mir
total schlecht®, erzdhlte Helene. Sie berichtete,
wie die Gynékologin erwiderte: ,Nee, das kann
gar nicht sein.” Helene fiigte hinzu: ,[Die Gynéko-
login] hat mir das auch total abgesprochen.” Sie
beschrieb, wie die Gyndkologin zu ihr sagte: ,,Es
kann nicht sein, weil anderen geht es ja nicht so.”
Sie habe daraufhin die Gynékologin gewechselt.
Das Machtgefille zwischen Arzt:innen und Pati-
ent:innen wird hier sehr deutlich. Der Patientin,
die Rat und Hilfe sucht, wird von der Arztin na-
hegelegt, dass sie sich ihre Nebenwirkungen blof3
einbilde, womit ihre Selbstwahrnehmung unter-
graben wurde. Hier ist die Kommunikation zwi-
schen Patientin und Arztin von Machtdynamiken
beeinflusst, wobei die Macht der Medizin ihre Au-
toritdt durch Wissen generiert (LAUB 2021: 8). Da-
beiwird das Wissen der medizinischen Expert:in-
nen iiber das der Patient:innen gestellt (ebd.: 9).
Allerdings fordert Endometriose als Erkrankung
dieses Monopol heraus, denn Arzt:innen kom-
men an die Grenze ihrer Beratungsfahigkeit, wie
am Beispiel Helenes auch angesichts ihrer Suche
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nach verschiedenen Behandlungsmoglichkeiten
deutlich wird:

Ich wollte mich eigentlich so mal beraten lassen.
Was gibt es denn fiir verschiedene Méglichkeiten?
Die war so direkt: ,,Nee nee, du bist so jung und du
nimmst die Pille. Meine Tochter nimmt die auch.”

Auch Felicitas berichtete, dass sie, als sie Fragen
zu Schmerzen beim Sex stellte, die Antwort er-
hielt, dass es nun mal so sei und sie da auch nichts
machen konne. Zusétzlich wird das medizinische
Wissensmonopol durch Endometriose grundsétz-
lich herausgefordert, indem sie schwer zu diag-
nostizieren ist und Mediziner:innen damit kon-
frontiert sind, ihren Patient:innen aufgrund der
lediglichen Beschreibung ihrer Schmerzen keine
valide Diagnose stellen zu kénnen (BULLO 2020:
479). Dadurch haben Betroffene immer wieder das
Gefiihl, sich in ihrem Leid beweisen zu miissen,
wie Sarah, die berichtete: ,,Ich habe die OP eigent-
lich nur zur Diagnose gemacht, da ich den Arzten
zeigen wollte, dass ich nicht liige [lacht].” Hierbei
wird Sarahs Empfinden deutlich, dass die Verba-
lisierung ihres Schmerzes nicht als valide Grund-
lage fiir eine Diagnose gewertet wurde, sodass sie
sich fiir eine Operation entschied, um ihre Er-
krankung zu beweisen.

Insbesondere, wenn die Symptome und Er-
fahrungen der Patient:innen nicht in eine vorge-
gebene diagnostische Kategorie passen und der
Fokus der behandelnden Arzt:innen stark auf ob-
jektiven, quantifizierbaren Daten liegt, nehmen
Arzt:innen sie zum Teil weniger oder gar nicht
ernst. Entsprechend unmotiviert sind diese Pati-
ent:innen beziiglich der ndchsten Terminverein-
barung, was zu einer medizinischen Unterver-
sorgung, weiteren Angsten und Unsicherheiten
fithren kann, wie im Fall von Helene:

Also tatséchlich ist auch der Plan, dass ich mal,
also, dass ich mal einen Frauenarzt-Termin ma-
che, um das mal checken zu lassen, wie es da un-
ten aussieht [...] auch so Zysten-maRig, weil ja mir
das schon ganz schon Angst gemacht hat, als ich
da diese Riesenzyste hatte, die innerhalb von drei
Tagen aufs Vierfache angewachsen ist, deshalb
musste [...] [der Arzt die Zyste] im Auge behalten
[...]. Und auch, weil meine Schwester, was mich
dann auch geschockt hat ... Meine Schwester hat-
te auch so eine Zyste. Deswegen war ich auch da
so, das war auch ein halbes Jahr vorher, und die
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istihr geplatzt. In der Nacht musste sie in die Not-
aufnahme und hatte direkt eine Not-OP, weil sie
schon zwei Liter Blut im Bauchraum hatte. Die
[Arzte] meinten dann auch, das war allerletzte
Sekunde.

Gerade deshalb habe sie Angst, dass so etwas
auch bei ihr passieren konne, beschrieb Helene.
Vor allem, als der Arzt ihr mitteilte: ,Ja sie haben
da so eine Blutzyste und die ist relativ gro und
wird groer.“ Helene erzihlte lachend weiter: ,,Ich
so, okay sterbe ich jetzt?“, worauthin ihr Arzt be-
schwichtigte: ,,Das geht schon weg, wenn Sie Thre
Blutung haben.“ Auf ihre Erwiderung, dass ihre
Schwester fast gestorben sei, vertrostete der Arzt
sie mit den Worten: ,,Aber das ist nicht der Regel-
fall.”

Verunsichert durch solche Erlebnisse informie-
ren sich einige Endometriose-Betroffene auch zum
Thema Sexualitét lieber anderweitig, anstatt zu
Arzt:innen zu gehen, beispielsweise iiber Google:

Ausprobiert habe ich es [Sex gegen die Schmer-
zen] erst dann, als ich es irgendwo gelesen habe,
dass es entkrampfend wirken kann, weil ich mich
dann auch noch so begoogelt [sic] hab, ,was kann
man machen gegen starke Schmerzen®, wo ich
dann auch Yoga ausprobiert habe und Kirschkern-
kissen und so bla. (Helene)

Inihrer Studie zu Schmerz und Unsicherheit bei von
Endometriose betroffenen Frauen bestétigt DENNY,
dass Patientinnen, die sich von ihren Arzt:innen un-
verstanden fiihlen, hdufig lieber zur Selbsthilfe grei-
fen, anstatt eine:n Arzt:in aufzusuchen:

As with most long-term illnesses, the women be-
came experts in dealing with it, and commented
that doctors never understood what it was like for
them living day to day with endometriosis, only
meeting them for a short consultation, usually at
pre-arranged routine appointments. Even when
experiencing severe pain women reported in their
diaries that they did not consult any health profes-
sional at the time. (2009: 990)

Die Unvorhersehbarkeit ihrer Symptome schiirt
zudem die Unsicherheit vieler Betroffener:

The randomness of the symptoms for some wom-
en added to the uncertainty of the disease, not
knowing from today how their health would be
and the impact it would have on their life (ebd.:
991).

Helene, die sich nicht zu viel damit auseinander-
setzen wollte, dokumentierte ihre Periode nicht:
»Ich checke dummerweise meine Periode auch
nicht“, erzihlte sie lachend,

deshalb weil$ ich nicht genau, wann sie anfiangt.
Meistens sind die Schmerzen ein gutes Frithwarn-
zeichen. Dann weil ich auch, okay, jetzt kommt
sie [ihre Periode].

In dieser Ungewissheit zu leben, nie zu wissen,
wann die Schmerzen auftreten, stellt eine grof3e
Belastung fiir Endometriose-Betroffene dar (ebd.).
Auch die Ungewissheit, in der viele Endometrio-
se-Betroffene von ihren behandelnden Arzt:innen
gelassen werden, ist ein grofler Ausloser von Un-
sicherheit:

[Ich] wusste gar nicht so genau, okay, wie schlimm
ist es jetzt, dass ich Endometriose eventuell habe.
In meinen Kopf ist so direkt aufgeploppt, okay,
werde ich tiberhaupt mal Kinder haben konnen?

Helene berichtete, dass sie dariiber nicht richtig
aufgeklart worden sei und fiigte hinzu: ,Ich wuss-
te gar nicht so genau, was ist das? Wie dramatisch
ist das? Was kann man da grof$ dagegen machen?“
Hiufig nehmen Arzt:innen die Sorgen ihrer Pati-
ent:innen erst wahr, wenn es um die Themen Kin-
derwunsch oder Kinderkriegen geht und stellen
erst dann Nachforschungen an. Der Fokus liegt
also weniger auf der Verbesserung der Lebens-
qualitét der Patient:innen selbst, sondern darauf,
den Korper, der fiir die Reproduktion ausgerich-
tet sei, zu schiitzen und Reproduktion zu ermog-
lichen (ALMELING 2020: 9-12).

Ausblick

Schmerzen, die Kommunikation mit den Se-
xualpartner:innen, Angst und Unsicherheit,
Scham und Zuriickhaltung sowie Erfahrun-
gen mit medizinischem Personal sind alles
Faktoren, welche die Sexualitdt Endometrio-
se-Betroffener beeinflussen. Wie unsere Stu-
die gezeigt hat, konnen die Empfindungen bei
Personen mit Endometriose stark variieren:
Manche Betroffenen erleben gar keine Schmer-
zen beim Sex, wohingegen manchen der Sex
bei der Bewdltigung des Schmerzes hilft, wie
bei Helene. Andere Betroffene empfinden
Schmerz durch Penetration, wie Cristal und Fe-

CURARE 47 (2024) 1+2



»UND DANN HABE ICH [...] DREI JAHRE DAMIT GELEBT, DASS ES HALT EINFACH WEHTUT.“

187

licitas, und wieder andere wiahrend ihrer Er-
regungsphase oder erst durch den Orgasmus
ausgelost, wie Sarah. Einige berichteten, den
Schmerz einfach ausgehalten zu haben. Alle
Betroffenen erzédhlten jedoch, dass sie den Sex
aufgrund ihrer Endometriose schon einmal
abgebrochen hétten. Fiir alle von uns Inter-
viewten spielt penetrativer Sex eine wesentli-
che Rolle, wobei es wichtig ist zu erwdhnen,
dass alle Teilnehmerinnen heterosexuellen Sex
haben. Bei einem Teilnehmer:innenkreis, der
sich auflerhalb der cis-heterosexuellen Praxis
bewegt, konnte es sein, dass penetrativer Sex
nicht unbedingt im Mittelpunkt des Sexualle-
bens steht und sich so andere Perspektiven auf
die sexuelle Aktivitédt Betroffener ergeben.

In der Medizin gibt es trotz der in den
letzten Jahren gestiegenen Aufmerksam-
keit fiir Endometriose weiterhin grofe
Forschungsliicken. Es sind keine langfristigen
Behandlungsmoglichkeiten gegen Endometriose
sowie die damit verbundenen Schmerzen beim
Verkehr vorhanden. Mangelnde Aufklarung des
medizinischen Personals hinsichtlich Endomet-
riose generell und in diesem Kontext auch zum
Thema Sexualitdt fithren dazu, dass wenig Ver-
stdndnis fiir Patient:innen aufgebracht wird, die
von Schmerzen bei der Penetration berichten.
Dies hat enorme Auswirkungen auf die Beratung
und Behandlung, die Patient:innen erhalten.
Dabei erfahren Betroffene immer wieder medi-
cal gaslighting, was bei ihnen zu Unsicherheit,
Selbstzweifeln und Angst sowie zu Misstrauen
gegeniiber behandelnden Arzt:innen fiihrt. Men-
schen mit Endometriose beschéftigen sich ent-
weder vermehrt selbst mit ihrer Krankheit und
erproben verschiedene Methoden zur Schmerz-
reduzierung allgemein und im Zusammenhang
mit ihrer Sexualitdt im Speziellen, beispielswei-
se durch Positionswechsel wahrend des Verkehrs
oder die Kontrolle iiber die Penetrationstiefe oder
sie suchen sich Hilfe bei anderen Betroffenen.
Kommunikation zwischen Betroffenen und
Sexualpartner:innen spielt zudem eine entschei-
dende Rolle, um den Schmerzen beim Sex ent-
gegenzuwirken. Die Aufklarung des/der Sexu-
alpartner:in dariiber, was Endometriose ist und
was dies fiir das Sexualleben bedeutet, steht da-
bei an erster Stelle, bleibt vielfach aber Aufgabe
der erkrankten Person.
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Vielen Endometriose-Betroffenen fillt es auf-
grund von Angst und Scham jedoch nicht leicht,
iiber das Thema Sex und ihre Krankheit zu spre-
chen. Diese Scham und Angste sind in gesell-
schaftlichen Normen begriindet, die festlegen,
was ,normaler Sex ist. Dies betrifft in besonde-
rem Mafle gegenderte Rollenvorstellungen, die
Weiblichkeit mit Passivitdt und Akzeptanz ver-
binden. Manche Endometriose-Betroffenen hal-
ten daher jahrelang die Schmerzen aus, ohne zu
kommunizieren, wie sie sich dabei fithlen. Dem-
entsprechend ist inshesondere der Austausch un-
ter Betroffenen wichtig, um sich gegenseitig zu
starken. Daran anschliefend bilden sich immer
mehr sogenannte ,epistemological communi-
ties“: ,,A group which shares a body of knowledge
and a set of standards and practices for developing
and evaluating knowledge” (WHELAN 2007: 958).
Diese Gruppen teilen ihre gesammelten Erfahrun-
gen und ihr Wissen mit anderen Betroffenen und
sind somit selbst Expert:innen, die sich gegen-
seitig auf emotionaler, sozialer, informativer und
praktischer Ebene unterstiitzen. Haufig stellen sie
sich gegen das vom medizinischen Personal ver-
breitete Wissen (ebd.: 958ff.). Plattformen dafiir
bieten beispielsweise Soziale Medien. Dort gibt es
zahlreiche Influencer:innen, die es sich zur Auf-
gabe gemacht haben, ihre Krankheitserfahrungen
zu teilen. Aulerdem gibt es mehrere Foren, in de-
nen sich Betroffene vernetzen, wie zum Beispiel
das Endometriose-Forum.” Durch die mediale
Aufmerksamkeit in Bezug auf Endometriose wird
der Druck auf Politik und Forschung verstarkt, in
der Hoffnung, das Stigma gegentiber der Erkran-
kung zu brechen, Wissen und neue Behandlungen
zu generieren und die Situation fiir Betroffene zu
verbessern.

In diesem Zusammenhang ist von LAUB (2021)
darauf hingewiesen worden, dass der Wissensaus-
tausch nicht nur unter Betroffenen stattfinden soll-
te, sondern die Transformation des medizinischen
Ansatzes von einer Standardbehandlung hin zu ei-
ner differenzierten und effektiven Behandlung von
Endometriose in der Einbeziehung der gelebten Er-
fahrung Betroffener liege. Die Einbeziehung dieser
Erfahrungen wiirde medizinischen Fachkréften
die notwendigen Fahigkeiten geben, auf die unter-
schiedlichen Bediirfnisse von Endometriose-Be-
troffenen einzugehen, selbst, wenn sie nicht qua-
lifiziert sein sollten, die diagnostische Operation
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durchzufiihren. In diesem Fall konnte die Einbezie-
hung des Wissens von Endometriose-Betroffenen
zu einer besseren Zusammenarbeit zwischen den
verschiedenen medizinischen Disziplinen fithren
und die Aufmerksamkeit der behandelnden Medi-
ziner:innen vom reproduktiven Korper der Endo-
metriose-Betroffenen auf ihre allgemeinen Erfah-
rungen mit der Erkrankung lenken. Dazu gehort
auch, dass die kdrperlichen und seelischen Aspek-
te des Schmerzes sowie die Auswirkungen auf die
Lebensqualitit bei hdufigen Arztbesuchen bertick-
sichtigt werden. Dies wire der Schliissel zu einer
Patient:innen-zentrierten Versorgung, die auf der
Legitimation der Erfahrungen von Endometriose-
Betroffenen beruht (ebd.: 48).

Notes

1 Wir bedanken uns bei Fadi Houli und Finn Carlsen,
die im Projekt und teilweise auch am Text mitgearbei-
tet haben.

2 Die Namen der Interviewten haben wir anonymi-
siert.

3 Alle Interviewpartnerinnen waren Bekannte oder
Freundinnen der Interviewerinnen, wodurch die Ge-
spréachssituation eine wesentlich vertrautere und der
Umgang mit dem Thema offener war, als er vermutlich
mit wenig bekannten oder fremden Personen gewesen
ware.

4 Der Online-Kongress fand vom 18.-27. November
2022 unter der Leitung von Andrea Skotovic statt, die
verschiedene Expert:innen einlud und diese in 27
Interviews befragte. Skotovic ist selbst von Endomet-
riose betroffen und wollte mit dem Kongress anderen
Betroffenen Mut machen, aufkldaren und Behandlungs-
optionen auflerhalb des biomedizinischen Spektrums
beleuchten.

5 Endometriose wird vorrangig als gyndkologische
und somit als ,Frauen-Krankheit charakterisiert. Dazu
muss prazisiert werden, dass sich einerseits nicht alle
Personen mit Uterus als Frauen definieren und ande-
rerseits Endometriosegewebe auch bei cis Mdnnern
und in anderen Korperregionen gefunden wurde, die
nicht mit dem Uterus oder anderen reproduktiven,
,weiblich’ konnotierten Organen zusammenhéingen,
wie Knie, Lunge und Gehirn (Seear 2014: 3).

6 Die ,ENDO-miRNA*Studie gilt als die erste prospek-
tive Untersuchung einer speichelbasierten microRNA-
Signatur fiir die Diagnose von Endometriose mit einer
diagnostischen Genauigkeit von 98 % (Bendifallah et
al. 2022). Allerdings ist bislang nicht sicher, ob der Test
verschiedene (Unter-)Formen von Endometriose er-
kennt.

7 Zu diesen Hormonpriparaten gehoren beispiels-
weise Cyproteronacetat und Norethindronacetat. Die-
se gehoren zur Gruppe der Progesteronen, d.h. Ge-
schlechtshormonen aus der Gruppe der Gestagene
(Gelbkdrperhormone), die durch eine Senkung des Os-

trogenspiegels zur Verringerung des Endometriosege-
webes fithren kénnen.

8 Sarah war zum Zeitpunkt der Recherche 23 Jahre alt,
in einer festen Beziehung und durch eine Operation di-
agnostiziert. Ihr kam innerhalb der Interviewfiihrung
eine andere Position zu, da sie durch ihre eigene Be-
troffenheit nicht nur Wissen sammelte, sondern auch
hilfreiches Wissen vermittelte. Im Gegensatz zu der In-
terviewten konnte Sarah bereits auf mehr Erfahrungen
und mogliche Tipps im Zusammenhang mit Endome-
triose zuriickblicken. Insofern drehten sich in diesem
Fall ab einem gewissen Punkt die Gesprachspositionen
um und Sarah wurde zur Befragten.

9 Die antike Idee der ,Hysterie‘ beschreibt das Bild
eines ,wandelnden Uterus’, der in der Hippokratischen
Gynikologie als Ursache fiir ,a range of evils inclu-
ding disease” angesehen wurde (Guidone 2020: 273).
Aus dieser Perspektive fing der Uterus an zu wandern,
wenn eine junge Person zum ersten Mal ihre Periode
bekam, jedoch keinen Geschlechtsverkehr hatte. Da-
durch staue sich das Blut im Koérper und flief3e in den
Kopf. Diese Stauung des Blutes fiihre zu Angsten, dem
Gefiihl des Erstickens, Zittern, ,Hysterie‘ und sogar
zum Suizid (ebd.: 274).

10 Abrufbar unter http://www.forum-endometriose.

de/.
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