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Editorial

Der Schwerpunkt ,,Gender und Medizin“ dieser
Curare-Ausgabe erforscht historisch gewachse-
ne und nachhaltend wirkende geschlechtsspezi-
fische Ungleichgewichte innerhalb unserer me-
dizinischen Strukturen sowie deren Einfluss auf
unseren alltdglichen Umgang mit Krankheit und
Gesundheit. Die versammelten Beitrige schlie-
Ren an Erkenntnisse von kritisch-feministischen
Initiativen und der Frauengesundheitsbewegung
an. Sie fragen danach, warum Menschen abhén-
gig vom Geschlecht unterschiedlich krank werden
und wie mit diesen Erkrankungen aufgrund spe-
zifischer soziokultureller Prigungen umgegan-
gen wird. Dabei werden zum einen historische
Entwicklungen nachgezeichnet und darauf auf-
bauend aktuelle Bedingungen genderbezogener
Machtverhiltnisse untersucht. Der Begriff der
»Gender-Medizin“ soll dabei helfen, marginali-
sierte Perspektiven in den Fokus zu riicken, um
die Betrachtung des cis-ménnlichen Korpers als
medizinisch-pharmazeutische Norm zu tiberwin-
den, und ein neues Verstdndnis und einen Um-
gang mit Ungleichheiten in der klinischen Ver-
sorgung zu erreichen. Auch wird angestrebt, die
eurozentrische Blickverengung (selbst-)kritisch
zu reflektieren, um die bislang kaum thematisier-
ten kolonialen Auswirkungen der ,,medizinischen
Expansion” differenziert zu beleuchten.

Wie die kritischen Beitrdge dieser Ausgabe
zeigen, ist ,,Gender-Medizin“ in vielen Teilen des
medizinischen Betriebs noch eine Utopie bzw. ein
»Nicht-Raum®. Wir als Curare-Redaktion sind froh
dariiber - in Abwesenheit eines Ortes, an dem die
Medizin so praktiziert wird, wie es sich die Au-
tor*innen und Forschungspartner*innen wiin-
schen -, zumindest einen Denk-Raum erdffnen
zu konnen. Wir hoffen, dass die Beitrage helfen,
eine Weiterentwicklung der Medizin hin zu einem
inklusiveren und gerechteren Projekt anzustofSen.

Ganz herzlich bedanken wollen wir uns bei
den beiden Gastherausgeberinnen, Barbara Witt-
mann und Alena Mathis, die das Schwerpunktthe-

ma initiiert und eine solch grofe Bandbreite an
interdisziplindren und instruktiven Perspektiven
ermoglicht haben - was die Relevanz und Dring-
lichkeit des Themas noch einmal nachdriicklich
unterstreicht. Die Riickmeldungen waren so zahl-
reich, dass wir uns dazu entschieden haben, eine
Doppelausgabe herauszugeben. Wir wiinschen
eine anregende Lektiire.

DIE REDAKTION

[English version]

The thematic focus “Gender and Medicine” of
this Curare issue explores historically shaped and
enduring gender imbalances within our medi-
cal structures and their influence on our every-
day interactions. The assembled articles draw on
insights from critical feminist initiatives and the
women'’s health movement. They ask why people
develop different illnesses depending on gender
and how these illnesses are dealt with on the basis
of specific socio-cultural influences. These contri-
butions trace historical developments and, build-
ing on this, they examine current conditions of
gender-related power relations. The term ‘gender
medicine’ is intended to help bring marginalised
perspectives into focus in order to overcome the
view of the cis-male body as the medical-pharma-
ceutical norm, and to develop a new way to under-
stand and respond to health inequities in clinical
care and health services delivery. The articles also
reflect (self-)critically on the Eurocentric narrow-
ing of perspectives in order to shed light on the co-
lonial effects of ‘medical expansion, effects which
have hardly been addressed to date.

Asthe critical contributions in this issue show,
‘gender medicine’ is still a utopia or a ‘non-space’
in many parts of the medical profession. In the ab-
sence of a place where medicine is practised in the

CURARE 47 (2024) 1+2:3-4 | REIMER | ASSOCIATION FOR ANTHROPOLOGY AND MEDICINE (AGEM) | CC-BY-SA 4.0



4

EDITORIAL

way the authors and research partners would like
to see it, we at Curare are glad to provide at least
a space for reflection. We hope that the contribu-
tions will help to initiate the further development
of medicine towards a more inclusive and equita-
ble project.

We would like to express our sincere thanks to
the two guest editors, Barbara Wittmann and Ale-
na Mathis, for initiating this thematic focus and
bringing together such a wide range of instruc-

tive interdisciplinary perspectives that underline
the relevance and urgency of this topic. Due to the
large number of submissions, we have decided to
publish a double issue. We hope you enjoy read-
ingit.

THE EDITORIAL BOARD

CURARE 44 (2021) 1+4
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Gender and Medicine

On the Need to Address Patriarchal Structures, Medical Gaslighting, and Glaring Gaps in

Research

BARBARA WITTMANN & ALENA MATHIS

I had been waiting for months. When I entered the room,
the physician was sitting back with his feet up on the table.
He looked at my previous findings and said that the case
was clear: I had been thoroughly examined and was simply
hysterical, which is what he had thought as soon as he saw
me. It was so dismissive, really harsh. I felt like a stupid
little blonde and couldn’t say anything.!

Isabell, as we anonymize the interviewee here,
describes her experience with ME/CFS (Myalgic
Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome),
which took over ten years to diagnose. Both during
this time and afterwards, she had numerous en-
counters with a patriarchal medical system. The
quote used here as an introductory vignette is not
an exception—similar accounts of medical gas-
lighting, i.e., medical staff not taking patients’
complaints seriously (SEBRING 2021), are found
repeatedly in qualitative studies on doctor-patient
relationships and form a common thread through-
out this special issue. They not only point to a lack
of interpersonal sensitivity and thus to a deficit
in the social training of medical personnel, but
also reflect historically grown and still powerful
gender-related imbalances within medical struc-
tures. This affects subjective interactions in doc-
tor’s offices and clinics, but it starts much earlier:
The devaluation of so-called ‘women’s complaints’
shaped by medical history, long-term exclusion of
non-male test persons in pharmaceutical studies,
the neglect of people who do not fit into binary
gender categories, or the continuing dominance
of men in senior medical positions are just a few
of the many examples that can be mentioned here.
To stick with ME/CFS: Although the illness has
been recognized as a neurological disease by the
WHO since 1969, it has been largely ignored by
medical research and training. Since the symp-
toms show strong parallels to Long COVID, it was
not until the pandemic that the lack of care for

ME/CFS-patients achieved public attention. In
light of the development of new testing methods
for multisystemic effects, as well as recent find-
ings on autoimmune processes and circulatory
disorders,? decades of misdiagnosis and misguid-
ance of ME/CFS-patients within the medical sys-
tem are becoming increasingly evident. Accord-
ing to the German Federal Ministry of Health,
estimates of the number of people affected in
Germany alone vary between 140,000 and 310,000
(BUNDESMINISTERIUM FUR GESUNDHEIT/INSTI-
TUT FUR QUALITAT UND WIRTSCHAFTLICHKEIT
IM GESUNDHEITSWESEN 2023). However, there
is no clear data available because of the associ-
ated high number of undiagnosed cases. ME/
CFS-symptoms differ greatly from patient to pa-
tient and can include, among many others, “mus-
cle and headaches, intestinal complaints, dizzi-
ness, stress and irritability, palpitations, or blood
pressure fluctuations” (CHARITE BERLIN 2022).
Although there is this diversity of complaints,
ME/CFS is not referred to as the “disease with
many faces” like multiple sclerosis, but rather as
the “disease with many names” (BELL 1991). Some
researchers assume that part of the patients col-
lectively diagnosed with ‘neurasthenia’ in the 19th
century—at that time also culturally interpreted
as the result of an increasingly ‘nervous’ society in
the face of urbanization and industrialization pro-
cesses —probably suffered from ME/CFS (WESSELY
1990). In a medical treatise published in 1957 on the
endemic extent of severe long-term consequences
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following the onset of infection within the Royal
Free Hospital Group in London, in which the name
Myalgic Encephalomyelitis was also used for the
first time, RAMSAY et al. describe a threefold high-
er prevalence in women compared to men3—a ra-
tio thatis still evident today in papers on both Long
COVID and ME/CFS. More and more studies high-
light that this is related to the specificity of the fe-
male immune system—women are generally much
more likely to be affected by autoimmune diseas-
es than men (TOOGOOD et al. 2021). The culturally
and medically constructed image of the ‘hysterical’
woman, characterized by an exaggerated percep-
tion of symptoms that are essentially non-existent,
continued to appear in 20th-century descriptions of
ME/CFS. Medical gaslighting experiences of those
affected stemming from the ‘invisibility’ of the dis-
ease to others as well as the inadequacies of com-
mon medical tests continue to persist today (AU et
al. 2022). HABERMANN-HORSTMEIER & HORSTMEI-
ER, for example, note striking gender differences
in the psychosomatization of ME/CFS-sufferers and
write that medical gaslighting is not primarily a
problem of interpersonal exchange, but rather the
result of deeply rooted and largely unchallenged
ideologies in the medical field (2024). ‘Typically fe-
male’ diseases such as irritable bowel syndrome,
fibromyalgia, or endometriosis have been under-
estimated for decades, little researched, and in
the worst cases denied by doctors and classified as
purely psychological problems of ‘hypochondriac’
and ‘stressed’ women, while on the other hand psy-
chological problems in men are often not taken se-
riously due to ideals of masculinity and normative
expectations (MOLLER-LEIMKUHLER 2008).

Atthe same time, those power imbalances point
to further structural problems—discrimination and
downgrading of patient groups within the medical
system is not only based on gender differences, but
also on skin color, social class, origin, etc. These
facts are closely related to fundamental structural
dynamics and are always indicative of certain his-
torical periods: The numerous discourses on ‘hyste-
ria’in the 19th century interpreted those affected by
‘neurasthenia’—and thus by symptoms that could
not be clearly attributed to neurological causes—
as an expression of an increasingly ‘nervous’ and
‘feminized’ society (SCHMERSAHL 1998: 206 ff.). In
the 1980s/90s, due to the leading symptom of ex-
haustion, ME/CFS was discredited as ‘yuppie flu’

and was therefore considered a self-inflicted dis-
order of an overworked urban middle class society,
especially of ‘career women’ (WITTMANN 2025).
Those affected therefore not only struggle with
their individual symptoms, but must also bear the
collective diagnoses projected onto them depend-
ing on time and place.

This special issue on gender and medicine at-
tempts to explore historically, spatially, and so-
cially conditioned inequalities and to examine
them from different perspectives. The high re-
sponse to the call for papers, which transformed
the planned single issue into a double issue, is
certainly related to the current attention on fem-
inist issues and, given the present political situa-
tion, the new battles that need to be fought in this
area: The right to self-determination over one’s
own body—a central motif of the women’s health
movement since the 1960s and 1970s—must be de-
fended anew or still defended in numerous coun-
tries at the beginning of the 21st century (ANDAYA
& MISHTAL 2017; RIVKIN-FISH 2023). The rights of
transgender people have become a central start-
ing point for right-wing political agitation (EVJE
et al. 2024), and the funding of gender-related re-
search is being curtailed in many cases (HEIDT
2025), even though it is often still in its infancy, as
is particularly the case in the field of gender-sen-
sitive medicine (OERTELT-PRIGIONE & HILTNER
2019).

Emerging from critical feminist initiatives
and the women’s health movement, central ques-
tions about whether, how, and why genders be-
come ill differently have gained more and more
recognition since the last third of the 20th cen-
tury. Under the term ‘gender medicine, corre-
sponding perspectives have come into focus
and with them the shift away from viewing the
cis-male body as the medical-pharmaceutical
norm (REGITZ-ZAGROSEK 2023). Simultaneously,
however, one could get the impression that me-
dia attention—e.g. the high-circulation German
Spiegel-magazine provocatively titled a special
edition “The End of Macho Medicine?” (2024)—
is higher than internal medical attention when it
comes to the topic of gender: A report of the Ger-
man DEUTSCHER ARZTINNENBUND E.V. found
that gender medicine still is a niche subject at
most medical schools. At 70 percent of these
institutions, the teaching of gender-sensitive

CURARE 47 (2024) 1+2
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knowledge remains “inadequate” and is not part
of the curriculum (2021: 25).

Meanwhile, the conceptual definition of gen-
der medicine requires consideration from not
only a medical perspective, but also from a hu-
manities and social sciences perspective. As
ANNE HAMMARSTROM & ELLEN ANNANDALE al-
ready pointed out when examining the unclear
use of ‘sex’ and ‘gender’ in medical journals, the
homogenization of corresponding perspectives
under gender medicine can also be understood
as a “conceptual muddle” (2012). Particularly
contributions from the humanities are therefore
critically highlighting the essentialist perpetua-
tions of deterministically categorised men’s and
women’s bodies and biologistic-binary perspec-
tives that are associated with this relatively young
medical field. The development of gender-sensi-
tive medicine has begun to challenge patriarchal
relationships and male-dominated perspectives
strongly anchored within the discipline—a pro-
cess that is far from complete, but is still striving
for institutional establishment and recognition
(OERTELT-PRIGIONE & HILTNER 2019). A central
challenge of gender- and medicine-related re-
search both within and outside of medicine it-
self therefore lies in addressing gender-related
inequalities without falling back into those same
biologistic and/or binary simplifications that we
seek to overcome.

The contributions to this special issue deal
with a kaleidoscope of different gender- and med-
icine-related topics, ranging from historical de-
velopments, categorical attributions and the as-
sociated norms and hierarchies, medical (non-)
knowledge regimes, power relations and, above
all, the effects on and perspectives of the patients
concerned. From our point of view, it was there-
fore essential to represent and bring together in-
terdisciplinary perspectives. The first part of the
issue in particular deals with what we consider an
indispensable examination of the historical de-
velopment of medically constructed gender rela-
tions and links contributions from medieval stud-
ies, modern and contemporary history, literature,
and art history. A central concern in this context
was to at least partially shift from Eurocentric per-
spectives and to critically examine the (post-)co-
lonial effects of ‘medical expansion, which have
hardly been addressed to date.

CURARE 47 (2024) 1+2

CARMEN CANCHEN sets the first stone of the
kaleidoscope: She immerses us in the records of
two female healers practising in the Middle Ages
onirregular menstruation (Menorrhagia). Reflect-
ing about the approaches of Trota (Italy) and Tan
Yunxian (China), she draws attention to two re-
markably systemic treatment approaches. Other
than that, the women'’s herbal knowledge serves
as a magnifying glass that makes the situational
interplays of culture, history and medicine visible.

With ZOE COPEMAN we then switch to a some-
what more recent, US-American historical per-
spective. Using an iconographic approach, COPE-
MAN vividly analyses the development of the visual
rhetoric of early anti-cancer campaigns in the US,
which not only seem to manage without any cancer
at all, but, subtly on the side, also stylise a narrow
image of what a ‘healthy woman’ looks like.

ALVIN CABALQUINTO examines the biomedi-
cal construction of the body of Filipino mothers
during the American colonial period. He shows
not only the tensions that arose between indige-
nous knowledge and the colonial ideas of ‘healthy’
and ‘intelligent’ mothers, but also how racism and
classism endured in American-trained Filipino
obstetricians.

ANNE PEITER sheds light on a dark chapter in
Rwandan history, which also brings feminist is-
sues into focus: Because of the mass rapes during
the genocide against the Tutsi, many women had
been infected with HIV and, because more men
had fallen victim to the violence, the organization
of the ‘aftermath’ had to be carried out primarily
by female survivors. Based on autobiographies of
victims, the paper promotes a holistic understand-
ing of healing that includes spatio-material life-
world dimensions. At the same time, Peiter shows
the limits of medical healing efforts in the context
of the genocide.

Based on gender inequality within medical
leadership positions, JOHANNA MEYER-LENZ ex-
amines the history of paediatric cardiology and
cardiac surgery in the USA. In particular, she uses
the figure of Helen Taussig to unfold the picture of
amale-dominated professional culture, which has
long been radiating into knowledge production,
teaching, research, clinical practice as well as the
distribution of professional positions.

Completing the first part of the issue, in their
artistic-scientific contribution, ANNA VON VIL-
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LIEZ and CHRISTINE ACHTERMANN-JONES fol-
low in the tracks of medical eponyms. As a part of
standard anatomical language, eponyms such as
the ‘Achilles’ tendon’ or the ‘G spot’ reflect gender
inequalities in the realm of medicine in a way that
is particularly visible in everyday life. This is es-
pecially striking in the gynaecological field where
eponyms continue to carry male hierarchies into
the future.

The art project also serves as a bridge to the
contemporary section of the special issue: Here,
AWA NAGHIPOUR & LUCIA MAIR begin with an es-
sayistic perspective on ‘undone science.” Experi-
enced as practicing physicians themselves, they
emphasize the need for increased discussion and
visibility of gender-related blind spots. By exam-
ining interviews with eight health activists across
four countries—conducted as part of a teaching
project at the Medical University of Vienna—they
analyze three examples: endometriosis, ME/CFS,
and ‘male’ contraception. This reveals significant
conceptual gaps in current medical education.

JENNIFER FALTERMEIER then approaches the
topic of pregnancy and birth from a cultural stud-
ies perspective, utilizing qualitative interviews
as well. She focuses on the body of the pregnant
woman and woman in labor and the status chang-
es associated with these liminal phases. The ar-
ticle highlights key cultural challenges and con-
flicts, including regulations for protecting the
developing life, reductionist views of the ‘pregnant
woman, and criteria for assessing ‘good births.

A major focus of the contemporary section lies
on the disease endometriosis. According to the
WHO, around 190 million people of childbear-
ing age are affected by endometriosis (WORLD
HEALTH ORGANIZATION 2023). On average, how-
ever, the German Association for Endometriosis
states that it takes almost eight years before a di-
agnosis is made (ENDOMETRIOSE VEREINIGUNG
DEUTSCHLAND E.V. 2025). The chronic disease is
one of those truly grotesque examples of medicine
centering on the ‘cis male’: there is still no cure for
endometriosis because it does not affect cis men.
As a result, myths, misinformation and the nor-
malisation of the life-limiting consequences of the
disease can still have their appeal.

In view of this situation and the high num-
ber of people affected, we considered it all the
more important that three submitted abstracts

dealt with the disease and decided to give endo-
metriosis broad visibility within the special is-
sue. Itis precisely in their reference to each other
that the three contributions by CAROLINE MEIER
ZU BIESEN, ANN-SOPHIE KNITTEL, and NIKITA
TRADER et al. make the parallels between patients’
experiences particularly clear and concurrently
demonstrate the benefit of different methodolog-
ical approaches.

CAROLINE MEIER ZU BIESEN chooses the ap-
proach of autoethnography, which reveals her
own experiences and challenges with endometri-
osis for the first time. The oscillation between the
role of researcher and the role of an affected per-
son is sensitively explored here, making the effects
of the non-recognition of chronic pain, on the part
of both medical professionals and the affected per-
sons themselves, incredibly tangible.

ANN-SOPHIE KNITTEL also incorporates au-
toethnographic elements into her paper, which
deals with the long road to diagnosis in endome-
triosis. Like within the contribution of JENNIFER
FALTERMEIER, theoretical concepts of body per-
ception play a central role here. The intertwining
of the body as a discursively constructed phenom-
enon with the immediate experience of pain al-
lows for a more comprehensive understanding of
subjectivity. This interplay also shows how norma-
tive ideas about health and illness are performa-
tively staged and gendered.

In KNITTEL’s article, as well as in the con-
cluding contribution by NIKITA TRADER, MURI-
EL GROSSHENNIG, ELIF TURELI & ANIKA KONIG
based on a student project, gendered emotions
such as shame, guilt, and perceptual distortions
emerge prominently. This is particularly evident
regarding sexuality, a topic the authors explore in
light of the significant research gap surrounding
endometriosis and sexuality. The sexual experi-
ences and practices of the surveyed endometri-
osis sufferers are deeply affected by medical gas-
lighting, period shame, and fear of deviating from
gendered norms.

Certain gaps remain in the special issue that
could not be covered by the submitted contribu-
tions: for example, none of the papers explores
queer perspectives, particularly trans- or inter-
sexuality, in depth, and the contemporary section
primarily focuses on German-speaking countries.
We view these and other gaps as areas that require

CURARE 47 (2024) 1+2



GENDER AND MEDICINE

11

further research and hope this issue highlights the
importance of integrating social, cultural, and his-
torical perspectives, as well as fostering interdisci-
plinary collaboration, and may stimulate broader
research on gender and medicine.

Notes

1 This quote is taken from interviews and conversa-
tions with ME/CFS patients conducted between 2020
and 2022. More detailed information on the back-
ground and methodology can be found in WITTMANN
2022.

2 Different international studies are now showing
changes in the blood-brain barrier, which could be
causing the brain fog that patients experience, as well
as autoimmune abnormalities that have been found in
lots of studies. See e.g. Doherty & Campbell 2024.

3 See THE MEDICAL STAFF OF THE ROYAL FREE HOs-
PITAL 1957. The head of the Infectious Diseases Depart-
ment, A. MELVIN RAMSAY, was responsible for writing
the article, see also RAMSAY 1965.
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Records of Two Medieval Female Doctors

A Cross-Cultural Examination of Trota and Tan Yunxian’s Approaches to Menstrual
Disorders

CANCHEN (CARMEN) CAO

Abstract Menorrhagia,commonly referred to as heavy menstrual bleeding, has been extensively studied by gener-
ations of gynecological doctors and physicians. This paper undertakes a cross-cultural investigation of treatments
formenstrualirregularities as offered by two medieval female healers: Trota of Salerno, afemale physician from the
12th century, whose name was recorded in a collection of medical texts known as the “Trotula Ensemble”, and TAN
YUNXIAN (7% 70 &), born in 1461, a Ming dynasty Chinese healer who compiled an amalgamation of 31 female patient
case studies titled “Miscellaneous Records of a Female Doctor” (% 284t ). It explores how TROTA OF SALERNO and
TAN YUNXIAN addressed and treated irregular menstruation, emphasizing their keen awareness of women's living
conditions, social status, and emotional well-being during their respective eras. Its investigation of their diagnostic
approachesto menstrual disorders aims to demonstrate how cultural, geographical, and especially gender-related
factors shaped the treatment of this condition by the two female doctors. Meanwhile, their plant-based remedies
furthershed lighton the relationship between traditional herbal recipes and global medical practices, inviting read-
ers to discover the intersection of culture, medicine, and history through the discerning perspectives of these two

remarkable women who paved the way for cross-cultural understandings of menstrual irregularities.

Keywords menstrual disorders - Trota - Tan Yunxian - medieval women - herbal medicine

Before examining how menstrual disorders were
perceived and treated in classical and medieval
medical treatises,* it is essential to first consider
the historical contexts of two prominent female
healers, TROTA of Salerno and TAN YUNXIAN, and
to address misunderstandings regarding the attri-
bution of TROTA'’S texts and the social status of fe-
male doctors during TAN YUNXIAN’S lifetime. This
clarification is key to understanding the authen-
ticity and cultural significance of their plant-based
herbal remedies, which reveal a cross-cultural ap-
proach to menstrual irregularities and suggest po-
tential medical knowledge exchange from the me-
dieval to early modern periods.

In her recent acknowledgment, historian MON-
ICA GREEN’S 2024 publication clarifies that the
name ‘Trotula’ has been misrepresented. Rather
than referring to a real single historical woman
from Salerno, it pertains to a collection of texts
on women’s medicine attributed to TROTA, the au-
thentic name of a Salernitan woman recorded in
several historical medical manuscripts, such as

“De curis mulierum” (“Treatments for Women”)
(GREEN 2024: 3). Also, central to the discussion of
historiography is the “Trotula Ensemble” (GREEN
2001: xii), a collection of texts that represent some
of the earliest practical attempts to address wom-
en’s health challenges in the Middle Ages. With-
in the “Trotula Ensemble”, a chapter dedicated to
the treatment of excessive menstruation in “Treat-
ments for Women” specifically presents therapeu-
tic approaches and remedies aimed at addressing
the challenges associated with irregular menstru-
ation. Therefore, particular emphasis in the fol-
lowing text is placed on the analysis of medical
treatments and perspectives concerning irregular
menstruation in this part of the ensemble.
Building on the insights from existing schol-
arly research, this paper adopts a comprehensi-
ve cross-cultural analysis comparing perspec-
tives on menstrual disorders encompassing both
‘ostensibly’ Western and Eastern traditions, there-
by aiming at augmenting the flourishing discourse
on medical history by emphasizing the gyneco-
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logical contributions of TROTA and TAN YUNXIAN
within a global medieval context.

Two Medieval Female Doctors: Biographical
and Historical Backgrounds

In the late Middle Ages, the Ming dynasty estab-
lished its sovereignty in mainland China. TAN
YUNXIAN, who was born in 1461, a renowned fe-
male doctor in medieval China, lived in Wuxi #§%,
Jiangsu {Lfif province, which is near Nanjing F§
%, the capital of the Ming dynasty (fig. 1). A male
cousin of TAN YUNXIAN, Ru Luan #{i#4, served as
the senior official deputy consultant to the com-
missioner of the Fujian ## % provincial adminis-
tration, a southern province with medieval capital
known as Zaitun (present-day Quanzhou % /). He
wrote a preface to “Miscellaneous Records of a Fe-
male Doctor”:

This book, was written by Tan Yunxian herself.
Now, it is said to be extremely difficult for a man to
excel in the field of medicine. Lady Tan Yunxian is
proficient in medical studies, pulse examination,
and efficient herbal prescription. Most females
rely on her to maintain their health. (YUNXIAN
2015 [1510]: 32f.).

This passage highlights the esteem and recogni-
tion accorded to TAN YUNXIAN and her medical
expertise. However, this does not imply that fe-
male physicians in Ming dynasty China, such as
TAN YUNXIAN, were regarded with the same level
of respect as their male counterparts during that
period. TAN YUNXIAN came from a distinguished
medical family in Wuxi. Beyond her family’s of-
ficial roles in the Ming government, her grand-
mother, Mrs. Ru, was adept in medicine. In TAN
YUNXIAN’S preface to “Miscellaneous Records of
a Female Doctor”, she stated that under her grand-
mother’s guidance, she embarked on her medical
studies from a young age, becoming proficient in
mastering texts such as the “Nan-Ching” (YUNX-
IAN 2015 [1510]: 34f.). In the imperial China, no-
blewomen commonly received medical educa-
tion through familial ties or marital associations
as part of their upbringing (FURTH 1999: 286). AN-
GELA LEUNG has pointed out that references to
female doctors in medieval China occasionally
appear in case studies authored by men or pre-
served in other literary forms (2003: 391). Hence,

it remains crucial to underline the groundbreak-
ing nature of TAN YUNXIAN as a professional and
literate female doctor emerging into a male-dom-
inated medical discourse and the potential chal-
lenges she might have encountered to gain visibil-
ity within the Ming dynasty public sphere.

7
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Fig. 1 Map of the Ming dynasty territory with specific cities
annotated

In ancient China, women faced significant barri-
ers when seeking medical attention. In LEUNG’S
analysis of women’s lives in premodern China,
economic constraints prevented poorer wom-
en from accessing their health conditions. Even
wealthy women required the presence of a male
family member, such as their husband, to re-
lay questions from male doctors, who might not
even be permitted to see her face (LEUNG 1999:
118f.). In a Yuan dynasty male-authored book ti-
tled “Jiefu Zhuan” fi4H{# (“The Chronicle of Vir-
tuous Women”), the author YUAN MINGSHAN JG
B3 described a widow who had an ulcer on her
breasts. To preserve her chastity, she refused
medical treatment from any unrelated men, ul-
timately leading to her death (2019 [c. early 14th
century]: 573). It can be seen that male doctors
often relied on a male family member’s descrip-
tion of women’s symptoms, which led some wom-
en, particularly widows, to refuse treatment
from male medical practitioners to preserve
their modesty - a phenomenon that male writers
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praised to emphasize a woman’s ‘virtue’ in the pa-
triarchal society.

It was indeed rare for women to receive medi-
cal training or to practice as doctors or healers, al-
though roles such as wenpo (midwives) 2% exist-
ed. In response to the challenges faced by women
in seeking suitable medical care, two professions
- wenpo and nilyi %% (female doctors) - emerged
to publicly compete with male doctors in medie-
val Chinese society (LEUNG 1999: 121). Wenpo re-
ferred to midwives and wet-nurses, roles analo-
gous to those in medieval Western society, while
the latter term niiyiis how TAN YUNXIAN described
herself. Accordingly, there was a growing inclina-
tion among medieval Chinese women to consult
female doctors specializing in fuke I} (gyne-
cology), as TAN YUNXIAN noted in the preface to
“Miscellaneous Records of a Female Doctor”: “Fe-
male family acquaintances who do not like having
a male treat them came in a constant stream, and
they frequently obtained unusually good results”
(2015 [1510]: 37). Hence, it should be noted that
TAN YUNXIAN was an exception, as her family’s
legacy in medical education and her relatively ele-
vated social standing in imperial China facilitated
her medical career.

In contrast, the accounts of SUN YIKUI f&—
%, a renowned Ming-period doctor from Anhui
‘% province, provide a male doctor’s perspective
on female medical practitioners of the era in his
treatise, “Yixue Quanshu” B£: 43 (“Complete
Book of Medicine”). SUN described encounters
with several patients who had previously trusted
contemporary female doctors (1999 [1584]). For in-
stance, he recounted the case of a female patient
who experienced syncope and convulsions post-
partum, criticizing the female doctor’s treatment
and stating that “the female doctor seemed ea-
ger to demonstrate her skills. Yes, I was unaware
of what medicine she administered, and after a
short while, the chaos resumed as before” (SUN
1999 [1584]: 765). It is evident that SUN’S critique
of the female doctor’s treatment underscores the
prevailing attitudes and biases of male doctors to-
wards their female counterparts during the Ming
period.

Navigating the complexities of medieval Chi-
nese healthcare and contending with criticisms
from male doctors, it is my contention that TAN
YUNXIAN not only exemplified proficiency in her
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practice but also demonstrated a deep empathy
and understanding of the distinct health challeng-
es faced by women of her era. Within her 31 case
studies, TAN YUNXIAN often critiqued the conduct
of a female patient’s husband or other male fami-
ly members, pointing out challenges such as their
desire for a concubine or involvement in deceitful
activities (JINSHENG 1999: 154). She cogently pos-
ited that such behaviors stirred feelings of anger,
subsequently leading to disease (WU 2010: 20f.).
Given that TAN YUNXIAN resided in Wuxi, an area
renowned for its scholars and physicians and in
proximity to the capital, Nanjing, her reputation
proliferated. This dissemination was further aug-
mented by mentions of courtly women and female
servants to noble families in her case studies, sug-
gesting her acclaim reached even the court (JIN-
SHENG 1999: 462).

Although the historical and medical explora-
tion of TAN YUNXIAN’S records began in the late
20th century in the Eastern world, it received lim-
ited attention in Western academia, particularly
in English articles and books. In the early investi-
gations of Ming dynasty medical practices, ZHENG
JINSHENG provided one of the pioneering analy-
ses of TAN YUNXIAN’S work in 1996. In his study,
TAN YUNXIAN was acknowledged as one of the
earliest female voices to challenge conventional
medical beliefs and the male-dominated field of
clinic occupations (JINSHENG 1996: 153). A signif-
icant work in Western academia titled “A Flour-
ing Yin: Gender in China’s Medical History: 960-
1665” marked a groundbreaking exploration of
women’s pivotal role in China’s medical history,
spanning from the premodern to the early mod-
ern era. The author, CHARLOTTE FURTH, inves-
tigates the challenges faced by TAN YUNXIAN in
her pursuit of becoming a female literati physi-
cian in the Ming dynasty of China (1999: 285-291).
Also, she underscores the significance of TAN
YUNXIAN’S contributions, highlighting how she
combines empirical medical knowledge with a
profound understanding rooted in female expe-
riences to address health concerns from a female
doctor’s perspective (ibid.: 287).

Establishing the biographical background of
TROTA is complex due to the conflation between
her historical identity and the later textual re-
cord known as the “Trotula Ensemble”. In MONI-
CA GREEN’S work, it clarifies that the “Trotula En-



16

CANCHEN (CARMEN) CAO

semble” comprises three distinct texts, only one
of which - “De curis mulierum” (“Treatments for
Women”) - can be directly linked to TROTA her-
self (2024). Contrary to the misleading belief that
‘Trotula’ referred to a single, authoritative female
medical writer, MONICA GREEN’S study had estab-
lished that the “Trotula Ensemble” is a multi-au-
thored collection, composed of three distinct
texts: “De curis mulierum” (“Treatments for Wom-
en”), “Liber de Sinthomatibus Mulierum” (“Book
on the Conditions of Women”), and “De Ornatu
Mulierum” (“On Women’s Cosmetics”). The en-
semble as a whole, therefore, cannot be attribut-
ed to a single author, nor can all its medical claims
and stylistic choices be assumed to reflect TROTA’S
personal voice or medical wisdom. Instead, what
modern readers encounter under the label of “Tro-
tula’ is a layered textual tradition, shaped by vari-
ous hands across different periods, and ultimately
compiled into the form in which it circulated from
the later Middle Ages onward.

In her work, “Reconstructing the Oeuvre of
Trota of Salerno,” MONICA GREEN establishes that
TROTA was the daughter of Peter the Cleric (2007).
She further proposes that TROTA, married to Zof-
fus, may have come from a family where she had
already developed considerable skill in medicine.
If we accept that this TROTA—wife of Zoffus—was
also the daughter of Peter, a cleric and physician,
and the same TROTA who wrote the “Practica se-
cundum Trotam” and directed the compilation
of “De curis mulierum”, then we can reasonably
picture her as a woman who understood the val-
ue of the written word and likely held firm confi-
dence in her medical abilities (GREEN 2001: 207).
It seems probable that both TROTA and TAN YUNX-
IAN gained access to medical training through
their family ties and social standing. This under-
scores the significant role that heritage and guid-
ance played in shaping the paths of women in the
history of medicine.

The role of the ‘invisible woman’ in both me-
dieval medical narratives and the profession was
underscored by GREEN in her article “Document-
ing Medieval Women’s Medical Practice” (1994). In
it, she identified three pivotal factors impacting a
woman’s legal medical career during the medie-
val period: class, marriage, and medical legisla-
tion within her respective society (322-352). The
first two factors were pronounced in the biograph-

ical histories of TROTA and TAN YUNXIAN. They
serve as foundational context when exploring so-
cietal advancements and challenges women faced
in pursuing a medical profession during the times
of Middle Ages. It is difficult to verify the authen-
ticity of TROTA’S professional status, as scholars
have not mentioned specific manuscripts or his-
torical records that support her role as a profes-
sor at the Medical School of Salerno. Hence, the
primary lens for analyzing her journey to become
a physician centers on the societal backdrop of
Salerno during the 11th and 12th centuries. The
significant geographical location of this region
fostered medical discourse and further facilitat-
ed women’s pursuits in the realm of medical sci-
ence in medieval Italy.

Given that many medieval medical practi-
tioners lacked formal university education, Prince
Roger II of Sicily, who governed the provinces of
southern Italy in the 12th century, decreed that
practicing medicine without a legitimate exam-
ination was forbidden (SIRAISI 1990: 17f.). A later
decree, issued by his grandson, Emperor Freder-
ick II of Naples, stipulated that candidates under-
go public examinations conducted by the mas-
ters of the Medical School of Salerno, with tests
grounded in the classical medical teachings of Hip-
POCRATES, GALEN, and AVICENNA (RASHDALL 1895:
156). To be eligible, candidates were required to
provide evidence of a thorough academic journey
encompassing three years of comprehensive uni-
versity studies, emphasizing areas like medicine,
anatomy, mathematics, philosophy, and surgery
(WALSH 1920: 59).

Given the requirements for official recogni-
tion as a medical practitioner, our understanding
of the medical contributions of Salernitan women
remains incomplete. As asserted by GREEN, Saler-
nitan women have not been credited with any
historical records, nor have they been acknowl-
edged as professors or teachers (2001: 49). These
female healers from Salerno, as indicated by var-
ious medical sources, appear to have primarily
adopted an empirical approach. They were well
regarded for their knowledge of plant properties
and had occasionally innovated new therapeutic
herbal remedies for wound cleaning and pain con-
trol (FERRARIS & FERRARIS 1997: 1856). While it
remains ambiguous whether the Medical School
of Salerno was inclusively open to women, the
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significant contributions of TROTA indicate a shift
towards a more inclusive environment in Saler-
no. For example, the name ‘Trotula’ was recog-
nized as a learned nobilis matrona (noble lady) by
the English chronicler ORDERICUS VITALIS in his
“Historia Ecclesiastica” while discussing Rodolfo
Malacorona’s 1059 journey to Salerno (CHIBNALL
1972: 47). Furthermore, the esteemed 14th-centu-
ry poet GEOFFREY CHAUCER referenced the name
of ‘Trotula’ in “The Wife of Bath’s Prologue”, while
describing a book for enjoyment: “In which book
eek ther was Tertulan, Crisippus, Trotula, and
Helowys” (1987 [1387-1400]: 114). Such mentions
demonstrate that TROTA’S prominence as a wom-
an - even so different texts by possibly different
authors were mixed under ‘Trotula’ - extended
beyond the confines of Salerno or southern Italy,
with her legacy resonating throughout medieval
and early modern Europe.

Defining the Menstrual Disorders in TROTA’S
and TAN YUNXIAN’s Texts

In the text “Conditions of women” within the
“Trotula Ensemble”, menstruation is metaphori-
cally referred to as ‘flowers’: “The common peo-
ple call the menses ‘the flowers’, because just as
trees do not bring forth fruit without flowers, so
women without their flowers are cheated of the
ability to conceive” (TROTULA 2001 [c. 12 cen-
tury]: 73). However, this metaphor is only absent
from the treatise “On Treatments for Women”; and
GREEN discusses how the term ‘flowers’ was later
replaced by the more technical term menstrua in
some revised versions of the text (1996: 132). Out
of the 22 vernacular translations of the “Treatise
on the Diseases of Women” from Latin to other
languages, at least 14 of them use a term synon-
ymous with ‘flowers’ for the Latin word menstrua
(GREEN 2001: 21). The widespread use of ‘flowers’
in vernacular translations suggests it originated
in common speech rather than scholarly inven-
tion. While Latin medical texts favored menstrua,
vernacular traditions retained ‘flowers, reflecting
how women themselves described menstruation
in everyday life (GREEN 2005: 53).

In order to place these terms in the context
of medical history, it is necessary to look at oth-
er classic and influential texts on menstruation
written by men. In his treatise titled “On Airs, Wa-
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ters and Places”, (c. early 4th century B.C.) HIPPO-
CRATES postulated that women possess intrinsic
weakness compared to men due to their humoral
composition, which is dominated by cold and wet
qualities. He emphasized that this constitution
notably contributes to their pronounced distress
during menstruation and childbirth:

In the first place, the women are sickly and sub-
ject to excessive menstruation; then many are un-
fruitful from disease, and not from nature, and
they have frequent miscarriages. [...] The wom-
en, are of a hard constitution, from the waters be-
ing hard, ingestible, and cold; and their menstrual
discharges are not regular, but in small quantity,
and painful. (HIPPOCRATES 1881 [c. early 4th cen-
tury B.C.]: 15-17)

Although many contemporary historians and
scholars perceive potential misogynistic under-
tones in this passage, I would argue that HIpPO-
CRATES' limited understanding of women stemmed
from the constrained anatomical knowledge avail-
able during his era, encompassing even basic
physiological traits of women. For example, in
an interpretation of menstrual blood in “Diseases
of Women” - a passage sourced from a non-dig-
italized Hippocratic manuscript concerning the
diseases of women - HIPPOCRATES describes it
according to LLOYD-JONES as flowing “like that of
a sacrificed victim” (LLOYD-JONES 1983: 99). This
sacrificial analogy, prevalent in ancient Greek
medical and philosophical writings, underscores
the acknowledgment of the profound discomfort
and pain women may undergo during menstrua-
tion, portraying them as victims. To comprehen-
sively explain this analogy, it is important to un-
derstand the Greeks’ definition of blood in ancient
Greek literary traditions. In HOMER’S “The Iliad”,
the presence of blood in the human body distin-
guishes mortals from the divine: “the goddess’
deathless blood flowed; this was ichor, the kind of
blood that flows in the blessed gods, for they eat
no bread, and do not drink gleaming wine, and
so are without blood, and men call them immor-
tals” (2011 [c. 8th or 7th century B.C.]: 76). In other
words, gods, who abstain from the consumption
of sitos (grain) that is central to the agricultural
cycle, lack blood and are thus immortal. In con-
trast, humans, bound by their consumption of sit-
os, possess blood, marking their mortality. Within
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this context, one can suggest that menstrual blood
transcends being merely a biological marker; it
encapsulates the essence of a woman’s life expe-
riences and aligns them with the divinity associat-
ed with the immortal blood of goddesses.

Yet, despite these powerful associations be-

tween divinity and menstrual blood, later ancient
philosophers and medical thinkers portrayed
women in a less favorable light. ARISTOTLE, for
instance, whose original Greek phrase describes
menstrual discharge as “like the blood of a fresh-
ly-slaughtered beast” (WISSING 1989: 135) is
sourced from the Hippocratic Corpus (HA 581b1-
2). This perspective potentially signals a deliber-
ate shift away from the concept of the sacred. Ac-
cording to HELEN KING, ARISTOTLE’S stance on
menstruation, rooted in his belief in male supe-
riority and the portrayal of women as both phys-
ically and intellectually inferior, compares wom-
en undergoing menstruation to sacrificial victims
(1998: 91). In other words, according to ARISTOT-
LE’S view, menstrual bleeding was not merely a
biological process; it was comparable to the offer-
ing made by a sacrificial animal. Such viewpoints
underscore how deeply the perception of women’s
frailty was entrenched in ancient Greek medical
and philosophical traditions.
In contrast to the western practice of using met-
aphors such as flowers or trees to describe men-
struation, TAN YUNXIAN directly referred to yue-
jing H# (menstruation) in her case studies of
various female patients, addressing issues such as
retention of menses as well as excessive menstru-
ation. In the preface to “Miscellaneous Records
of a Female Doctor”, TAN YUNXIAN acknowledges
the profound role of this treatise in shaping her
understanding of menstrual disorders such as yin-
yang [2-F, qi 4 and xue Ifi. The yin-yang doc-
trine, derived from the ancient Chinese medical
treatise titled “The Yellow Emperor’s Inner Clas-
sic: Su Wen” (35 77 N £ 2 [1]), commonly referred
to as HUANG DI NEI JING SU WEN, served as a fun-
damental medical principle in traditional Chinese
medicine. It reflected the ancient Chinese people’s
understanding of individuals’ health within the
broader context of the universe:

Yin and Yang represent the laws of heaven and
earth. The Dao (1, way) encompasses the prin-
ciples of yin and yang. The Taiji (X, Supreme

Ultimate) in stillness generates yin; when in mo-
tion, it generates yang. The heavens originate
from movement, while the earth originates from
stillness. Therefore, yin and yang constitute the
principles of heaven and earth. (HUANG DI NEI
JING SU WEN 2015: 24)

To be more specific, classical Chinese medical
scholars, including TAN YUNXIAN, regarded men-
struation as a unique detoxification method es-
sential for women to balance yin, yang, qi, and
blood in their bodies, as it enabled them to ex-
pel certain impurities. This perspective contrib-
uted to an unscientific stereotype that menstrua-
tion facilitated regular detoxification, suggesting
that women generally tended to live longer than
men, who do not experience a menstrual cycle.
Building on their understanding of menstruation,
the subsequent section will comprehensively dis-
cuss TAN YUNXIAN and TROTA’S pioneering med-
ical approaches to treating menstrual disorders as
presented in their medical writings, illuminating
their profound understanding of and dedication
to women’s health issues in their eras.

Diagnosing the Menstrual Irregularities:
TROTA’s and TAN YUNXIAN’S Pre-Treatment
Approaches

Prior to diagnosing female patients, TROTA placed
significant emphasis on comprehensively under-
standing their physical condition and living envi-
ronment at the beginning of her work “On Treat-
ments for Women”. In the opening words, she
suggests, “in order that we might make a concise
summary of the treatment of women, it oughtto be
noted that certain women are hot, while some are
cold” (TROTULA 2001 [c. 12 century]: 117). Build-
ing upon this principle, she introduced a method
aided by Hippocratic and Galenic humoral theo-
ry (fig. 2) and other medieval Salernitan medical
writings to assess the patient’s specific temper-
ament by testing whether they possessed a hot
or cold bodily mixture. It is noteworthy that TAN
YUNXIAN’S records also emphasize the evaluation
of the patients’ bodily constitution before making
adiagnosis through methods such as pulse-taking
and professional inquiries into the cause of the
disease. This section will present that both TROTA
and TAN YUNXIAN engaged in preliminary prepa-
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rations, involving meticulous and distinct assess-
ments of a female patient’s hot or cold tempera-
ment. It will emphasize a careful consideration of
various factors that may have adverse effects on
women’s health, including life stages, social sta-
tus, challenging living conditions and even occu-
pational aspects experienced by women in their
contemporary context.

Yellow bile

S
Qp

Fire

Black bile
Earth

%

Fig. 2 The diagrams of the humours based on Hippocrates’
theory.

The attention to a woman’s bodily constitution pri-
marily relied on applying the concept of hot and
cold temperaments as genuine physiological cat-
egories to identify whether she was hot or cold:
“We anoint a piece of lint with oil of pennyroyal
or laurel or another hot oil, and we insert a piece
of it the size of the little finger into the vagina at
night when she goes to bed, and it should be tied
around the thighs with a strong string” (TROTULA
2001 [c. 12" century]: 117). Therefore, TROTA’S test
functioned as a tool to identify the mixture that a
particular woman possesses, serving as the start-
ing point for diagnosing a patient’s health prob-
lems, followed by the application of Hippocratic
and Galenic medical principles. The linen cloth
functions as a suppository that is drawn inward
if the uterus is cold or expelled if the uterus is hot
upon insertion into the vagina. The underlying
rationale for this practice might be linked to the
fundamental mode of healing, as introduced by
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GALEN in “Ars Medica”: “The most common and
general aim of every cure of disease - that is, the
opposite. As GALEN said: ‘Opposites are the cures
of opposites. In individual cases it is the individu-
al opposite - for a hot disease, cold; for a cold dis-
ease, hot” (2016 [c. late 2nd century]: 69-71). That
is to say, hot and cold were perceived as oppos-
ing qualities, were dry and wet. As TROTA’S sub-
sequent texts affirmed, the fundamental basis for
this initial test aligns with the principle that “con-
traries are cured by their contraries” (TROTULA
2001 [c. 12" century]: 116), which indicates a close
association with the theory of two dominant mix-
tures of humours within the human body, as pro-
moted by HIPPOCRATES and GALEN.

In the case of a female patient experiencing
health issues characterized by heat dominance,
another medical text titled “Circa instans”, at-
tributed to the 12th-century Salernitan physician
MATTHAEUS PLATEARIUS, recommends the appli-
cation of various cold substances, such as violets,
marsh mallows, and roses. According to PLATEAR-
1US, these cold properties are to be combined with
water and utilized through vaginal suffumigation
(WOLFEL 1939: 29). TROTA also often recommend-
ed these three herbal ingredients in subsequent
texts, especially for providing a specific remedy
for balancing humours in female individuals to
enhance their ability to conceive. Likewise, wom-
en suffering from cold-related symptoms are ad-
vised to use hot substances, such as pennyroyal
and laurel leaves, which are often mentioned in
TROTA’S text for their warm and dry herbal prop-
erties. It is crucial to note here that the Galenic
terms ‘cold’ and ‘hot’ did not solely refer to phys-
ical temperature but rather signified their ability
to elicit cooling or warming effects on the body
when used as medicinal remedies to balance bodi-
ly fluids (KAYE 2014: 145). Thus, TROTA’S primary
rationale for implementing such a test becomes
evident: she clearly recognized the significance of
imbalanced bodily fluids, as they could contribute
to various symptoms that women may suffer such
as abnormal menstrual bleeding.

While HIPPOCRATES presented the humoral
theory to offer a comprehensive understanding
of the external factors that may affect the imbal-
ance of humours and become the cause of disease,
he also generalized and posited that women were
constitutionally colder than men, leading to ir-
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regular menstruation (1881 [c. early 4th century
B.C.]: 15). However, TROTA’S pre-treatment test
disregarded this argument about women’s na-
ture and instead emphasized the diverse temper-
aments of women, which should be addressed
with varied assistance following the test: “In or-
der to determine which, one should perform this
test. [...] In either case, assistance ought to be giv-
en in this manner” (TROTULA 2001 [c. 12 centu-
ry]: 116). Therefore, it can be suggested that an-
other possible reason for TROTA conducting this
test was to reflect her pressing concern regard-
ing women’s life cycles, particularly in relation to
women’s menstrual irregularities and their com-
plications.

In TROTA’S examination of a woman who ex-
perienced a condition where her womb was con-
stricted or obstructed, she took into account the
varying sexual experiences of women at different
stages of life and posited that the disease com-
monly occurs in virgins and widows. Within the
societal context of medieval southern Italy, vir-
gins, due to their lack of sexual activity, and wid-
ows, unable to consummate a second marriage
while maintaining chastity, were particularly sus-
ceptible to this condition (SKINNER 1993: 151). Un-
der the patriarchal notions prevalent in medieval
Europe, it was believed that since both widows
and virgins did not engage in regular sexual activ-
ities, they might accumulate an excessive amount
of humour in their bodies. This accumulation
could potentially lead to “a defect of the menses”
(TROTULA 2001 [c. 12 century]: 85). This menstru-
alirregularity subsequently exacerbates the sever-
ity of the symptoms associated with the suffoca-
tion of the womb. It can be argued that TROTA’S
diagnosis of menstrual irregularities concerns the
widows and virgins living under the constraints of
traditional Lombard law, who would have experi-
enced particular societal pressures (DRELL 1996:
210). Her preliminary test highlights the female
author’s concern for women in different life stag-
es and how the conditions of their menses could
be shaped by external factors, such as their sex-
ual life.

Instead of resorting to a specific test to ascer-
tain a female patient’s hot or cold temperament,
TAN YUNXIAN conducted a comprehensive inqui-
ry into the woman’s life, including her age, social
and family status, as well as occupational condi-

tions, with the aim of tailoring the remedy to the
individual case:

A 38-year-old woman suffered flooding [heavy uter-
ine bleeding] that did not stop for three months; it
turned into blood dribbling [excessive menstrual
bleeding] that lasted for three years [...]. Iinquired
as to the reason. She said that her family runs a
kiln as their line of work; whenever her husband
went out, she had to carry the bricks and tiles her-
self. One day she was carrying them and could not
finish until the second watch; coincidentally she
was menstruating, and that was when this ailment
developed. I said that this is taxation from toil.
(YUNXIAN 2015 [1510]: 48)

TAN YUNXIAN’S thorough assessment of the fe-
male patient’s personal details, echoing with
TROTA’S consideration of women at different life
stages, reflects their attentive care for women as
female physicians. For example, the phrase “tax-
ation from toil” is recurrently mentioned in six
cases within TAN YUNXIAN’S records, indicat-
ing women who suffered from exhaustion due to
strenuous labor. As explained by LORRAINE WIL-
COX, taxation in the context of the Chinese feu-
dal governing system referred to the profound fa-
tigue, depletion, and harm to the body that result
from excessive mental or physical activities (2015:
49). This highlights a shared aspect between TAN
YUNXIAN’S inquiry and TROTA’S test during the
pre-treatment phase, as both consider how exter-
nal factors can affect women’s health, potentially
leading to health issues or diseases.
Contextualizing the case of this impoverished
woman in TAN YUNXIAN’S medical records, she
faced considerable physical and psychological
challenges. She had to juggle household respon-
sibilities while also being the sole provider for her
family. WANG JIAN’S research reveals that wom-
en in the Ming dynasty occupied a subordinate
social position and experienced a lack of agency
both within society and in their own households.
Their lives were often dependent on their hus-
bands (JIAN 2016: 104). In this specific context,
the female patient’s disclosure of her living con-
ditions and demanding work can be interpreted as
away to resist against her embarrassing situation
and the oppressive misogynistic social system in
medieval China. Consequently, when faced with
severe health conditions and familial oppression,
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TAN YUNXIAN'S pre-treatment inquiry can also be
served as a form of psychological counselling for
the patient, offering relief from the societal and
familial burdens during times of oppression.

In respect to the commonality between TAN
YUNXIAN and TROTA’S theoretical basis of their
pre-treatment activities, TAN YUNXIAN’S approach
coincided with the Western principle of ‘contrar-
ies are cured by their contraries’, which was sim-
ilarly embraced by TROTA and can be traced back
to the ancient Chinese medical treatise titled “The
Yellow Emperor’s Inner Classic: Su Wen” (HUANG
DI NEI JING SU WEN 2015). This principle is com-
monly known as to “[i]nvestigate their yin and
yang [association], to distinguish soft and hard
[medication]. In the case of yang diseases, treat
the yin; in the case of yin diseases, treat the yang”
(HUANG D1 NEI JING SU WEN 2011: 125). To facili-
tate a better understanding of the relationship be-
tween humoral theory and yin-yang discourse, re-
fer to fig. 2, where the red and yellow areas can be
interpreted as yang, and the black and blue parts
can be understood as yin. Firstly, yin and yang can
be analogized to cold and hot in the Hippocratic
and Galenic theory of four qualities, representing
complementary and opposing forces. Secondly,
in Chinese medical discourse, yin and yang ex-
tend beyond representing heat and coldness in
terms of temperature; they must be considered
in conjunction with xue (blood) and gi (NIE 2016:
81). According to PAUL UNSCHULD, gi is common-
ly interpreted as vital energy or breath in West-
ern contexts. Phrases such as gi-shao %/> (short
of breath) imply a state linked to insufficient gi in
the body, often specific to the weakness of a partic-
ular organ (HUANG DI NEI JING SUWEN 2011: 125).

A section titled “Regulating Menstruation The-
ory” in the “Yellow Emperor’s Inner Classic” of-
fers a more detailed and nuanced theory regard-
ing the various classifications of yin-yang (HUANG
D1 NEI JING SU WEN 2015). It explains that yang-
xu 5 (yang deficiency) is associated with exter-
nal coldness, while yin-xu [2i (yin deficiency) is
linked to internal heat. On the other hand, yang-
sheng 58 (an excess of yang) results in external
heat, while yin-sheng 25 (an excess of yin) leads
to internal coldness (HUANG DI NEI JING SU WEN
2015: 303). Itis worth noting that a person’s bodily
constitution cannot be strictly classified into a sin-
gle type, such as yang-xu or yin-xu, because there
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are individuals who may exhibit excesses or defi-
ciencies in both yin and yang elements, and as a
result, the function of each organ may weaken due
to these imbalances (PACHUTA 1991: 46). Building
upon this intricate yin-yang system, TAN YUNX-
IAN demonstrated adeptness in incorporating
the complementary and opposing aspects of yin-
yang theory to tailor remedies for her female pa-
tients. Recognizing the deficiency of gi and excess
of blood in the 38-year-old woman’s body, she pro-
vided a remedy titled “Decoction to Supplement
the Center and Boost Qi” fi & 55 for women
suffering from irregular menstruation.

Another case concerning irregular menstru-
al cycles in TAN YUNXIAN’S records involves a
53-year-old patient. Through preliminary inqui-
ry, TAN YUNXIAN discovered that she also expe-
rienced physical exhaustion similar to that of the
38-year-old woman who worked near a kiln. In or-
der to develop a more comprehensive treatment
plan, TAN YUNXIAN examined her pulse to deter-
mine the underlying cause:

She suffered an ailment with deficiency of both qi
and blood. I rechecked her pulse; the heart chan-
nel pulse was extremely floating and surging, and
it would stop for six beats [irregular pulse]. [...] The
heart is the master of the whole body; when her
heat fire stirred, menstruation did not come when
expected, increasing her deficient and weakness.
(YUNXIAN 2015 [1510]: 122)

In order to develop a personalized solution for
addressing the irregular menstruation in the
53-year-old woman case, TAN YUNXIAN’S primary
focus was to address the gi deficiency in the body.
Owing to the patient’s habitual overexertion, she
had incurred damage to her heart.

According to ELISABETH HSU, the assessment
of the tactile attributes of mai (vessels, pulses,
and channels) in “Su Wen” remains a profession-
al diagnostic technique in early Chinese medicine
for diagnosing illnesses through pulse examina-
tion (2010: 65). This diagnostic method addresses
concerns related to the mineral imbalance with-
in an individual’s body, specifically regarding yin
and yang, as well as the water and fire elements.
Building upon this diagnostic technique, TAN
YUNXIAN’S medical decisions were guided by her
use of pulse-taking, a practice that demands a pro-
found comprehension of the intricate connection
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between pulse qualities and the corresponding is-
sues within the organs.

Therefore, TAN YUNXIAN’S pulse quality as-
sessment led to the prescription of a remedy
comprising “Decoction to Supplement the Cen-
ter and Boost Qi”, in conjunction with “Er Chen
Tang” —-f##% and the herbal formulation “Gui Po
Wan” B3 7L, all aimed at restoring gi and xue
(blood) within the patient’s body. Concurrently,
recognizing the compromised spleen’s inabili-
ty to regulate and control bleeding, TAN YUNX-
IAN advised the patient to add additional herbs to
the aforementioned medicinal mixtures. These
herbs, such as xiangfu #F Mt (usually referring
to the rhizome of Cyperus rotundus) and zelan
V%74 (herba lycopi), were specifically chosen to
strengthen spleen functionality (YUNXIAN 2015
[1510]: 123).

A Comparison of TROTA and TAN YUNXIAN’S
Herbal Remedies for Treating Menstrual Disor-
ders

While the last section has provided a compara-
tive analysis of TAN YUNXIAN'S and TROTA’S ap-
proaches to menstrual disorders, carefully taking
into account a female individual’s social status, liv-
ing conditions, and personal circumstances, the
following section will examine the shared under-
standing demonstrated by TROTA and TAN YUNX-
IAN’S selection of herbal ingredients for treating
immoderate menstruation. This seeks to uncover
a deeper interrelation between TROTA’S and TAN
YUNXIAN’S understanding of the therapeutic attri-
butes of individual herbs, coupled with an explo-
ration of ethnobotany within the broader frame-
work of medieval medical practices on a global
scale.

An example of the use of xiangfu in gynecolo-
gy in traditional Chinese medicine can be found
in L1 SHIZHEN'S 2232 (1518-1593) “Compendium
of Materia Medica” A< %4 H :

The aroma of xiangfu is neutral and not overpow-
ering; it is fragrant and has the ability to diffuse.
Its taste is primarily pungent, which aids in dis-
persing stagnation; slightly bitter, which helps di-
rect gi downward; and with a hint of sweetness,
which brings harmony. It is the main herb for
treating qi stagnation disorders and is common-
ly used in gynecology. (SHIZHEN 2009 [1596]: 238)

This herb, xiangfu, a member of the Cyperaceae
family, was noted for its efficacy in treating irreg-
ular menstruation. Intriguingly, TROTA also incor-
porated an ingredient from the same herbal genus
in her medical recipe to address menstrual reten-
tion. Prior to examining these two specific herbs
in detail, it is pertinent to observe that plants with-
in the same genus, despite differing in species,
may exhibit comparable therapeutic characteris-
tics and properties suited to alleviating particu-
lar ailments. This concept forms the basis of the
groundbreaking work by Nobel laureate TU YOUY-
ou, who identified antimalarial compounds with-
in the Artemisia genus (TU 2011: 1217-1220). The
purpose of drawing a parallel between the herbs
utilized in the recipes of these two female practi-
tionersis not to directly substantiate any exchange
of goods or knowledge between them. Rather, it
seeks to underscore a convergence of practical
wisdom across distinct regions, offering insight
into contemporary discussions regarding the re-
lationship between Western biomedicine and tra-
ditional Chinese medicine.

In TROTA’S herbal recipe “Trifera Magna”, which
addresses menstrual retention, she mentioned a
herb called iunci, translated as galingale or galan-
gal (GREEN 2001: 158). Galingale is one of many
species in the Cyperaceae family, known for its ar-
omatic rhizomes, while galangal, as GREEN anno-
tates, is a China root herb (ibid.). However, galan-
gal is entirely different from galingale; it is a type
of turmeric that spread from India via maritime
routes, gaining momentum in the Middle Ages. It
reached China’s coast in the seventh century, East
Africain the eighth, West Africa by 1200, and Jamai-
cainthe eighteenth century (NAIR 2019: 2). In clas-
sical Chinese medical texts, it first appeared in the
“Xinxiu Bencao” HfEA i and was later recorded
in the “Bencao Gangmu” A %4 H, both of which
were widely used in traditional Chinese medicine
for treating menstrual disorders (FENG et al. 2011:
335). In Latin, ciperus refers to the triangular root of
iuncus, which may have led MONICA GREEN to iden-
tify TROTA’S reference to iunci with Cyperus longus
(fig. 3) in the glossary (2001: 281).

Interestingly, in the aforementioned two case
studies of female patients documented by TAN
YUNXIAN, she prescribed a herbal remedy titled
“Decoction to Supplement the Centre and Boost
Qi” (2015: 33). This concoction includes an herb
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from the Cyperaceae family, called xiangfu % [ff,
specifically Cyperus rotundus (fig. 4) in Western
herbal nomenclature. The following discussion
focuses on uncovering the properties of Cyperus
longus and Cyperus rotundus to highlight their uses
in treating menstrual disorders.

TAN YUNXIAN attributed this recipe to a dis-
tinguished male physician, ZHU ZHENHENG /&
% from the Jin-Yuan period (1127-1368), who was
also known by his style name, DANXI F}%& (JIAN
2016: 170). His significant work “Danxi Xinfa”
12007 (“Danxi’s Essential Methods”), a collection
compiled by his disciples in the mid to late 15th
century, highlights Cyperus rotundus as a key herb
for addressing excessive menstruation: For wom-
en with excessive menstrual bleeding, adminis-
ter a pill made of xiangfu (Cyperus rotundus) and
baizhi 1 (Angelica dahurica). The treatment
should primarily use medicines that significant-
ly nourish and replenish the gi and xue (blood),
support the spleen and stomach, and mildly in-
corporate medicines to calm the descending heart
fire. By treating the heart, nourishing the yin, and
conserving yang, the menstruation should natu-
rally stop (DAN XI 2008: 109). It is significant to
note that traditional Chinese medicine has docu-
mented the therapeutic qualities of Cyperus rotun-
dus in treating menstrual disorders prior to other
recorded instances.

The textual history of the herb Cyperus rotun-
dusin traditional Chinese medicine can be traced
back to its earliest references regarding the treat-
ment of irregular menstruation. The first such
mention was made by a Jing era male physician,

Fig. 3 Cyperus longus.
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L1 DONGYUAN %515, in the gynecology section
of his work “Lanshi Micang” B = & (“A Se-
cret Book Kept in Chamber”) (DONG YUAN 2005
[1276]: 128). This text, later cited by ZHU ZHEN-
HENG, highlighted the herb’s pharmacological
qualities in elevating the yang energy within the
female body (DAN XI 2008: 121). Furthermore,
“Shennong Bencao Jingshu” #f £ AR H 4L 5 (“Shen-
nong’s Classic of Materia Medica”), a 17th-centu-
ry Chinese medical text written by MOU XIYONG
#2459, underscores the significance of Cyperus
rotundus, identifying it by its traditional Chinese
name. The text elaborates on its therapeutic qual-
ities in replenishing ¢i and xue (blood), aiming to
restore balance after excessive bleeding (XIYONG
1997 [1624]: 172). From these records, it can be sug-
gested that the application of Cyperus rotundus in
relieving menstrual ailments has deep roots in the
annals of Chinese medical practices.

AsTROTA does not cite any sources when refer-
ring to her use of Cyperus longus, it prompts an in-
vestigation into the herb’s other applications and
its role in the broader context of global medicinal
practices during the medieval period. The exam-
ination shows three primary uses: firstly, it was
employed to address the loosening of teeth (TRO-
TULA 2001 [c. 12 century]: 145); secondly, it was
combined with other herbs to manage the pain of
the womb (ibid.: 157); thirdly, it served as an aid to
enhance the color and texture of hair (ibid.: 171).
These applications are juxtaposed with medieval
Islamic medical texts; parallels concerning wom-
en’s health and beauty emerge. For instance, IBN
SINA, widely known as AVICENNA, a leading phy-

Fig. 4 Cyperus rotundus.
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sician of the medieval Islamic world, whose trea-
tise “The Canon of Medicine” noted the utility of
the Cyperus genus?® in both cosmetology - for hair
and skin coloring - and therapeutic drug-treat-
ments (1973 [1025]: 90f.). It can be suggested that
the use of the Cyperus genusin treating or support-
ing women’s health was widely acknowledged in
the medieval Mediterranean region.

With respect to the use of Cyperus in treating
menstrual disorders as found in the gynecolog-
ical texts of both TROTA and TAN YUNXIAN, this
study posits that there may have been potential
intellectual exchanges in herbal knowledge, par-
ticularly in the area of gynecology. Both regional
medical traditions identified analogous therapeu-
tic attributes of the Cyperus genusin the treatment
of menstrual disorders. For example, medicinal
interactions between the Middle East and medie-
val China also warrant attention, as underscored
by the earliest Islamic references to Cyperus rotun-
dus in IBN SINA’S “Canon of Medicine”. IBN SINA
made a distinct connection of this herb to tradi-
tional Chinese medical practices, stating that “the
Chinese are proud of their art, considering how
long they have known that which we have only re-
cently discovered” (ibid.: 17). Here, the term ‘art’
as employed by IBN SINA pertains to the practice
of medicine, a nomenclature consistent with its
usage since the era of GALEN. This provides fun-
damental evidence to posit that there was substan-
tive medicinal dialogue between the Middle East
and China.

In order to validate the interplay between me-
dieval Islamic medical writings and traditional
Chinese texts concerning the Cyperus genus, I ex-
amined a historical text documenting potential
medical exchanges during the Middle Ages. In
the records of the renowned book cataloguer and
seller, IBN AL-NADIM (932-990), he cites a report
by the Persian polymath and physician Muham-
mad ibn Zakariya al-Razi (Rhazes) about a Chinese
student who studied with him for approximately
ayear and wanted to transcribe a copy of GALEN’S
works:

In five months of this time he learned Arabic, both
spoken and written, becoming proficient in style,
as well as expert and rapid in writing. When he
desired to return to his country, he said to me a
month in advance: “I am about to set forth and

wish that you would dictate to me the sixteen
books of Galen, so that I can write them down.
(1970 [c. 10th century]: 31)

Based on this documentation, while we cannot
confirm whether this record is authentic or not
due to the lack of direct textual references in clas-
sical Chinese or Tibetan sources (WEIL & YOE-
LI-TLALIM 2024: 664), I have found mentions of
the Cyperus genus in GALEN’S work. His writings
align with his humoral theory, suggesting that the
root of Cyperus is particularly potent in medicine
due to its warming and drying properties, with
some considering it to have a second-degree heat
and dryness (GALEN 2011 [c. late 2nd century]: 36).
This characteristic of Cyperus resonates with the
foundational principles underlying TAN YUNX-
IAN’S medical diagnostics. More specifically, the
warm and dry qualities of Cyperus are believed to
augment the yang energy and xue (blood). Its pro-
nounced thermal attribute can be perceived as a
facilitative property that boosts the gi and further
strengthens the spleen’s ability to regulate bleed-
ing.

Furthermore, the research undertaken by
RONIT YOELI-TLALIM indicates that while tradi-
tional Chinese diagnostic methods diverge from
the Graeco-Arab paradigms, a Tibetan diagnostic
text titled “Medical Method of the Lunar King” ex-
hibits profound parallels with IBN SINA’S “Canon
of Medicine”, not only in its content but also in
textual structure (2019: 597). Therefore, it can be
suggested that there exists a coherence among Ti-
betan medical doctrines, medieval Islamic medi-
cal principles and the theories articulated in HIp-
POCRATES and GALEN’S times. In addition, the
research on medicinal exchanges during the me-
dieval period cannot be separated from the inves-
tigation of the significance of the Mediterranean
area. Its central location seemed to have been
instrumental in promoting medical discourse,
serving as a central hub for the communication
of medicinal insights from different cultures
throughout Eurasia.

Looking back to TROTA and TAN YUNXIAN’S
treatments for menstrual disorders, their inno-
vative approaches to harnessing the therapeutic
properties of plants not only exemplify the depth
and breadth of herbal medicine during their re-
spective cultures, but also underscore the poten-
tial for a confluence of medical traditions. In a par-
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allel vein, medical scholarly research in 2021 has
recognized the pharmacological efficacy of Cype-
rus rotundus, particularly the therapeutic poten-
tial of its rhizomes in addressing blood disorders,
leprosy, inflammatory diseases, and menstrual ir-
regularities (BABIAKA et al. 2021: 15060). Drawing
from two medieval female healers’ insights, one
can appreciate the universality of medical chal-
lenges across different cultures and the potential
of shared solutions. Their writings intrigue us to
reexamine ancient texts and gynecological prac-
tices, bridging historical knowledge with contem-
porary medical research, in the quest for effective
treatments for women.

Conclusion

From a cross-cultural comparison between two
medieval female healers’ herbal remedies for
menstrual disorders, it can be argued that a plant
can serve not merely as a pharmacological agent
bridging the epistemological divides between
Western and Eastern medicinal paradigms, but
also as an insightful lens into a specific histori-
cal period. In light of this, this study concludes by
calling for further research to address the gaps in
our understanding of women’s health within the
context of medical history.

First, itis essential to uncover the interconnec-
tions of classical medical theories across regions
by examining specific lexical terms, cases, and
treatments. This study has established a parallel
theoretical framework that identifies intercon-
nections between TROTA and TAN YUNXIAN’S pre-
scribed remedies and medical recipes for treating
irregular menstruation. While current scholarly
research has examined the interrelationship be-
tween ancient Greek and medieval Islamic med-
ical doctrines (FANCY 2018: 129-140), there exist
more systematic medical principles from Asian
regions such as Mongol medicine, Hinduism and
Tibetan Buddhism that warrant further analysis.

Second, it is necessary to examine women’s
mental conditions related to the menstrual cy-
cle, menopause and even what a woman’s men-
tal condition sacrifices for the family. While fe-
male doctors’ concerns for female mental health,
such as TAN YUNXIAN'’S attention to her patients’
family burdens, have been documented in med-
ical records, conceptions about menstruation,
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menopause, and women’s emotional turbulence
were often misinterpreted as hysteria or madness.
These misconceptions continued to dominate
various social discourses and medical narratives.
Hereby, it is worth undertaking both historical
and scientific research on the misunderstanding
of women’s psychological conditions and further
providing biologically evidenced details to reclari-
fy such descriptive norms that have often been ap-
plied to women. Throughout TAN YUNXIAN’S case
records, we can observe the extent to which patri-
archal society and masculine discourse oppressed
women, forcing them into the dilemma of find-
ing a suitable doctor. Therefore, we must conduct
more comprehensive research that integrates his-
torical, social, and scientific perspectives to bet-
ter address women’s emotional wellbeing during
the menstrual cycle, menopause, and other relat-
ed experiences.

Last, itis necessary to conduct an examination
of herbs that address women’s health challenges
while adopting a global ethnobotanical perspec-
tive. To understand the historical and current utili-
zation of plant-based remedies worldwide, it is es-
sential to assess their effectiveness and modes of
operation by examining historical medical texts.
Notably, throughout both the male-authored and
female-authored parts of the “Trotula Ensemble”,
the prescription of Artemisia genus (i.e. worm-
wood and mugwort) to counteract excessive men-
struation aligns with its use in various Asian and
Islamic remedies aimed at improving women’s
health. This herb is now renowned for containing
the biochemically authenticated compound ging
hao su (artemisinin), which was identified in L1
SHIZHEN’S 16th-century seminal medical work ti-
tled “Compendium of Materia Medica” as an effec-
tive treatment for infectious diseases (HSU 2012:
83-130). However, for several centuries after the
16th century, the herb’s medicinal attributes were
largely overlooked by both the Western and East-
ern scientific communities. It was only in the late
20th century that the esteemed Chinese chemist
and Nobel laureate, TU YOUYOU, championed its
anti-malarial function (2011: 1220-1217). In the
wake of her groundbreaking discovery, the World
Health Organization has acclaimed ging hao 75 4,
heralding it as pivotal in global anti-malarial strat-
egies. Building on the insights from TU Youyou's
relentless quest for an effective herbal compound,
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we could learn that sometimes the past contains a
wealth of knowledge that has the power to trans-
form the present.

Notes

1 Acknowledgement: This study is part of my master’s
thesis, and I would like to express my sincere gratitude
to those who have supported me throughout this pro-
cess. First and foremost, I thank my mother, who expe-
rienced irregular menstruation during her challenging
menopause. Her experience inspired me to examine
this topic from a comparative perspective. I am also
immensely grateful to my supervisor, Dr. Sarah Cock-
ram, at the University of Glasgow, for encouraging me
to engage in cross-cultural research.

2 English translation did not pinpoint a specific root.

Figures

Fig. 1 Map of the Ming Dynasty Territory with Specific Cit-
ies, Annotated (by the author of this text). By Rise Ming.png:
Michal Klajbanderivative work: Jann - This file was derived
from: Ri$e Ming.png: CC BY-SA 3.0 cz, https://commons.wi-
kimedia.org/w/index.php?curid=34923107.

Fig. 2 The Diagrams of the Humours Based on Hippocrates’
Theory. By KVDP - Own work, Public Domain. URL: https://
commons.wikimedia.org/w/index.php?curid=12119550.
Fig. 3 Cyperus longus. By Stefan.lefnaer, Own work, CC
BY-SA 4.0. URL: https://commons.wikimedia.org/w/index.
php?curid=73944035.

Fig. 4 Cyperus rotundus. By © 2009 Jee & Rani Nature
Photography (License: CC BY-SA 4.0), CC BY-SA 4.0. URL:
https://commons.wikimedia.org/w/index.php?cu-

rid=10058205.

References

AL-NADIM, IBN 1970 [c. 10th century]. The Fihrist of al-Nadim:
ATenth-Century Survey of Muslim Culture,Vol. 1. Ed. and
trans. by Bayard Dodge. New York: Columbia University
Press.

BABIAKA, SMITH B.; MOUMBOCK, AURELIEN F. A.; GUNTHER,
STEFAN & NTIE-KANG, FIDELE 2021. Natural Products in
Cyperus rotundus L. (Cyperaceae): An Update of the
Chemistry and Pharmacological Activities. RSC Ad-
vances 11, 25:15060-15077.

Chaucer 1987 [1387-1400]. The Riverside Chaucer. LARRY D.
BENSON AND F. N. ROBINSON (eds). Boston: Houghton
Mifflin Company.

CHIBNALL, MARJORIE (ed) The Ecclesiastical History of Orderic
Vitalis, Oxford Medieval Texts, 1968-1980, Oxford: Claren-
don Press.

DAN XI, ZHU 2008. ‘Danxi Xinfa’ (J}Z0»#:) [Danxi’s Es-
sential Methods] Vol. 5. Eds. ZHAO YIDE et al. Beijing: Chi-
nese Traditional Medicine Press.

DONG YUAN, L1 2005 [1276]. ‘Lanshi Micang’ {7 %5 ki)
[Secret Book of Orchid Chamber]. WEN Kul AND DING

GUOHUA (eds). Beijing: People’s Medical Publishing
House.

DRELL, JOANNA H. 1996. Marriage, Kinship, and Power:
Family Structure in the Principality of Salerno under Nor-
man Rule, 1077-1154. Brown University.

FANCY, NAHYAN 2018. Generation in Medieval Islamic Medi-
cine. In HopwooD, NicK; FLEMMING, REBECCA & KASSELL,
LAUREN (eds) Reproduction: Antiquity to the Present Day.
Cambridge: Cambridge University Press: 129-140.

FENG, YIGANG; WANG, NING; CHEUNG, FAN; ZHU, MEIFEN; LI,
HONGYUN & FENG, YIBIN 2011. Molecular and Cellu-
lar Mechanism Studies on Anticancer Effects of Chi-
nese Medicine. In KOMOROWSKA, MALGORZATA ANNA &
OLSZTYNSKA-JANUS, SYLWIA (eds) Biomedical Engineer-
ing, Trends, Research and Technologies: 331-362.

FERRARIS, ZOE ALAINA & FERRARIS, VICTOR A. 1997. The
Women of Salerno: Contribution to the Origins of Sur-
gery From Medieval Italy. The Annals of Thoracic Surgery
64:1854-1857.

FURTH, CHARLOTTE 1999. A Flouring Yin: Gender in China’s
Medical History: 960-1665. Berkeley: University of Cal-
ifornia Press.

GALEN 2011 [c. late 2nd century]. Method of Medicine, Vol-
ume I: Books 1-4. Ed. by IAN JOHNSTON. Cambridge: Har-
vard University Press.

---2016 [c. late 2nd century]. On the Constitution of the Art
of Medicine. The Art of Medicine. A Method of Medicine to
Glaucon. Ed. by IAN JOHNSTON. Cambridge: Harvard Uni-
versity Press.

GREEN, MONICA H. 1994. Documenting Medieval Women’s
Medical Practice. In GARCIA-BALLESTER, LUIS; ROGER,
FRENCH; ARRIZABALAGA, JON & CUNNINGHAM, ANDREW
(eds) Practical Medicine from Salerno to the Black Death.
Cambridge: Cambridge University Press: 322-352.

---1996. The Development of the Trotula. Revue d’Histoire
des Textes 26:119-203.

—---2000. From “Diseases of Women” to “Secrets of
Women”: The Transformation of Gynecological Litera-
ture in the Later Middle Ages. Journal of Medieval and
Early Modern Studies 30: 5-39.

—-—-2001. The Trotula: A Medieval Compendium of Women'’s
Medicine. Philadelphia: University of Pennsylvania.

—---2005. Flowers, Poisons, and Men: Menstruation in
Medieval Western Europe. In SHAIL, ANDREW & HOWIE,
GILLIAN (eds) Menstruation: A Cultural History. New York:
Palgrave: 51-64.

—---2007. Reconstructing the Oeuvre of Trota of Salerno. In
JACQUART, DANIELLE & PARAVICINI BAGLIANI, AGOSTINO
(eds) La Scuola medica Salernitana: Gli autori e i testi.
Edizione Nazionale ‘La Scuola medica Salernitana; 1.
Florence: SISMEL/Edizioni del Galluzzo: 183-233.

—---2024. “Trotula” is Not an Example of the Matilda Effect:
On Correcting Scholarly Myths and Engaging with Pro-
fessional History: A Response to MALECKI et al. 2024. Sci-
ence Education 108, 6:1725-1732.

HIPPOCRATES 1881 [c. early 4th century B.C.]. Hippocrates on
Airs, Waters and Places: The received Greek Text of Littre.
With Latin, French, and English Translations by Eminent
Scholars. London: Wyman & Sons.

CURARE 47 (2024) 1+2



RECORDS OF TWO MEDIEVAL FEMALE DOCTORS

27

HOMER 2011 [c. 8th or 7th century B.C.]. The Iliad. Ed. and
trans. Anthony Verity. Oxford: Oxford University Press.

Hsu, ELISABETH 2010. Qing hao (Herba Artemisiae annuae)
in the Chinese Materia Medica. In Hsu, ELISABETH & HAR-
RIS, STEPHEN (eds) Plants, Health and Healing: On the
Interface of Ethnobotany and Medical Anthropology. Ox-
ford: Berghahn Books: 83-130.

HUANG DI NEI JING Su WEN 2011. An Annotated Translation
of Huang Di’s Inner Classic: Basic Questions (2 volumes).
Volume I. Chapters 1through 52. Paul U. Unschuld and
Hermann Tessenow in Collaboration with Zheng Jin-
sheng. Berkeley: University of California Press Berkeley.

---2015. The Collected Annotations of The Yellow Emperor’s
Inner Classic. Ed. ZHANG ZHICONG. Beijing: Publishing
House of Ancient Chinese Medical Books.

JIAN, WANG 2016. Tan Yunxian: Nu Yi Za Yan Pingan Yishi (An-
notated Translation and Interpretation). Ed. by CAo Yi et
al. Beijing: Zhongyi Yao Publication Press.

JINSHENG, ZHENG 1996. ‘Mingdai nilyi Tan Yunxian ji gi yi'an
“Nuyi zayan” (A Ming Dynasty Female Doctor, Tan Yunx-
ian’s Miscellaneous Records of a Female Doctor)’. Zhon-
ghuayishi zazhi 29:153-156.

---1999. Female Medical Workers in Ancient China: Current
Perspectives in the History of Science in East Asia. Ed. by
YUNG SIK KiM & FRANCESCA BRAY. Seoul: Seoul National
University Press.

KING, HELEN 1998. Hippocrates’ Woman: Reading the Female
Body in Ancient Greece. London and New York: Rout-
ledge.

KAYE, JOEL 2014. A History of Balance 1250-1375: The Emer-
gence of a New Model of Equilibrium and its Impact on
Thought. New York: Cambridge University Press.

LEUNG, ANGELA KI-CHE 1999. Women Practicing Medicine in
Premodern China. In ZURNDORFER, HARRIET (ed) Chinese
Women in the Imperial Past. Leiden: Brill: 101-154.

---2003. Medical Learning from the Song to the Ming. In
SMITH, PAUL JAKOV & VON GLAHN, RICHARD (eds) The
Song-Yuan-Ming Transition in Chinese History. Harvard:
Harvard University Press: 374-398.

LLoYD-JONES, HUGH 1983. Artemis and Iphigeneia. The Jour-
nal of Hellenic Studies 103: 87-102.

NIE, MINLI 2016. ,Yin“ and ,Yang®, and the Hot and the Cold.
Frontiers of Philosophy in China 11,1: 73-87.

NAIR, KODOTH PRABHAKARAN 2019. Turmeric (Curcuma Longa
L.) and Ginger (Zingiber Officinale Rosc.) - World’s In-
valuable Medicinal Spices: The Agronomy and Economy
of Turmeric and Ginger. London: Springer International
Publishing.

PACHUTA, DONALD M. 1991. Chinese Medicine: The Law of
Five Elements. India International Centre Quarterly 18,
2/3:41-68.

PRISCIANUS, THEODORUS 1894. Theodori Prisciani Euporis-
ton LibriIll: Cum Physicorum Fragmento et Additamentis
Pseudo-Theodoreis. Ed. Valentin Rose. Leipzig: Aedibus
B. G. Teubneri.

RASHDALL, HASTINGS 1895. The Universities of Europe in the
Middle Ages. Oxford: Clarendon Press.

SHIZHEN, L1 2009 [1596]. ‘Bencao Gangmu (A Hi 4

H) ’ (Compendium of Materia Medica). In Siku Quan-

CURARE 47 (2024) 1+2

shu (Complete Books of the Four Treasuries), Vol. 14.
Eds HE S1JuN et al. Hangzhou: University of Zhejiang
Press.

SINA, IBN 1973 [1025]. Canon of Medicine. New York: AMS
Press.

SIRAISI, NACY G. 1990. Medieval and Early Renaissance Medi-
cine: An Introduction to Knowledge and Practice. Chica-
go: University of Chicago Press.

SKINNER, PATRICIA 1993. Women, Wills and Wealth in Medie-
val Southern Italy. Early Medieval Europe 2,2:133-152.

SUN, YIKUI1999 [1584]. Yixue Quanshu (Complete Book of
Medicine). Eds. HAN XUEJIE et al. Beijing: Chinese Zhon-
gyiYao Publication.

TROTULA 2001 [c. 12th century]. The Trotula: A Medieval
Compendium of Women’s Medicine. Ed. Monica H.
Green. Philadelphia: University of Pennsylvania.

Tu, Youyou 2011. The Discovery of Artemisinin (ginghaosu)
and Gifts from Chinese Medicine. Nature Medicine 17:
1217-1220.

WEIL, DROR & YOELI-TLALIM, RONIT 2024. Galen in Premod-
ern Tibet and China: Impressions and Footprints. In
SINGER, P.N. & ROSEN, RALPH M. (eds) The Oxford Hand-
book of Galen. Oxford: Oxford University Press.

WOLFEL, HANS 1939. Das Arzneidrogenbuch ‘Circa instans’in
einer Fassung des XIIl. Jahrhunderts aus der Universi-
tdtsbibliothek Erlangen. Text und Kommentar als Beitrag
zur Pflanzen- und Drogenkunde des Mittelalters. Berlin:
A. Preilipper.

WALSH, JAMES J. 1920. Medieval Medicine. London: A&C
Black.

WiLcox, LORRAINE 2015. Miscellaneous Records of a Female
Doctor. Portland: The Chinese Medicine Database.

WISSING, PAULA 1989. THE VIOLENCE OF WELL-BORN LADIES:
WOMEN IN THE THESMOPHORIA. In DETIENNE, MARCEL
& VERNANT, JEAN-PIERRE (eds) The Cuisine of Sacrifice
among the Greeks. Chicago: University of Chicago:
129-249.

Wu, Y1-L1 2010. REPRODUCING WOMEN: MEDICINE, META-
PHOR, AND CHILDBIRTH IN LATE IMPERIAL CHINA. Berk-
ley: University of California Press.

XIYONG, MOU 1997 [1624]. Shennong Bencao Jingshu. Bei-
jing: Chinese Traditional Medicine Press.

YOELI-TLALIM, RONIT 2019. Galen in Asia? In BOURAS-VALLI-
ANATOS, PETROS & ZIPSER, BARBARA (eds) Brill’s Compan-
ion to the Reception of Galen. Leiden: Brill: 594-608.

YUAN, MINGSHAN 2019 [c. early 14th century]. Jiefu Zhuan’ (
Hi4FE) . InWusHI WANJUAN Lou QUNSHU BAWEN (Col-
lected Postscripts from the Five Hundred Thousand Vol-
ume Tower). Eds. Mo BoJ1 & ZENG YIFEN. Beijing: Zhong-
hua Shuju.

YUNXIAN, TAN 2015 [1510]. Miscellaneous Records of a Female
Doctor. Ed. and trans. LORRAINE WiLcOX. Portland: The
Chinese Medicine Database.

This article has been subjected to a double blind peer re-
view process prior to publication.



28 CANCHEN (CARMEN) CAO

Canchen (Carmen) Cao is a PhD candidate in History at the University of Cam-
bridge. Her doctoral research investigates Chinese medical theories of yu (¥)
in the late Yuan dynasty as a medicalised response to environmental trauma.
It examines how natural conditions and disasters in the regions south of the
lower Yangtze River shaped the understanding and treatment of yu. In tracing
the development of yu theories at the crossroads of Chinese medical and en-
vironmental history, she wishes to contribute to the interdisciplinary under-
standing of psychosomatic medicine from historical contexts to today.

University of Cambridge, King’s College
Faculty of History

King's Parade, Cambridge, CB2 1ST
United Kingdom

e-mail: cc2256@cam.ac.uk




Making Cancer Awareness “Hot”

An Iconographical Analysis of Anti-Breast Cancer Campaigns in Modern United States

ZOE COPEMAN

Abstract The article analyzes the visual rhetoric of early anti-cancer campaigns in the United States, revealing a
gendered and racial-biased approach in the shaping of the public image of cancer. The author links the image of a
healthy, young, thin, blemish-free, white woman alongside messages of cancer detection - still apparent in Ameri-
can media today - to the American medical field’s changing perspective towards cancer at the turn of the twentieth
century. Targeting prevention over cure, physiciansincreasingly stressed that the ‘fight against cancer’ beganin the
domestic sphere with the women of the household. The question became how to inform this matriarch of cancer
symptoms and when to seek medical attention. Though much has been written on these campaigns, little attention
has been brought to the decisions behind the exclusionary imagery that these advertisements employed to reach
their target audience. Focusing on the efforts of the American Society for the Control of Cancer and its successor the
American Cancer Society, the article argues that the early leaders of anti-cancer campaignsin the United States, pre-
dominantly white medical men, projected their narrow view of an ‘ideal’ woman onto the entire U.S. population,

perpetuating a limited and exclusionary representation of health and womanhood.

Keywords breast cancer - cancer awareness - health education - media - iconography

One of the latest international exhibitions on can-
cer, “Cancer Revolution: Science, Innovation and
Hope” (2022) at the Science Museum in London
claimed to bust the myths about how cancer is
created, explore the progress science has made
in understanding this disease, and elucidate the
challenges still to come for its eradication. The
exhibition was a striking display of past, present,
and future. At the end, patients spoke through vid-
eo recordings directed at the audience. One line,
spoken by an individual suffering from colon can-
cer, stuck out: “A colon cancer patient is not go-
ing to be on the cover of TIME.” Angelina Jolie’s
well-publicized TIME front cover nigh proves this
speaker’s point. Her op-ed in The New York Times
of that same year and the resulting ‘Angelina ef-
fect’ (referring to the increase in patient opted
screening for the BFCA1 and BFCA2 mutations
after the publishing of Jolie’s preemptive dou-
ble mastectomy; JOLIE 2013) demonstrates that
when it comes to treating cancer, the image of a
beautiful woman is preventative medicine’s most
powerful tool.

The current article “Making Cancer Awareness
‘Hot™ evaluates the iconography behind modern

cancer awareness ads in the United States, and the
aesthetic theory that would establish the gener-
al image of cancer prevention as a young, thin,
white woman performing a breast self-examina-
tion. This article is not about the preponderance
of white women celebrity success stories against
cancer in the media in comparison to celebrities
of other racial backgrounds. Rather, it focuses in-
stead on the highly curated displays that utilize an
anonymous model to promote cancer awareness.

Out of the sixteen TIME cover stories referenc-
ing cancer in their titles from 1990 to 2024, four
titles specifically referred to breast cancer re-
search. All four of these articles employed the im-
age of a young, thin, cancer-free white woman to
illustrate the latest in scientific findings on can-
cer. Referring to or cupping their breasts, these
figures sell both science and sex. In short, cancer
prevention campaigns in the United States rely on
imagery of ‘hot women’ detecting breast cancer to
engage the public and increase knowledge of this
disease. This article attempts to exhibit how one
image of cancer became the image of cancer de-
tection, and what this imagery reveals about twen-
tieth-century American culture.
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Many scholars have commented on the gender-
ing of cancer in the public imaginary of Europe
and North America, as well as the overwhelming
saturation of breast cancer in the media in com-
parison to other cancers. Nearly a decade before
the Science Museum’s exhibition on cancer, the
tabloid Daily Mail reported that British women
were “living in ignorance” of bowel cancer (HOPE
2011). Even though these interviewees were, sta-
tistically speaking, just as much at risk of having
colon cancer as breast they had noted breast can-
cer as their primary concern. ORNELLA MOSCUC-
cI identifies the source of this misconception as
the British anti-cancer campaigns in the 1910s,
which had largely targeted ‘women’s cancers’ in
their efforts to inform the public about the warn-
ing signs of all cancers (2016: 1-8). LESLIE J. REA-
GAN has likewise traced the saturation of women'’s
cancers in current American media to early twen-
tieth-century periodical literature that employed
gender as its “key organizing principle in popular
cancer discourse” (1997: 1779). Half a century be-
fore the Science Museum exhibition and the Daily
Mailreport, the main body behind these anti-can-
cer campaigns in the United States, the American
Cancer Society, had reported their concerns that
their own efforts had led men to erroneously be-
lieve that cancer was a woman’s disease (ibid.:
1779-1782). And yet, as ROBERT ARONOWITZ pre-
dicted in his 2001 article on the efficacy of these
campaigns (359), breast cancer is still the most
reported upon and visualized type of cancer in
American media today.

Historians, who have evaluated the gender-
ing of cancer in early twentieth-century Ameri-
ca and its afterlife in today’s media like REAGAN
and ARONOWITZ, as well as K.E. GARDNER (2006)
and BARRON H. LERNER (2001), all note that these
campaigns capitalized on the female body to teach
the public about cancer. JENNIFER FOSKET, AN-
GELA KARRAN & CHRISTINE LAFIA in their ar-
ticle “Breast Cancer in Popular Women’s Maga-
zines from 1913 to 1996” summarize how media
representations warped this medical knowledge
to “reproduce cultural ideologies about woman-
hood and femininity” (2000: 305). All these schol-
ars argue that—because of the central positioning
of ‘women’s cancers’ (e.g., breast, uterine, ovari-
an, etc.) in the media—blame for the inability to
treat cancer was displaced from the medical field

unto women. The present study is indebted to the
work of these previous scholars who have evaluat-
ed the transmission of medical knowledge to the
public. As most of the scholarship focuses on the
textual nature of these campaigns, this research
adds to previous analyses by addressing their vi-
sual components.

Evident in correspondences between medical
men as well as editorial displays intended for the
public is that just as many efforts were placed in
getting women into the doctor’s office as learning
how to cure the incurable (REAGAN 1997: 1781).
With statements like Do not delay and Play Safe!,
medicine of the early twentieth century turned
to early detection to ‘nip’ cancer in its proverbi-
al ‘bud’ before the disease progressed beyond the
field’s control (ARONOWITZ 2001: 381). In fact, the
American Society for the Control of Cancer (the first
organization created specifically to fight the ‘war
on cancer’ in the United States) began with the
idea that public and professional education was a
better use of time and resources than attempting
to find a cure (Baltimore Sun 1929: 4). To sell that
‘control’ logic to the public, the American Society
for the Control of Cancer (ASCC) and the later Amer-
ican Cancer Society (ACS) constructed an image of a
healthy, ‘hot’ woman taking control of her disease.

I began this investigation with an examination
of the campaign notes of the ASCC and the ACS
as well as the published and unpublished papers
of the leading figure behind these early advertise-
ments, JOSEPH C. BLOODGOOD, to determine the
impetus behind these campaigns, how they were
dispersed to the public, and subsequently evaluat-
ed and re-distributed for their capacity of getting
women into doctor’s offices. Understanding that
these images would never be viewed in isolation,
I then analyzed how newsprints and magazines
decided to place these ‘medical images’ within the
larger visual framework of their non-medical pub-
lications, evaluating how a broader visual milieu
of the period informed reader response and how
advertisers drew upon this visual rhetoric to en-
hance the efficacy of their messaging. I argue that
the designers of the breast cancer awareness ads
relied upon the aesthetics of classical iconography
to convey their Do not delay-message through the
mutually-informing characteristics of ‘healthy’
and ‘hot’ already entrenched in American me-
dia. To demonstrate this process, this article be-
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gins with an analysis of the classical iconogra-
phy behind the breast self-examination pose and
the messaging that this iconography would have
communicated in the mid-twentieth century. In
the second section, I explain how this iconogra-
phy became associated with cancer detection
through the tactics of the ASCC and ACS from the
ASCC’s founding in 1913 until the ACS campaign
that would create this icon in the 1950s. The last
section further explains classical statuary’s cultur-
al significance during this period as a comparative
device both of health and racial demarcation, re-
vealing that cancer awareness messaging repro-
duced not only medical knowledge but also social-
ly constructed ideals of what constituted ‘healthy
womanhood’ at this time.

The Icon of Cancer Detection

In 2007, TIME magazine illustrated its cover sto-
ry “Why Breast Cancer is Spreading Around the
World” for their October 15" issue with a zoomed-
in shot of a woman covering her chest as she lifts
her left arm. In emphasis of the article’s title, the
designers superimposed a map upon the model’s
body. Bulging and indenting around her abs like
folds in paper, the map tattoos itself over her en-
tire abdomen. As it weaves over the topography of
her body, her skin from the neck down becomes
inked with the names of Asian and African coun-
tries. Yet, these continents also stretch beyond her
bodily limitations so that the model is not just cov-
ered in a map, she is the map. The effect simulta-
neously covers her nudity and reveals it through
the very notion that her body should be there (yet
clearly is not). She has no nipples, no discernible
breasts, and no areolas. All the same, she covers
the site where we expect her breasts to be.

This representation of breast cancer detection
is not unique. Filtering through the TIME Vault,
one is struck by the number of stories featuring
this pose alone. The model from TIME maga-
zine’s October 2007 issue is posed identically to
her predecessor from February 2002 and succes-
sor from October 2015. Expand this study to other
major twentieth-century magazine powerhouses
like LIFE or People, and that amount becomes stag-
gering. Flipping beyond their covers to the pho-
to essays, spreads, and awareness ads, there is no
question: in the United States, we are inundated by
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not just an image of breast cancer but this image
of a white woman simultaneously exposing and
covering her breasts. Despite this dominant view
of cancer detection, the essays inside the October
2007 issue speak to how cancer affects individu-
als non-discriminately around the world and pic-
ture some of the many women fighting the disease
(KINGSBURY 2007). The cover images, read along-
side their articles, create a disturbing dichotomy
where the model on the cover remains the healthy
body while the stories inside reveal the reality of
cancer and its spread. What makes this dichoto-
my ever more disturbing is that the cover model
is nearly always a young, thin, white woman unen-
cumbered by cancer or disability, whereas the real
people inside reflect the actual diversity of those
who face this disease and the potentially debilitat-
ing aftermath of its cures.

In the last section of this article, I attempt to
explain the reasoning for this dichotomy. For
now, the ‘arm lift and breast hold’ pose that these
models strike relay a specific message. Along
with their taglines—“Plus: A Guide to the Latest
Treatments” (KINGSBURY 2007), “What if I Decide
to Do Nothing?” (O’CONNOR 2015), “The Founda-
tion’s Updated Breast Cancer Treatment Protocol”
(GORMAN 2002)—these images declare: women
should frequently check their breasts. As previously
referenced, the medical slogan Do not delay has
been at the heart of cancer awareness campaigns
since the early twentieth century. The prepon-
derance of images referring to breast cancer de-
tection may be traced to the effectiveness of this
‘breast-hold’ imagery in spreading this very mes-
sage. In contrast to internal cancers like colon, the
image of breast cancer allows one to send the Do
not delay-message through an external presenta-
tion that requires little to no textual explanation:
feel your breasts to preserve your health. Breast can-
cer also uniquely allows for the relaying of this in-
formation through an alluring nude female body.
With nudity, however, always comes the question
of how much of the body can be exposed before it
becomes ‘distasteful’ or ‘inappropriate’. The slight
covering of the breast with one hand in these im-
ages helps to remove the question of respectabil-
ity by denying access to the most erogenous zone
of a woman’s breast: the nipple. Though meant to
represent a breast self-examination (BSE), the cov-
ering of the breast combined with these models’
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furtive looks away reminds the viewer of the inde-
cency of their nakedness.

Fig.1 “Venus”, early 19th century, bronze, 48.6 cm, Gift

of April Axton, 1961, Metropolitan Museum of Art. A nine-
teenth-century bronze miniature based on the famous
Venus de’ Medici sold as a trinket to tourists on the Grand
Tour. The broken arm was repaired on this statue to main-
tain the classical pose that covers the goddess’s puden-
dum, exemplifying the Venus pudica pose.

While today we recognize the covering of one
breast as a breast self-exam, early to mid-twen-
tieth century Americans had no such visual ref-
erence for this important medical screening.
Instead, this discrete pose was the symbol of
modesty, if not the model of modesty herself, Ve-
nus pudica (fig. 1). Deriving from the iconography
of ‘modest Venus’ emerging from her bath, the
hand over the breast signifies the shame of being
caught in the nude. Throughout the mid-twenti-
eth century, this form saturated American liter-
ature and culture so that Americans could dis-
tinguish Venus by her modest stance alone. Of
course, most Americans at the turn of the cen-
tury would have only been familiar with the Ve-
nus de Milo whose lack of arms deny the pudica

pose’s full effect (GURSTEIN 2022: 54). Yet, that all
changed in 1908, when new discoveries about the
statue led to newspapers across the United States
printing their various restorations of her form
and employing the pudica stance in their re-imag-
inings (NEW YORK TIMES 1908: SM3). The rumor
that the sculpture’s arms would be modeled after
an American woman created a newspaper frenzy
in the United States. To these newsprints, adorn-
ing the “most perfect presentment of ideal wom-
anhood in existence” with the arms of an Ameri-
can declared American women the “pre-eminent
beauty” of the world (HEILIG 1908: 15). Periodicals
subsequently taught their audiences the different
types of female personifications and their specific
iconography to relay how it was now obvious that
‘chaste’ Venus would hold up her drapery with one
hand and cover her breast with the other (EVE-
NING STAR 1908: 3; SAN ANTONIO LIGHT 1908: 1).
These twentieth-century newspapers effectively
re-taught the American public the iconography of
the goddess of beauty and her pose as the embod-
iment of modesty.

Whether or not twenty-first century design-
ers are aware of the modesty-cum-beauty rheto-
ric attached to the Venus pudica pose, the organi-
zations behind the mid-twentieth-century designs
for breast cancer awareness campaigns, the ASCC
and ACS, were invested in this very dynamic. One
of the first cancer awareness advertisements to be
accompanied by an illustration of a nude wom-
an in a pudica stance appeared in a 1951 Redbook
magazine article entitled “Are You Risking Can-
cer—Because of False Modesty?” (REAGAN 1997:
1781). Appearing only as a silhouette (with again
no areolas or real breasts) and with an amorphous
shadow covering half her body, the female figure
is positioned so that she is simultaneously cov-
ered and exposed. Though the figure’s left arm ob-
structs her face instead of her breast, the illustra-
tion nevertheless utilizes the same visual rhetoric
of the pudica to convey modesty alongside beau-
ty. Along with women should frequently check their
breasts, this iconic image of breast cancer detec-
tion declares: even if it makes you uncomfortable,
expose yourself to your doctor for your greater good.

The effectiveness of the Venus pudica pose in
engendering this reaction that the ACS desired
in viewers ultimately led this iconography to be-
come not only the popular image of breast cancer
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but of cancer more generally. The ACS proceed-
ed to adopt the Venus pudica-turned-BSE mo-
tif (of a woman not feeling but merely covering
her breast) in future posters like its 1968 spread
“Your 5 minute Breast Cancer Check”. Eventually
other organizations like the National Cancer Insti-
tute (NCI) followed suit, as well as more local or-
ganizations like the Breast Cancer Research Founda-
tion (BCRF). The persisting affiliation of the BSE
pose with Venusis evident in the BCRF’s 2007 cam-
paign, which portrayed a white woman posed as
the classical statue with the words “WE'RE MAK-
ING BREAST CANCER HISTORY” superimposed
across her back (New Beauty fall/winter 2007). The
following section demonstrates how and why the
ACS created this iconic breast-examiner.

How Venus pudica became the BSE

When the ASCC was formed in May of 1913, it con-
sisted of ten doctors and five other prominent busi-
nessmen. Their objective? To teach the American
public the medical field’s latest outlook on cancer.
Asone of its first directors HENRY C. COE announced
just months before the establishment of the society:
“The point to be impressed upon the laity is that the
earlier the diagnosis, the more radical the operation,
the better is the prospect of the permanent relief”
(1913: 12f.). The board of the ASCC in these first few
decades were largely—as the U.S. National Cancer
Institute characterized them in 1979—“elite medical
practitioners based in prestigious centers along the
eastern seaboard” (BRESLOW 1979: 500). “Aristocrat-
ic” and “parochial”, these male practitioners dictat-
ed American propaganda efforts against cancer un-
til the ASCC converted into the ACS in 1945 (ibid.).
In other words, the professional view of cancer
and how a patient should respond to it dominated
both professional and public discourses in the ear-
ly twentieth century. With half of the original mem-
bers of the ASCC specializing in ‘Women’s diseases),
the target of these campaigns became first and fore-
most the female public. Desiring to reach this audi-
ence, the ASCC worked with white women’s groups
to spread their message, focusing on ‘women’s’ peri-
odicals like the Ladies’ Home Journal and the Women'’s
Press (GARDNER 2006: 26f.).

From articles on “What Can We Do About Can-
cer?” (1913) to pamphlets on “What Every Woman
Should Know About Cancer” (1919), the ASCC’s lan-
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guage increasingly cast female patients as the pri-
mary actors in their budding “war against cancer”
(CAMPAIGN NOTES 1927: 6). As another founding
member of the ASCC explained: because women are
the heart of the household, they “are the first line
of defense in our combat with disease” (Bloodgood
Papers1928). The leaders of the ASCC re-conceptual-
ized mothers as the “health department of the fam-
ily” (TOBEY 1932: 6). To reach the whole family, the
ASCCrealized they had to target that heart.

Fig.2 Jerome Henry Rothstein (artist) and Sponsor
Federal Theatre Project, Don't fear cancer fight it!

In its early years, the ASCC’s publications includ-
ed advertisements in popular magazines, articles
in newsprints, small pamphlets, convention dis-
plays, and exhibits at dispensaries as well as oth-
er “places where it will be seen by large groups
of people” (CAMPAIGN NOTES 1921: 1). These early
designs were mostly textual in nature, relying on
the careful layering of phrases and exclamation
marks to attract attention. As printing became
cheaper and the ASCC’s advertisements more
commonplace in magazines and newsprints, the
organization switched tactics. In 1922, the board
suggested for each branch of the ASCC to estab-
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lish a “Committee on Publicity” with an illustra-
tor on staff to make their campaigns “something
more than mere paper outlines” (Campaign Notes
1922: 3). In 1928, the society sponsored a nation-
wide poster contest with the New York City Cancer
Committee. From this contest, George E. Durant’s
winning design (now dubbed the ‘Sword of Hope’)
became central to how the society conceptualized
its efforts from then on: fighting the war against
cancer. In the late 1930s, the ‘Sword of Hope’ took
its new place in the hands of Hygeia. By invoking
the Greek goddess of health, this new imagery
asked women readers to step into the shoes of a
female healer to take charge in the fight (fig. 2).
Local and national societies working in tandem
with the ASCC helped to distribute these advertise-
ments widely to the public. In an article entitled
“Art Aids the Doctor”, the American Medical Associ-
ation’s public education magazine (coincidentally
named Hygeia) recognized the potential of these
images: “The use of art in the war on cancer may
seem a bit far fetched until one notes the striking-
ly effective manner in which it has been employed
by the Federal Art Project of the Works Progress
Administration” (JUDD 1939: 135).

It was in 1930—shortly before the creation of
these “striking” images—that one of the most
prolific writers for the ASCC, the surgeon Jo-
SEPH C. BLOODGOOD, had had an epiphany. In
recalling this epiphany in 1935, he wrote: “Just
when it suddenly dawned upon me that cancer
of the skin rarely attacks a beautiful woman, I
do not know; but that I made that statement first
years ago, I do know. It is now accepted as true”
(Bloodgood Papers 1935). In the hundreds of arti-
cles and lectures that he and the ASCC broadcast-
ed between 1930 until his death in 1935, BLOOD-
GOoOD disclosed this epiphany in nearly all of
them: “More and more women, whether beauti-
ful or not, are interested in their appearance, and
their vanity and effort in caring for themselves is
preventing cancer of the skin” (Bloodgood Papers
1931). Along with the rhetoric that mothers were
the health department of the home (BLOODGOOD
1932: 220), BLOODGOOD effectively transformed
women’s “vanity” into the saving grace against
cancer. During the time of BLOODGOOD’S epiph-
any the publishing of images in periodical liter-
ature had become less expensive, allowing the
surgeon to illustrate what he meant by this ide-

MG

CouraGeous FEarR—|

Fig. 3 Illustration for the article “Courageous fear—the
mother of safety” written by JosepH C. BLoobGoOD for
the public education magazine Hygeia (January 1934),
p.14.

al matriarch. From a black-tie figure gracing the
Hygeia article “Courageous Fear—The Mother
of Safety” (fig. 3) to a flapper with cropped-hair
reading a book labelled “1931 I resolve” within a
pamphlet for nurses, a young, thin, blemish-free,
stylish white woman and her classical counter-
part Hygeia quickly became the icons of the Do
not delay-campaign of the 1930s.

Coincidentally, it was in the 1930s that the
ASCC had attained their initial goal. Women
(or at least white women) were now consulting
their doctors about cancer of the skin and breast.
BLOODGOOD even noted in his address to the
ASCC that the press had an excellent track re-
cord in promoting the medical profession’s view
of breast cancer (1927: 158f.). But BLOODGOOD
would also go on to clarify in the same report that
cancer of the cervix and uterus were not given
nearly as much attention as they deserved: “The
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correct message of the medical profession either
has not reached the women of America, or, if it
has been received, false modesty or some other
factor may explain the delay” (ibid.: 160).

BLOODGOOD’S statement on “false modesty”
indicates what the ASCC and later ACS felt they
were up against. It also provides new context on
the previously mentioned Redbook article of 1951
and its accompanying image of a bashful female
figure. Though written by the reporter COLLIE
SMALL, the Redbook article predominantly pro-
motes the opinions of an unnamed New York
cancer surgeon. The surgeon had chosen to re-
main anonymous so that he could state his opin-
ions bluntly: “Every day I have to sit back and
watch helplessly while men and women commit
suicide by cancer simply because they didn’t go
to a doctor in time. There are various reasons for
it—fear and false modesty, for example” (SMALL
1951: 33). According to SMALL, this surgeon
was by no means alone in his assessment of the
American public and their hesitancy to undergo
medical examination. These 1950s surgeons were
all still in agreement with BLOODGOOD that ear-
ly diagnosis was imperative for surgical success
against cancer, and that women were inhibiting
that success by refusing “to allow doctors to ex-
amine certain parts of their bodies” due to their
“false modesty” (SMALL 1951: 33).

A summary of SMALL’S article in Reader’s Di-
gest the following year—which also copied over the
Redbookillustration of the modest nude female fig-
ure—explains what these early to mid-twentieth
surgeons meant by “false modesty”:

A genuinely modest person is not likely to delay
going to a doctor for fear of being embarrassed,
because the thought that something embarrassing
might happen never occurs to him or her in the
first place. Conversely false modesty raises all sorts
of specters and goblins (Reader’s Digest 1952: 13).

In the mid-twentieth century, respectable woman-
hood required modesty and “sexual purity” (REA-
GAN 1997: 1781). The Reader’s Digest author implies
that a sexually pure woman does not have sexual
thoughts in the first place.

To solve any potential delay in treatment due to
women’s ‘unfounded fantasies’, BLOODGOOD ad-
vocated for more women to enter the field of pre-
ventative medicine and perform annual checkups
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(Baltimore Sun 1934: 9). To him, a woman primary
care physician would help to remove women’s er-
roneous fear of sexual advances from their doc-
tors. The idea that a woman could also see a fe-
male physician as a sexual threat evidently had
not crossed the minds of these various medical
men. Nor did they consider how the history of
healthcare illustrates that there was a real cause
for these concerns, with many white women of the
nineteenth century reporting abuse by the medi-
calindustry (WOOD 1973: 40f.), let alone the sexual
violence against black women at the foundation of
American gynecology (OWENS 2017: 23).

When the ASCC transitioned to the ACS, the re-
formed organization likewise blamed women’s
“false modesty” instead of addressing the issue at
its source: medical education. To reach their still
target audience of women readers, the new direc-
torial board of the ACS—now comprised of large-
ly advertisers and businessmen—invested even
more funds into the dissemination of eye-catch-
ing imagery. Under the direction of Mary Lasker,
the wife of the “advertising tycoon” Albert Lask-
er, the ACS’s efforts turned to film (CANTOR 2007:
56-59). It was through these visual displays that
the image of cancer control transformed from
the healer Hygeia wielding her sword into anoth-
er Greco-Roman goddess with which the ACS of
the 1950s felt their everyday woman would better
identify: a modernized Venus pudica.

The transformation that would first align Ve-
nus pudica with breast examination occurred
with one of the ACS’s early films: “Breast Self-Ex-
amination” (1950), establishing with it the icono-
graphic pose that would be disseminated in
non-medical publications like the previously
mentioned Redbook illustration. In the instruc-
tional video, a group of white, upper-middle class
women attend a lecture on the importance of
early detection given by a Dr. Williams. The doc-
tor’s lecture ends with the advice that all those
in attendance should make an appointment with
their doctors to learn the latest breast self-ex-
amination (BSE)-technique. The remainder of
the film follows one of the youngest attendees,
Mrs. Wright, as she does just that. In the 16-min-
ute video, a full breast examination is performed
twice: once in a doctor’s office and again in Mrs.
Wright’s bedroom. LIFE magazine reported on
the continued success of this instructional video
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in 1958 (how it had reached 6.5 million viewers in
just seven years) with a still from a recent watch
party. The LIFE snapshot displays a packed movie
theater with an image of Mrs. Wright’s chest fro-
zen on a large screen before the audience.

Fig. 4 Screenshot (timestamp 12:31) taken from
“Breast Self-Examination”, encoded moving image,
United States: American Cancer Society, 1950.

The still of the film that LIFE chose summarizes
both the film’s intent and the predominant an-
gle that “Breast Self-Examination” adopts in its
last two-thirds of play time (fig. 4). Before Mrs.
Wright’s doctor performs her first breast exam-
ination, the camera zooms in on her torso to ex-
plain how her breasts being “symmetrical” is the
first important indicator of her health. As Mrs.
Wright’s examination continues, the camera fo-
cuses predominantly on her upper torso. With-
out knowledge of the film, however, what one
ultimately encounters in the LIFE snapshot is
a movie theatre where 1,000 women are watch-
ing a young (notably married) woman covering
her left breast in a pose reminiscent of the Venus
pudica. Mrs. Wright’s head is entirely obstruct-
ed from view, as is most of her body. Although
it is unproductive to age Mrs. Wright, her torso
alone—perky and devoid of any sagging or wrin-
kles—implies a younger woman than the one
introduced at the beginning of the film. The
zoomed-in angle not only perfectly summariz-
es the film’s intent to teach women how to per-
form a BSE at home, it also reveals the agen-
da behind the video’s poignant views of Mrs.
Wright’s body.

Though the main objective of the film was to
teach women how to perform a BSE, the film also
sought to spread the messages of Do not delay and
Get over false modesty. Throughout the film, the
imagery and script exhibits womanhood as a ten-
sion between desiring knowledge and overcom-
ing reservations. All the women in attendance of
the doctor’s lecture are portrayed as ‘respectable’
with their buttoned-up clothing and hats. So re-
spectable that they even fear asking a profession-
al too many questions about their bodies (GARD-
NER 2006: 116). The audience only ventures to ask
Dr. Williams what they truly desire to know af-
ter their chairwoman urges them to do so with:
“Oh I know some of us may feel reluctant to ask
questions about breast cancer, but after all, the
only way the doctors have been able to help usis
to open up this entire subject to honest and in-
telligent discussion” (“Breast Self-Examination”,
timestamp 1:50). After the chairwoman’s nudg-
ing, a robust conversation ensues over the cur-
ability of cancer, which ends in Dr. Williams’s last
piece of advice on the breast exam. Through Mrs.
Wright'’s specific journey as one of these respect-
able women, we (as the external audience) learn
that we too can seek medical advice from the pro-
fessional sphere and bring it home with us to our
domestic one (GARDNER 2006: 117).

In this context, the frozen frame of the Venus
pudica stance memorialized in LIFE becomes a
charged image that rewrites the BSE with modesty
and beauty in mind—particularly when one con-
siders how the entire video was framed. “Breast
Self-Examination” opens with a thirty second shot
panning over WILHELM LEHMBRUCK’S 1911 stat-
ue Kneeling Woman (fig. 5). Through various arti-
cles written from the late 1930s through the 1950s,
Kneeling Woman became the canonical image of
German Expressionism for the American people
and subsequently labelled one of the most beau-
tiful sculptures in the world (LANGFELD 2014: 12).
In his examination of the canonization of Ger-
man Expressionism in the United States, GREGOR
LANGFELD explains that “Canonisations are social
processes that establish identity. Viewers recog-
nize themselves in the work of art and find their
convictions affirmed. Identifications with the ide-
ology associated with the work of art in question
creates the precondition for the work being con-
sidered worthy of the aesthetic gaze” (2014: 13).
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What made Kneeling Woman an exemplary
modern piece, according to art critics of the time,
was how LEHMBRUCK was able to take the ‘clas-
sical style’ and warp it into a new form somehow
even more aesthetically pleasing to his contempo-
raries. The classical style here refers to Greco-Ro-
man statuary, and in this specific case to Venus
emerging from her bath. According to contempo-
raneous art critics, it was LEHMBRUCK’S ability to
create a body without a body that canonized Kneel-
ing Woman as the modern art piece:

One was no longer aware of breasts, abdomen,
arms, and legs as literal physical constituents of
the human form, but only as related organic coef-
ficients contained within a disciplined sculptural
unit and inhabited by the spirit of woman rather
than her body. The woman became a plastic sym-
bol for woman (BENSON 1935: 462).

Fig. 5 Screenshot (timestamp 00:13) taken from
“Breast Self-Examination”, encoded moving image,
United States: American Cancer Society, 1950.

Through a similar process of identification, the
BSE became the canonical image of cancer aware-
ness. Stepping into the shoes of the intended fe-
male audience, when we glimpse Mrs. Wright’s
fragmented body positioned on screen, we are
meant to see not Mrs. Wright but rather a similar
“plastic symbol” of womanhood. This process of
identification is aided through the idea that we are
beholding a ‘sculptural’ rather than ‘real’ body. In
other words, Mrs. Wright’s younger looking body—
symmetrical and free of blemishes and disabili-
ty—aligns her with the aesthetics of a classical
nude sculpture rather than a real naked subject.
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Abiding by the aesthetics of Greco-Roman stat-
uary, nineteenth-century art theorists and critics
maintained that the blemishes of real women like
age spots and cellulite had no place in art, or ever
to be in public view (JOYCE 2006: 180). As real bod-
ies are inappropriate for public consumption, the
beautiful body is present then not only to be aes-
thetically pleasing, but also to allow an unclothed
body to be displayed. “Breast Self-Examination”
reinforces this aesthetic theory of the past century
and legitimizes it through the aegis of medicine.
It is also worth repeating here that Mrs. Wright
was one of the younger women attending Dr. Wil-
liams’s lecture in the film, following her journey
and displaying her “symmetrical” younger breasts
rather than any of her older compatriots. Effec-
tively, the cropping and exclusive view of a young,
blemish-free woman touching (rather than feel-
ing) her breast, as well as the careful covering of
that breast so that it is also never fully exposed,
allows for the presence of a nude body onscreen
without the sexual connotations wrapped up in
nakedness that the medical profession claimed
kept women out of their offices.

By opening “Breast Self-Examination” with
LEHMBRUCK’S modern Venus, the ACS followed
in the footsteps of BLOODGOOD and the ASCC to
formally tie women’s health to women’s beauty in
their campaigns. As cancer control increasingly
became about the preservation of a beautiful body
through preventative medicine, awareness adver-
tising in turn relied on ideologies of what consti-
tuted a ‘beautiful woman’. For BLOODGOOD and
the ASCC in the 1920s and early 1930s, that beauti-
ful woman was modeled after Hygiea and the styl-
ish flapper, with which they thought their audi-
ence would best identify. In contrast, the ACS in
the 1950s drew inspiration from the goddess Venus
and her various nude forms.

Venus pudica embodied all the messages the
ACS wished to impart to their target audience in
one salient image (e.g., Do not delay, Overcome
false modesty, Perform self-examination, Your beau-
ty is your health). Venus in these campaigns, how-
ever, ties more than just beauty (and modesty)
to health and cancer control. By the mid-twenti-
eth century, American media had already recon-
structed the statue as their “new modern woman”
(CARDEN-COYNE 2009: 230). As this modern god-
dess, women were to be sexy (but also self-disci-



38

ZOE COPEMAN

plined enough not to act on their sexual urges),
thin (but not too thin as they needed to bear chil-
dren), young (but if of child-bearing age, mar-
ried), and without any disability that would keep
them from said bearing and raising of children.
In the 1950s, Venus effectively became the mod-
el of the proper housewife, concerned more with
her beauty than politics, and importantly back in
the home. Breast cancer awareness-campaigns of
the 1950s, seeking to target the ‘heart of the home’,
capitalized on this rhetoric in popular printings.
Yet, in so doing, the health organizations behind
these campaigns legitimized the sexist, racist, and
ableist ideologies lurking behind ‘modern Venus’.

Venus as the Ideal Modern Woman

As ARONOWITZ observes, the stability of these
campaigns, their efficacy, and the pervasiveness
of their Do not delay-message lies in the “feedback
loop” that they create (2001: 359). Women who
acted as these campaigns instructed were saved
from cancer’s true ugliness, at least according
to the campaigns promoting this early detection
rhetoric. An important part of this feedback loop,
thus, was the visualization of a beautiful woman
who could be saved from cancer through her early
detection and action. Yet in giving this Do not de-
lay-rhetoric a single physical embodiment, these
advertisements also contributed to the shaping
of societal ideals of what constituted a beautiful,
healthy body in twentieth-century American cul-
ture.

Beauty had been—and very much still is—the
hallmark of health in Euro-American medicine
(WARSH 2011: ix). Beyond the identifiers that one
may already recognize in the wellness domain like
ability and age, which were central to health “re-
juvenation” campaigns of the early twentieth cen-
tury (ALEXANDER et al. 2020: 876), twentieth-cen-
tury medical industries in the United States and
their public outputs were equally invested in er-
roneously defining health along the spectrums of
sex, gender, and race. Importantly, as LANGFELD
discerned, something is “considered worthy of the
aesthetic gaze” because it evokes and reinforces
an observer’s ideologies (2014: 13). As this section
will illustrate, in Western nations like the United
States, when it came to health classical sculptures
carried more weight than their marble.

This article has evaluated the construction of
an iconography of cancer prevention, from when
the ASCC first began to adopt imagery in its cam-
paigns (c. 1920) to when the icon of breast cancer
as a young, thin, white woman became the stan-
dard image of early detection (c. 1950). During the
early twentieth century, the associative links be-
tween beauty, health, and classical antiquity were
already firmly established. By the late nineteenth
century, with the waves of nationalism in Europe-
an nations, countries like Germany, France, and
England claimed their people to be “more Greek
than another” as a means of exhibiting their na-
tion’s ideal healthiness (LEOUSSI 1997: 55). The
famed statistician behind the ‘Quetelet Index’ (re-
named the ‘Body Mass Index’ in 1972; EKNOYAN
2008: 47), ADOLPHE QUETELET, stated that part
of his impetus for mapping the average Belgian
body was to “attain to the type of beauty in the
arts” (1842: vi). Though he acknowledged the an-
cient Grecian body as not the average modern Bel-
gian, QUETELET was “surprised to find how little
variety of opinion exists, in different places, re-
garding what they [Europeans] concurred in term-
ing the beautiful” (ibid.).

In European countries, the ancient Greek body
was the ideal. The United States was no different.
Multiple American publications expressed a de-
sire to trace a direct lineage to a Grecian ideal past
to prove the unity and healthiness of the modern
American people (CARDEN-COYNE 2009: 44). Like
their European counterparts, American physi-
cians relied upon the widespread knowledge of
Greco-Roman sculpture to teach the American
people about their bodies. Citing QUETELET'S
studies as their precedence, these medical profes-
sionals used Venus de Milo as a comparative device
for real women to understand if their body weight
was healthy or not, with McClure’s Magazine de-
claring that to be healthy was to align with the
“standards of Greek sculpture” (SYMONDS 1909:
319). If one strayed too far from this ancient stan-
dard in either direction that person was labeled
‘underweight’ or ‘overweight’, declared to have
more susceptibility to diseases, and even subject-
ed to higher life insurance prices (ibid.: 320). The
conflation of Venuswith ideal health explains why
the prospect in 1908 of the Venus de Milo re-sculpt-
ed with ‘American arms’ created such a frenzy in
the United States.
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In the aftermath of the women’s suffrage move-
ment and the World Wars, mid-twentieth-century
United States increasingly cast the ideal American
citizen as a variant of classical sculpture. Creating a
detached history of war that envisioned wholeness
and unity rather than the realities of fragmentation
and suffering, classical aesthetics provided a means
through which the American public could face the
tragedies of war through “physical perfection, so-
cial regeneration, and western cultural renewal”
(CARDEN-COYNE 2009: 23). ANA CARDEN-COYNE ar-
gues that the saturation of the classical body with-
in American media after World War I helped the
American people to re-envision themselves as part
of a superior nation; and twentieth-century health
magazines, diet manuals, and various product ad-
vertisements often utilized the rhetoric of the clas-
sical ideal as the model of ideal health (2009: 33).
At this time, the ratification of the 19" amendment
and the shifting roles of women due to the wars had
also led to a particular anxiety over what constitut-
ed ‘femininity’. In the first few decades of the twen-
tieth century, the American media obsessed over
women’s emancipation, noting that the image of
femininity had changed from “the deformed waist
and voluminous hips of the nineties” to the “broad-
er shoulders, narrower hips, and longer legs of the
post-war flapper type” (OUTERBRIDGE 1933: 36).
Short hair and shorter skirts, an increased use in
cosmetics, smoking and drinking, the ‘masculine’
flapper characterized women of the early twentieth
century (FREEDMAN 1974: 378). Yet the economic
struggles of the 1930s and 1940s led to increasing
fear over this new masculinized-feminine type, and
“[w]orking women were being asked, if not forced,
to leave their newly acquired positions and return
to the home” (ibid.: 380).

Venus held a prime place in the re-domestica-
tion of women, appearing in Vogue, Vanity Fair,
and Ladies’ Home Journal to teach women read-
ers about the true feminine form (LUCAS 1926: 44;
BENITO 1925: 43). Physical Culture took this appre-
ciation a step further, including an image of the
Venus in her pudica stance to illustrate ideal femi-
nine health (OUTERBRIDGE 1933: 37). A few years
earlier, Physical Culture had held a contest to find
their new “Modern Venus”. The advertisement for
this contest highlights the increasing disdain for
the 1920s masculine woman and the role Venus
would play in reshaping feminine ideals: “In this
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heyday of flat-chested, bustless, hipless women,
Physical Culture’s quest for a Venus will undoubted-
ly receive the attention of a vast army of followers
of all things that are beautiful and healthy, espe-
cially the feminine form” (1928: 59). A large part of
Physical Culture magazine was dedicated to teach-
ingits readers that Venus’sideal proportions could
be attained through proper diet and exercise as
well as maintaining a clean and healthy home. Ve-
nus stood now not only for ideal female health and
beauty, but for ideal feminine behavior as well.

Hoping to get women into doctor’s offices ear-
lier to detect cancer before it spread, the white
medical men and business leaders behind breast
cancer awareness ads aimed to visualize what
they deemed appropriate behavior for the stan-
dard American woman: act early. As BLOODGOOD
stated, beautiful women were thought to naturally
follow health advice (Bloodgood Papers 1935). Im-
portantly, BLOODGOOD 'S epiphany did not come
out of nowhere. It derives from one of the fast-
est-growing medical models of the age: constitu-
tionalism. Constitutional medicine, or the holistic
medical study of an individual based on their spe-
cific constitution or bodily make-up, had a brief
renaissance between 1920 and 1950 that saw elite
physicians and surgeons—like those that made up
the ASCC—categorizing patients’ health based on
their body types. These physicians theorized that
people inherited constitutions that subsequently
informed their susceptibility to disease, their be-
havior and physical performance, and even how
they responded to medical knowledge (TRACY
1998: 164). Whereas the turn of the twentieth-cen-
tury medical field recognized correlations be-
tween body type and behavior, the mid-twentieth
century rewrote correlation into causation so that
certain body types were now naturally healthier
than others (ibid.: 174).

Constitutional medicine fell out of favor in the
1960s when one of the discipline’s leaders, WIL-
LIAM SHELDON, was rightly called out for the “eth-
nic, racial, and gender prejudices that pervaded”
his work with many physicians trying to distance
themselves from his discriminating practices fol-
lowing World War II (TRACY 1998: 178). Yet while
the medical industry abandoned constitutional-
ism, popular media continued to reproduce SHEL-
DON’S problematic morphologies, with “[e]-ndo-
morph, mesomorph, and ectomorph becoming
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household words” (ibid.: 177). These categories
still can be found on social media today, convey-
ing the idea that a combination of mesomorphic
and ectomorphic characteristics (which uncoinci-
dentally resembles a Greek statue; SHELDON 1940:
189) are superior in health and behavior to their
‘fat’ endomorphic counterparts. Although SHEL-
DON almost exclusively wrote on male body types,
magazines increasingly compared real women’s
bodies to Venusto illustrate her superior, “civilized
beauty” in comparison to the “primitive” women
who deviated from her perfect curves (CARDEN-
COYNE 2009: 248).

The disturbing repercussions of reconstruct-
ing womanhood as Venus cannot be overstated.
The early twentieth-century’s turning of the clas-
sical aesthetic into the universalizing body of the
West effectively reconstructed the Western body
as white and all not-white citizens as invisible, in-
ferior, and/or other (CARDEN-COYNE 2009: 133).
In her text “Representations of Whiteness in the
Black Imagination”, BELL HOOKS recognizes this
American “myth of ‘sameness” and its “primacy
of whiteness” as stemming from a desire “to erase
all traces of [black] subjectivity during slavery and
the long years of racial apartheid, so that they
could be better, less threatening servants” (1985:
167f.). The classical form assists in perpetuating
this myth of sameness to deny any gaze other than
white and to maintain whiteness as standard. No-
where is this more evident than on war memorials
of the period, which feature white American sol-
diers posed in the classical ideal. CARDEN-COYNE
illustrates how the use of white classical statues
on war memorials led to the mass forgetting in the
United States of African American service during
the World Wars. Indeed, to maintain the illusion
that an ideal is universal, deviations are made in-
visible, cast as depraved, and “dissociated from
whiteness” (HOOKS 1985: 62). Much in the same
way that black American soldiers “challenged the
cultural remembering of war in the embodiment of
heroic white soldiers” (CARDEN-COYNE 2009: 47),
and thus were purposefully not represented, an il-
lustration of not-white female patients challenges
the ideal universal feminine subject (Venus) and her
universalizing aesthetic (modest sexuality).

For as long as white Venus has been associ-
ated with ideal beauty in European and Anglo-
phone cultures, Western popular media and

scientific tracts have depicted deviant female sex-
uality through her black counterpart: “black Ve-
nus” (MITCHELL 2020: 57). Through represen-
tations of voluptuous black women, darker skin
color became associated with what twentieth-cen-
tury American physicians and their public outputs
like Physical Culture would label as the quintessen-
tial hallmark of unhealthiness: fat. Abiding by the
same principles informing SHELDON’S work, pop-
ular health magazines rewrote fatness as a lack of
self-discipline due to a “fat person’s” innate consti-
tution. Women who were “fat” were more likely to
be “moronic” as well as to have deviant sexuality
(CARDEN-COYNE 2009: 251). All of which contrib-
uted to popular magazines declaring—with little
to no scientific backing at that time—that wom-
en with larger or rounder body types were more
likely to get cancer (FOSKET et al. 2000: 313f.). Im-
portantly, as HOOKS also relays, these negative de-
scriptors of fat bodies are a vestige “of the cultural
apparatus of 19"-century racism” that reinforced
negative stereotypes about black women’s sexual-
ity, behavior, and health (HOOKS 1985: 62-64), as
it was black Venus’s larger body type that proved
to white theorists that she lacked the self-disci-
pline and modest restraint of her white counter-
part (GILMAN 1985: 223).

The embodiment of cancer prevention as a
white Venus confirms that when it came to spread-
ing their message about cancer to the American
public, the ASCC and the later ACS targeted ex-
clusively middle-class white America (GARDNER
2006: 13). As with the first and second waves of
feminism, health movements of these periods
took on a singular perspective that catered to-
wards the upper-middle class, white woman, pro-
moting her agency and eliding the presence of
anyone else (HOOKS 2015: 2). Though the ASCC in
its early years often recounted numbers of can-
cer mortality based on ‘race’, there were very little
efforts to reach “colored” populations (Campaign
Notes 1921: 1). Out of the hundreds of the ASCC’s
campaign notes from 1918 to 1929, only two make
any mention of a member speaking to a not-white
group. In fact, when reading the ASCC’s assess-
ments of the efficacy of their advertising—while it
is evident that gender is a primary concern—race
and class are conspicuously missing from further
analysis (Campaign Notes 1919: 1). SUSAN SMITH
has demonstrated that this disparity was in part

CURARE 47 (2024) 1+2



MAKING CANCER AWARENESS “HOT”

41

due to the initial racial segregation of these cam-
paigns with white leaders like BLOODGOOD cater-
ing towards a white public and black leaders like
ROSCOE C. BROWN creating separate materials for
black audiences (2010). Pertinent to the timeframe
of this study, the ACS’s curation of white Venus as
their model of breast cancer awareness in the
1950s, however, also corresponds with the disso-
lution of these black-led organizations (the Nation-
al Negro Health Movement and Office of Negro Health
Work) as they were integrated into the U.S. Public
Health Service following the end of Jim Crow. While
the former black leaders of these once segregat-
ed health campaigns welcomed this “federal as-
sistance as a political victory because it was a way
to bypass the restrictions of local white-only pol-
icies”, these changes in actuality made anti-can-
cer campaigns less accessible to black Americans
(SMITH 2010: 85). It also meant that the universal-
izing body of the West—white Venus—would now
be used to teach all American citizens about can-
cer regardless of whether they identified with the
specific type of beauty and behavior that this icon
upholds and reproduces.

Conclusion

In most images of breast cancer awareness, we
see the same type of woman. She is young. She is
thin. She is abled. She is white. She is cancer-free.
Most evident in these illustrations is that the im-
age of cancer in the media is no cancer. Despite
the wealth of written literature on how to recog-
nize and prevent cancer, campaigns in the early to
mid-twentieth century largely avoided pictorially
representing what a cancerous body looks like. By
representing the pre-cancerous body as Venus-like
figure, these campaigns reproduce the myth that
this discrete body type is the standard of health
that all American women should follow. Cancer
may spread globally, as the map of Asia and Afri-
ca on the white model’s body of TIME magazine
apparently exhibits, but the imagery within these
advertisements implies that only women who act
in accordance with a young, thin, white woman’s
constitution will be saved from cancer’s devastat-
ing effects.

As MARGARET BLACK stated in her analysis of
breast cancer awareness advertising of this same
period from 1920 to 1950, “evidence is not strong
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for the direct effect of beliefs and knowledge on
screening behaviors” (1995: 271). Yet advertise-
ments nevertheless still inform how people con-
ceptualize health. When it comes to breast cancer,
statistics do not lie. Today, there is a real discrep-
ancy between how many white success stories are
promoted in the media versus how many black
women die of this disease. Black women have
some of the highest breast cancer mortality rates
in the country (NTIRI et al. 2018: 898), with breast
cancer at one point being the second leading cause
of death of black women in the state of Maryland
(BOWIE et al. 2008: 184), where the ASCC member
and surgeon BLOODGOOD practiced. With these
statistics, I do not wish to imply that the ACS creat-
ed a single image of cancer prevention to purpose-
fully exclude members of the United States popu-
lation from important medical knowledge. Do not
delay was the intended message for all Americans.
Yet when it came to curating this message for the
American people—first dreamt by teams of “aris-
tocratic” white medical men and then disseminat-
ed with the help of white women and white busi-
nessmen—these initial leaders of the anti-cancer
campaign could not imagine any perspective out-
side their own. As such, the ‘ideal’ image that they
created for all the United States population ended
up reflecting their limited view of who the ideal,
healthy woman should be.

Notes

1 This article is also not in any way a critique of individ-
uals seeking pre-emptive care, or of celebrities sharing
their success stories.

2 This statistic was gathered from assessing the cover
images available online through TIME Vault. I chose to
begin this survey with the year 1990 because from TIME’s
founding in 1923 up through the 1980s their cover stories
largely focused on individual persons and not general
case studies. This statistic is also not all-encompassing,
focusing only on cover images that use ‘cancer’ in their
titles. Thus, the TIME ‘Angelina Effect’ cover from 2013
is not counted in this number, as it does not use the term
‘cancer’ in its title or subtitle.

3 I presented my initial research on the construction

of this iconography and its cultural significance at the

“Real Colegio Complutense” at Harvard University in

April 2023, and later at SECACin October 2023. After my

SECAC-presentation, another historian in attendance

asked how these campaigns could be effective without
Ia

classicism’s “universal aesthetic”. I did not have an an-
swer then, nor do I now. However, this article is a re-
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sponse to this very thinking that the classical body is
somehow universal.

4 Due to image rights, the TIME covers could not be
printed in the article. They are, however, freely acces-
sible online through TIME Vault."

5 In 1918, the directorial board consisted of Robert
Abbe, Joseph C. Bloodgood, George E. Brewer, Henry C.
Coe, Harvey R. Gaylord, Charles L. Gibson, F. R. Green,
W.D. Haggard, Seale Harris, Howard Lilienthal, John
W. Long, Franklin H. Martin, William J. Mayo, Charles
A. Powers, F. F. Simpson, F. T. van Beuren Jr., and J. M.
Wainwright.

6 The first article was written before the formation of
the ASCC. The American Gynecological Society hired Sam-
uel Hopkins Adams to write the piece “What can we
do about cancer?” for the Ladies’ Home Journal (1913).
BLOODGOOD often mentions how formative this col-
laboration was for the ASCC in his surgical papers, see
vol. 10 (housed at the Welch Medical Library Archives).

7 Though printed in the ASCC’s Campaign Notes, Blood-
good practiced in Baltimore and lent his opinion fre-
quently to the public through the Baltimore Sun, which
tracked nearly all his lectures, broadcasts, and pamphlets
concerning cancer; and is the reason, why I frequently
cite this newspaper.
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brary of Congress. www.loc.gov/item/98518521/. © Public
Domain.

Fig. 3 Illustration for the article “Courageous fear - the
mother of safety” written by JosepH C. BLoobGoob for
the public education magazine Hygeia (January 1934), p.
14. Image Source: Internet Archive © Public Domain.

Fig. 4 Screenshot (timestamp 12:31) taken from “Breast
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Caring for Colonial Maternal Bodies

Biomedical Constructions of Women’s Bodies in the Early Twentieth-Century Philippines

ALVIN CABALQUINTO

Abstract This study explores the history of the biomedical construction of women’s bodies through the medical
and socio-cultural responses to maternal health in the early twentieth-century Philippines. It questions how colo-
nial society defined the maternal body within the dynamics of colonial scientific biomedicine and gendered power
relations. The paper first contextualizes the changes in education and public health during the US colonial era. It
then investigates the colonial maternal body as a distinct biomedical category through content analysis of medi-
cal and scientific articles and textbooks on obstetrics. Examining the biomedical construction of maternal bodies
of Filipino women shows the tensions in attempts to modernize colonial medicine and to understand the bodies
of Filipino mothers in a changing colonial society. Such historical examination of the biomedical construction of
women’s bodies provides insights into tracing the roots of obstetrical violence and reclaiming bodily autonomy to

decolonize obstetrics.

Keywords Filipino women’s history - maternal health - colonial medicine - bodily autonomy

In 1938, the Filipino obstetrician RAMON LOPEZ
FLORES selected several obstetric aphorisms for
the third edition of his medical textbook. This
textbook was a common fixture among students
at the Faculty of Medicine and Surgery at the Uni-
versity of Santo Tomas, one of the leading medi-
cal schools in the Philippines. Its list of aphorisms
begins with these two items: “Every female child
is a potential mother” and “Women’s most im-
portant biological function is reproduction” (LO-
PEZ FLORES 1938: xvii). While the long tradition
of using aphorisms dates back to HIPPOCRATES’
“Aphorisms” (1817, written 400 B.C.), the selection
of these two phrases underscores LOPEZ FLORES’S
perspective as a physician on the biomedical func-
tionality of women’s bodies. The premise that
women are conditioned to be mothers through
their bodies links to the patriarchal view of moth-
erhood, which reflects how a patriarchal society
has defined and controlled the roles and obliga-
tions of women, who face various forms of op-
pression (O’BRIEN HALLSTEIN et al. 2020: 1-4).
Furthermore, its inclusion in a medical textbook
used by medical students in colonial Philippines
raises questions about how such perspectives de-

fined and framed colonized women’s bodies, par-
ticularly maternal bodies, in the context of early
twentieth-century medicine.

Maternal bodies have been subjected to bio-
medical categories that define women’s bodies.
Medical histories from physicians in the Philip-
pines have documented the medicalization of
childbirth within the progression of the medical
system, displaying the development of obstetrics
in the context of maternal and infant care (FUEN-
TES 1996; DAYRIT et al. 2002). Conversely, histori-
an RONALDO MACTAL and anthropologist BONNIE
MCELHINNY have demonstrated in their respec-
tive studies that maternal and child health pro-
grams reflectimperialist, racialized, and gendered
biases inherent in the United States’ imperial proj-
ect in the Philippines (MACTAL 2009; MCELHIN-
NY 2005, 2007, 2009). The social constructivist per-
spective on these public health programs also can
be derived from recent works by historians MINA
ROCES, LAURA PRIETO, and FRAUKE SCHEFFLER,
which assert that women advocates and medical
professionals had limited agency in the formula-
tion and implementation of these programs (RO-
CES 2017; PRIETO 2018; SCHEFFLER 2019). This
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article contributes to these discussions by exam-
ining the development of a biomedical perspec-
tive on maternal bodies alongside colonial med-
icine, public health, and welfare systems in the
early twentieth-century Philippines. It aims to
unpack notions of modernity within the context
of colonial medicine and its implications for post-
colonial medicine. Conducting archival research
in physical and digital libraries and repositories,
I utilized medical journals as historical sourc-
es to trace maternal bodies within publications
circulated among physicians and colonial scien-
tists during the US colonial period. As BYNUM et
al. have pointed out, medical journals can be of
greatimportance for historians to analyze the gen-
erating of biomedical knowledge and its dissem-
ination among medical practitioners (1992: 1-5).
In the following chapters, I will explore how
colonial society defined the maternal body with-
in the dynamics of colonial scientific biomedi-
cine and gendered power relations. By integrating
methods from history and medical ethnography,
this paper first examines a genealogy of gendered
health education connected to the development
of colonial medicine and public health in the ear-
ly twentieth-century Philippines. It then analyzes
the colonial maternal body as a distinct biomed-
ical category through content analysis of medi-
cal textbooks and scientific articles on obstetrics.
The analysis reveals efforts to modernize colonial
medicine through claims made by US-trained Fil-
ipino obstetricians. Under the pensionado system,
which sent Filipino scholars to universities in the
US, these obstetricians contributed to the creation
of medical knowledge in the colony and aimed to
legitimize and institutionalize their field. The arti-
cle illustrates how such legitimization reinforced
racial and classist tendencies by criticizing indig-
enous knowledge, denigrating local midwives,
and placing the burden on Filipino mothers to be
‘healthy’ and ‘intelligent, which became the roots
of the obstetrical violence underlying epistemic
injustice in the medicalization of childbirth.

Contextualizing Early Twentieth-Century Phil-
ippine Education and Medicine

Tracing the genealogy of the colonial maternal
body in the early twentieth-century Philippines
involves examining ideas and practices before US

rule. For centuries prior to Western dominance,
indigenous traditions persisted in precolonial
Philippine societies, where midwives, known as
hilots, and their assistants, called salags, provided
prenatal and postnatal care based on their diverse
knowledge (BANTUG 1953; SCOTT 1994). During
their initial rule in the sixteenth and seventeenth
centuries, Spanish colonizers attempted to change
childbirth practices by promoting hostility to-
wards hilots and salags, whom they considered
superstitious. Jesuit missionary Francisco Alcina
criticized the practice of lihi, in which pregnant
women followed customs to ensure the health of
their infants, such as avoiding seafood and bury-
ing the placenta. Missionaries dismissed these as
misleading acts of sorcery (KOBAK & GUITERREZ
2010: 759-785). Their disdain stemmed from the
Catholic belief that the body is a sacred vessel of
the divine. Furthermore, because female indig-
enous healers predominantly performed these
practices, Spanish missionaries led efforts to mar-
ginalize their practices as works of “witchcraft”
(BREWER 2004; NEWSON 2015). This ‘sacred view’
disciplined the colonized body, framing them on
Western ideas of urbanism and civilization. By
the nineteenth century, religious manuals such
as Lagda and Urbana at Feliza dictated colonial
body care methods, labeling indigenous practic-
es as “uncivilized” and “backward” (WRIGHT 2004;
CAMACHO 2007; BAUTISTA & PLANTA 2009). En-
gaging with colonizer discourse, Filipino national-
ists, including physicians educated in Europe, ad-
opted Western practices and advocated for public
health measures such as check-ups and disease
surveillance (SANTIAGO 1994; CAMAGAY 1995;
MOJARES 2006; REYES 2009a; REYES 2012: 81-103;
CHIBA 2020). These European-trained male physi-
cians inadvertently surveilled the colonized body
while redefining it through their perceptions, aris-
ing from their Western ideals of urbanity, civiliza-
tion, and modernity.

Within such a notion, US rule in the early twen-
tieth-century Philippines had a favorable condi-
tion to discipline colonized bodies through ex-
tensive surveillance and a bureaucratic public
health system. Following Spain’s defeat in the
Spanish-American War, the 1898 Treaty of Par-
is incorporated the Philippines as a US territory.
From 1898 to 1902, US military pacification efforts
aimed to suppress Filipino revolutionaries under
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the guise of ‘benevolent assimilation,’ attempting
to reshape the Philippines in its image. Likewise,
the US colonial government institutionalized pub-
lic health programs based on US medical advance-
ments. A 1903 report of the PHILIPPINE COMMIS-
SION highlighted issues such as infant mortality,
lack of medical care, and varying hospital avail-
ability (1903: 550-553). With this backdrop, Interi-
or Secretary Dean C. Worcester established a civil-
ian-administered Bureau of Health, led by VICTOR
HEISER, which created regulatory codes and fa-
cilities to improve public health, especially ma-
ternal and infant care (PHILIPPINE COMMISSION
1905: 120-125; ANGELES 1971: 4f.). US officials rec-
ognized midwives at local births and, similar to
the Spanish government, sought to license them.
This led to higher demand for licensed midwives,
disenfranchising many indigenous women unable
to afford their services (PHILIPPINE COMMISSION
1902: 120-125; CAMAGAY 1995: 88-93).

The demand for regulated childbirth atten-
dance to monitor and control the body proved ad-
vantageous for the emergence of obstetrics in the
Philippines. Its early stages were facilitated by Eu-
ropean-trained male physicians such as Fernan-
do Calderon, Baldomero Roxas, and Galicano
Apacible, who established private practices by
the late nineteenth and early twentieth centuries
(ALZONA 1991: 55-78; REYES 2009b: 255). During
the initial years of US occupation, licensed mid-
wives, unlicensed midwives, and obstetricians
all supervised childbirth attendance. However,
this arrangement was temporary, as US Colonial
Health Bureau officers later deemed indigenous
midwives and healers as ‘quacks, labeling their
local medical practices as ‘superstitious’ and
‘backward’. In promoting their notions of modern
medical practices, Colonial Health Bureau chief
HEISER initiated public criticism of midwives for
what he considered unsanitary methods (1937:
37). This discrimination against indigenous heal-
ers and midwives reflected the experiences of US
medical doctors in the development of obstetrics
in the United States. The colonial health officers
sought to modernize childbirth delivery practices
the same way as the professionalization of obstet-
rics in the US medical system. CHARLOTTE BORST
argues that hospitalized childbirth delivery was a
relatively recent phenomenon in the United States
during the nineteenth century. During this period,
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educational reforms in American medical training
were essential in establishing physicians as expert
childbirth attendants rather than traditional mid-
wives. Before 1905, medical schools in states like
Wisconsin did not offer medical specializations,
resulting in medical doctors who were general
practitioners, ill-equipped for childbirth (BORST
1995: 90-100, 117-130).

These developments in US medical education
reform also contributed to the growth of obstetrics
as a specialization within the US imperial medical
system. The “Flexner Report” called for reforms
in medical education and training. It highlight-
ed the overproduction of uneducated and poor-
ly trained medical practitioners, commercialized
medical schools with subpar training, inadequate
medical facilities such as laboratories, the flawed
argument supporting these poorly run medical
schools in the name of helping the poor, and the
lack of high-quality teaching in hospital schools
(FLEXNER 1910: x-xi). Furthermore, the American
Medical Association established standards requir-
ing medical students to complete basic sciences
as a prerequisite for medical school. Under the re-
vised medical curriculum, the American govern-
ment mandated that medical schools expose their
students to research and various fields of special-
ization as part of their training (STARR 1982: 116-
127; STEVENS 1998: 149-170). This shift towards
specialized medical training led newly licensed
physicians to pursue specialties such as obstet-
rics, which became a common trend among phy-
sicians throughout the USA. These advancements
in medical education and specialization within
the US medical system influenced medical educa-
tion reforms in its colonies and the development
of specialties like obstetrics.

To further their goals of modernizing medical
practices to address public health concerns, US
officials established a government-owned med-
ical school, the Philippine Medical College, in
1905. This college, which would later be integrat-
ed into the state-run University of the Philippines
(UP) as its College of Medicine, became a train-
ing ground for future physicians specializing in
advanced medical services. Obstetrics was one of
the specializations offered by the state-run med-
ical school under the supervision of Filipino ob-
stetricians FERNANDO CALDERON and BALDOME-
RO ROXAS. Initial obstetrical training took place
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at St. Paul Hospital in 1910 and later at the Phil-
ippine General Hospital (PGH), both located in
Manila (SNODGRASS 1912: 10-15). The operating
room in PGH, as shown in Figures 1 and 2, was
well-equipped with a maternity delivery bed and
medical equipment positioned within the oper-
ating room, allowing medical students and phy-
sicians to observe the surgeries from an elevat-
ed area. It became a venue for future physicians
to watch medical procedures such as childbirth
practices performed by obstetricians.
Bureaucratic changes and improved infrastruc-
ture, along with efforts to update colonial medical
practitioners with US knowledge, stemmed from
developments in the colonial education system
under US rule. GLENN MAY described this intro-
duction of public education as social engineering.
This push allowed the adoption of the American

industrial and vocational education model in the
Philippines (MAY 1984: 121-126). The turn of the
twentieth century, marked by the shift to US colo-
nial rule, brought significant educational changes,
reflecting US exceptionalism or how the US dif-
ferentiated itself from other empires through its
policies and programs and viewing its imperial
projectas a ‘civilizing mission’. From 1900 to 1909,
transitioning from military to civilian control of
American bureaucracy facilitated educational re-
forms across the archipelago under the Bureau of
Education. These reforms varied according to di-
rectors’ visions, resulting in increased accessibil-
ity to education, emphasizing practical education
and moral instruction, with English as the medi-
um of instruction (TORRES 2010: 141ff).
Emphasis on hygiene and discipline in wom-
en’s physical bodies highlights the intended use of

Fig. 1 Outside the operating room of the Philippine General Hospital, undated. Source: American Historical Collection,

Rizal Library, Ateneo de Manila University.
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Fig. 2 Inside the operating room of the Philippine General Hospital, undated. Source: American Historical Collection, Rizal

Library, Ateneo de Manila University.

colonial women’s bodies and the early conceptu-
alization of women’s bodies in education. US colo-
nial textbooks stressed the importance of proper
body care through directives like “cleaning their
bodies daily,” “keeping their minds sharp,” “be-
ing attentive to their surroundings,” and foster-
ing virtues of patriotism and engaged citizenship
(FULLER 1911: 11f., 16, 39). US colonial education
envisioned an ideal for Filipino women in their
familial roles as daughters, wives, and mothers
as hygienic, intelligent, practical, courteous, and
productive, both within and beyond the home. The
domestic sciences offered in institutions, estab-
lished by women’s educators in Manila, integrated
reflected educational reforms at the tertiary lev-
el under the American colonial bureaucracy into
the curriculum. With the rise of industrial educa-
tion, which regarded its graduates as productive
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resources for society, the reforms of the American
education system expanded women’s education to
the tertiary level. The establishment of the pre-
mier state university, the UP, in 1908, along with its
mandate not to deny admission based on age, sex,
nationality, religion, or political affiliation, facili-
tated women’s entry into undergraduate courses.
By 1916, 171 out of 2,401 students were female, en-
rolled in the colleges of Medicine, Law, Pharmacy,
Liberal Arts, and Fine Arts. Appointed as supervi-
sors and advisers to female students, the univer-
sity selected Maria Paz Mendoza-Guazon and Ra-
mona S. Tirona as the Director of Women and Vice
Director, respectively (TORRES 2010).

The combined impact of education and the
growth of Filipino employment in the colonial
bureaucracy significantly influenced the mobil-
ity and consolidation of the elite class and the
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emerging middle class during the first two de-
cades of American rule. The prospect of women
becoming a vital part of the workforce in Manila
under American authority extended beyond just
manual labor. It steadily increased and became
evident in professional and technical positions
such as teaching, clerical work, and pharmacy,
among others, in the early twentieth century. Reg-
ular employment opportunities within the colo-
nial bureaucracy, including education and civil
service, expanded toward the 1920s. This rise in
employment was parallel to the increase in Fili-
pino political participation, facilitated by the in-
clusion of Filipinos in civil government and the
creation of legislative bodies composed of Fili-
pino lawmakers, such as the National Assembly
and later separate chambers of the Senate and
Congress. The 1920s ushered in the period of ‘Fil-
ipinization, marked by greater political and civ-
ic engagement of Filipinos in US colonial society

1903
District Total Male
Binondo 16, 657 11,706
Ermita 12,246 7,199
Intramuros 11,460 7,149
Malate 8,855 4,668
Paco 6,691 3,408
Pandacan 2,990 1,489
Quiapo 11,139 5,954
Sampaloc 18,772 9,862
San Miguel 8,834 4,944
San Nicolas 29,055 18,772
Santa Ana 3,255 1,631
Sta. Cruz 35,030 20,859
Tondo 39,043 20,706
Vessels/Port 15,901 13,954
Total 219,998 131,659

Table 1 Population Data in Manila by Sex, 1903, 1918, and 1939.

(ABINALES & AMOROSO 2017: 136-140). Despite
advancements in literacy and participation in the
economic workforce throughout US rule, the edu-
cational system implemented and overseen by the
American colonial government had limitations in
fostering gender equality for women in the labor
market. CAROLYN SOBRITCHEA noted that the US
educational system even hindered women by re-
inforcing existing norms of gender division in its
teaching methods through the promotion of tra-
ditional gender roles (1996). The ongoing demand
for labor in the economy required women to ac-
quire the necessary skills for the workforce. While
traditional gender-specific roles persisted through
domestic science and home economics, women’s
increased literacy and involvement in the work-
force nevertheless became essential tools for en-

hancing women’s awareness and social mobility
in the 1920s and 1930s.
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Families with male head

Families with female head

Total families

Total number of families

97,057

14,667

111,724

Table 2 Number of Families with Head of Household by Sex in Manila, 1939.

The glitz and glamor of the jazz era in the 1920s
concealed the economic realities facing the rest of
Manila. The economic conditions during the final
two decades of US rule were marked by the Great
Depression experienced in the United States and
the restructuring of the Philippine economy as it
moved toward independence through a ten-year
transitionary Commonwealth government (JOA-
QUIN 1990; DOEPPERS 1991). Economic indicators
show that Filipino women began entering the work-
force by the end of US rule in the early twentieth
century. The demographic changes in Manila led
to a population growth at the conclusion of US rule,
as illustrated in Table 1. The 1939 Census recorded
the presence of female household leaders or house-
holds with females as the lead income-earners in
Manila, despite their numbers being lower than of
their male counterparts, as detailed in Table 2. Nev-
ertheless, these figures reflect women’s economic
and social importance within families and society
in the following decades.

The integral role of women’s reproduction was
a concern for both the colonial government and
the medical community during the last two de-
cades of US imperial rule. As concerns about high
infant mortality rates grew, the medical communi-
ty and women’s rights activists gained momentum
within the progressive movement. The “Nation-
al Maternity and Infancy Protection Act” (“Shep-
pard-Towner Act”) in the US provided federal
funds for state programs educating lower-class ru-
ral Americans on prenatal health and infant wel-
fare (MECKEL 2015: 124-178). In the 1920s, social
welfare programs became tools to critique gov-
ernment bureaucracy and gain political support
in the US and the Philippines, particularly under
Governor General Leonard Wood, who opposed
‘Filipinization’ and condemned the management
of public health by Filipino officials (ANDERSON
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2006: 230; ABINALES & AMOROSO 2017: 139ff). As a
physician, Wood highlighted shortcomings in Fil-
ipinized public health, such as the lack of hospi-
tals and trained personnel. Inspired by the pro-
gressive movement, he aimed to strengthen the
central government and consolidate his power
by cutting budgets and vetoing benefits for Fili-
pino politicians (SKOWRONEK 1982: 291; ABINA-
LES & AMOROSO 2017: 291). He proposed that the
Office of Public Welfare Commission (PWC), un-
der Act No. 2988, should address infant mortali-
ty directly. The PWC, employing physicians and
nurses, collaborated with local organizations to
establish maternity hospitals and educate moth-
ers on healthy practices. Initially located in Sam-
paloc district, the Manila Maternity House, creat-
ed by PWC commissioner José Fabella, expanded
from a six-bed facility to a sixteen-bed complex,
training physicians in modern delivery and baby
care. Such efforts aimed at providing “practical
education to mothers on modern delivery meth-
ods and baby care, including care during puerpe-
rium” (PWC 1922: 8ff.). This maternity house later
evolved into the Dr. Jose Fabella Memorial Hospi-
tal, now the busiest maternity hospital in the post-
colonial Philippines, located in Tayuman, Manila.

In this context, the social engineering of co-
lonial education to meet US standards addressed
the rapid changes in the progressing Filipino co-
lonial society. Alongside these educational system
changes, the pensionado system further reinforced
the transition of the colonial medical system to
align with US medical practices. Under the pen-
sionado system, the colonial government provided
scholarships to Filipino scholars, sending them to
various colleges and universities throughout the
United States to bring new knowledge and practic-
es from the imperial core back to the colony. Note-
worthy, pensionados included Filipino female phy-
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sicians such as obstetrician Honoria Acosta-Sison
and Olivia Salamanca, who earned their medical
degrees at the Woman’s Medical College of Penn-
sylvania in Philadelphia between 1905 and 1910
(PRIPAS-KAPIT 2015).

These developments in medical education also
transformed the practices of established obste-
tricians like FERNANDO CALDERON. After train-
ing in European obstetrics, CALDERON returned
to Manila in 1902, and then furthered his educa-
tion in the United States. Upon his return, he or-
ganized public health initiatives to address mater-
nal health issues. The colonial government’s focus
on eliminating what it deemed unsanitary prac-
tices to control diseases in a rapidly changing ur-
ban population influenced CALDERON’s efforts. In
1906, he collaborated with Gota de Leche, an orga-
nization mostly comprised of elite Filipino women
who established milk stations throughout Manila
to combat the high infant mortality rate caused by
the widespread use of unsterilized milk (ROCES
2017: 477-502). CALDERON’s connections to prom-
inent elite families in Manila and his subsequent
involvement in the colonial government proved
advantageous for US officials overseeing these
elites’ activities and Filipino leaders with whom
CALDERON had long-standing relationships. Par-
ticularly, the aforementioned ACOSTA-SISON and
her mentor, FERNANDO CALDERON, played a key
role in adapting obstetric practices to American
medical standards.

Categorizing Maternal Bodies in Medical
Journals and Textbooks in the Early Twentieth
Century Philippines

With medical education’s development and ob-
stetrics’ emergence in the US colonial Philippines,
various medical perspectives on the human body,
particularly maternal bodies, emerged in the early
twentieth century. Throughout the four decades of
US rule, the maternal body became the focus of
numerous studies published in medical journals
in the Philippines aimed at understanding wom-
en’s bodies in relation to their socially constructed
roles and realities as mothers. These studies and
medical textbooks were instrumental in estab-
lishing maternal bodies as a distinct biomedical
category. Although their circulation was limited
to the medical community, these printed sources
reveal how medical professionals perceived ma-
ternal bodies.

Among the copies examined are issues of med-
ical journals from the Colonial Health Bureau
(Monthly Bulletin of the Philippine Health Service),
the medical associations (Journal of the Philippine Is-
lands Medical Association and Revisita Filipina de Me-
dicina y Farmacia [Philippine Review of Medicine
and Pharmacy]), and a hospital (Bulletin of the San
Juan de Dios Hospital). Additionally, the examina-
tion included the journal of the Colonial Scientific
Bureau (Philippine Journal of Science), which occa-
sionally featured issues related to medicine. Table
3 displays the language, circulation frequency, and
number of copies distributed. Almost all journals
were published in English and circulated month-
ly, with over 500 copies across the Philippines, pri-
marily used by medical practitioners and students.

Title of Magazine Language Frequency of Circulation | No. of Copies
Bulletin of the San Juan de Dios Hospital English Bi-Monthly 800
Journal of the Philippine Islands Medical English Monthly 640
Association

Monthly Bulletin of the Philippine Health English Monthly 1,685
Service

Philippine Journal of Science English Monthly 1,043
Revisita Filipina de Medicina y Farmacia Spanish (with some English Monthly 500

sections)

Table 3 Circulation of Medical Journals, 1933.

CURARE 47 (2024) 1+2



CARING FOR COLONIAL MATERNAL BODIES

53

The Philippine Journal of Science, which com-
menced publication in 1906, emerged as one of
the most influential scientific journals promot-
ing biomedical conceptions of maternal bodies.
Among the articles featured in this journal are
contributions from prominent Filipino obstetri-
cians at PGH, such as FERNANDO CALDERON and
HONORIA ACOSTA-SISON. A significant role in
their research play the contrasting dichotomies
of ‘sanitary/unsanitary, ‘hygienic/unhygienic, and
‘intelligent/ignorant’.

In 1908, the Bureau of Science published FER-
NANDO CALDERON’S “Obstetrics in the Philippine
Islands™lecture in the Philippine Journal of Science
(SULLIVAN 1991: 118). By this time, CALDERON
had become an assistant professor of obstetrics
at PGH. From 1907 to 1908, he spoke at public fo-
rums and addressed crucial issues obstetricians
faced regarding maternal and infant mortality. To
emphasize the risk reduction that obstetricians
can achieve at childbirth, he published clinical
case studies on the performance of invasive pro-
cedures, caesarian sections, and the challenges
faced by obstetricians in the tropics.

CALDERON advocated for the medical educa-
tion and supervision of traditional midwives as
a strategy to address infant mortality due to the
limited number of trained obstetricians. Sanita-
tion and hygiene framed CALDERON’S articles and
policies. In his effort to act on what he saw as the
“unsanitary and ignorant practices” of midwives,
CALDERON established lying-in dispensaries un-
der the supervision of the local Medical Bureau
(1908: 245). As a Colonial Health Bureau admin-
istrator, CALDERON linked tropical obstetrical
issues to public health administrative matters
such as increased hospital services and reduced
non-physician attended services to manage and
minimize risks in medical procedures (SULLIVAN
1991: 105-115). This containment strategy empha-
sized sanitary practices in childbirth, as outlined
in the Colonial Health Bureau’s manual of oper-
ations, where physicians were required to wash
their hands repeatedly to prevent diseases (BU-
REAU OF HEALTH 1911: 41f.). Such emphasis on hy-
giene and sanitation was based on reducing risks
during childbirth delivery, which became signifi-
cant in how obstetricians framed the necessity of
their medical expertise concerning the perceived
risks of complications during delivery. This type
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of medical risk can be gathered from the same
article featuring CALDERON’S anecdote about as-
sisting a “multipara mother,” meaning a mother
who had undergone more than one pregnancy in
the past. CALDERON provided a detailed account
of the delivery of a stillborn child who died from
intrauterine asphyxia following his intervention
with forceps and expressed sadness that the child
could have survived, stating, “if the midwife had
had enough intelligence to call a physician at the
proper time” (1908: 255).

Among these case studies, CALDERON and his
protégé, ACOSTA-SISON, emphasized prevent-
ing medical complications in cesarean sections
(CALDERON 1915a: 19-26). The cesarean section,
the delivery of infants through an incision in the
mother’s abdomen and uterus, became a point of
contention among obstetricians concerning the
perceived risks to mothers. J. WHITRIDGE WIL-
LIAMS, a prominent American obstetrician, cau-
tioned his colleagues about the potential abus-
es of cesarean sections (WOLF 2018: 69f.). In his
journal articles, CALDERON argued that Filipi-
no physicians could perform cesarean sections
(CALDERON 1915a: 19f.). To demonstrate their
competency, he highlighted their abilities in car-
rying out such advanced medical procedures. In
another article, CALDERON reinforced the notion
of the qualifications of colonial physicians to per-
form abdominal cesareans, describing the pro-
cedure as “although a spectacular operation, it is
simple and should be more frequently employed
in cases of placenta praevia” (1915b: 380-382.).
Interestingly, this perception of the “simplici-
ty” of the cesarean operation was also shared by
R.B. WOODWARD, a US Navy surgeon stationed
in Manila, who reported on a case of obstruct-
ed labor and cesarean delivery for a 32-year-old
Filipino woman who had undergone a ventral
fixation. Notably, WOODWARD cited his experi-
ence of facing the “dangers of delivery at term”
not due to his surgical skills but because the pa-
tient, as a “devout Catholic,” refused to under-
go the necessary operation (WOODWARD 1915:
69f.). Case studies frequently reference the reli-
gious and cultural disparities between American
doctors and Filipino mothers, as seen in WOOD-
WARD’s patient, who declined a cesarean section.
They highlight a tendency to underplay the phy-
sician’s accountability while placing greater em-
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phasis on the patient-mother’s responsibility in
cases of stillbirth.

Notable articles in these scientific and medical
journals also reflect scientific racism within the
US colonial medical system. Using race as a cat-
egory for studies was not unique to the scientific
community at that time, as the Philippine Journal
of Science published research that employed race as
a biomedical category in physical anthropology,
including anthropometric studies on the height
of Filipino children (LASCO 2018: 375-406). Just
as physical anthropologists, medical physicians,
and colonial health bureaucrats used height to fi-
nance nutrition programs, studies measuring Fil-
ipino women’s anatomical and physiological dif-
ferences advanced the need for assistance to help
Filipino mothers prepare for childbirth. In a se-
ries of studies on women’s pelvises conducted in
1914, ACOSTA-SISON employed pelvimetry—the
study of women'’s pelvic size—to compare the pel-
vis of Filipino women with that of white and black
American women (1914: 493-498).

Pelvimetry’s racial context in the US influ-
enced biases in measuring women’s bodies, lead-
ing ACOSTA-SISON to distinguish Filipino women’s
pelvises from white and black women. Her study
also showed that babies born to mothers in hos-
pitals weighed more than those who were born at
home. Filipino obstetricians stressed the impor-
tance of medical attention during childbirth and
the benefits of medicalized care. WILLIAMS ref-
erenced this same study in the 1917 edition of his
renowned textbook Obstetrics. Specifically, noting
the limited practical value of anthropometric stud-
ies for obstetrics and highlighting racial differenc-
es, WILLIAMS devoted a section of his first chapter
to discussing the racial differences of pelvises, re-
vealing the highly racialized discourse that physi-
cians were engaged in. He also compared the pel-
vis of Filipino women to those of white and black
women in Baltimore, based on studies conduct-
ed by his former assistant, T. F. Riggs, emphasiz-
ing that black children “are somewhat smaller and
have more compressible heads, thereby compen-
sating for a smaller pelvis size” (WILLIAMS 1917:
16f.). CALDERON and ACOSTA-SISON observed the
inclusion of ACOSTA-SISON’S pelvimetry mea-
surements in this section of WILLIAMS’S widely
utilized textbook, cited in various medical jour-
nal articles in the Philippines. Yet, CALDERON and

ACOSTA-SISON criticized such comparisons as “su-
perficial,” suggesting that a more in-depth study
could “show certain important differences” (1919:
253f.). Between 1914 and 1918, they analyzed 1,237
cases at the Philippine General Hospital by mea-
suring the spines, crests, and Baudelocque’s di-
ameter among primipara (first-time mothers) and
multipara (mothers with multiple childbirths). In
the same study, they compared the pelvises mea-
sured and utilized the racial typologies established
by physical anthropologists who conducted field-
work in various regions of the early twentieth-cen-
tury Philippines, including Robert Bean, Faye Cole
Cooper, and H. Otley Beyer. Although they were
unable to draw a conclusion regarding their pro-
posed racial types for the Filipino pelvis, CAL-
DERON and ACOSTA-SISON stated that their study
on the anatomical and physiological distinctions
in the female reproductive system between Amer-
ican and Filipino women indicated that the Filipi-
no pelvis was “more similar to the white woman’s
pelvis than the black woman’s pelvis” (1919: 260,
270-274). While they aimed to challenge racial ste-
reotypes, they inadvertently engaged in another
trope by situating Filipino pelvimetry within the
racialized discourse of US obstetric studies. Their
comparisons underscore a persistent need to con-
trast the bodies of colonized mothers with those of
their colonial rulers, thereby exposing themselves
to the racial standards established by the US em-
pire. Consequently, the medicalization of the colo-
nial maternal body under US imperial rule entails
succumbing to the inherently racialized discourse
of the US medical system despite its lack of practi-
cal or scientific utility.

In addition to a racialized discourse, the agen-
da of medicalized childbirth also reveals the im-
plicit ethnocentrism of the US medical system,
which dismisses traditional and indigenous med-
ical knowledge in favor of modern medicine. The
prevailing discourse surrounding medical prog-
ress, often at the expense of disregarding tradi-
tional medical knowledge, influenced many of
CALDERON'’S efforts to showcase the effective-
ness of obstetrical services to expectant moth-
ers. In his article, “Obstetrics and Its Relation to
Infantile Mortality,” he critiques various cultural
beliefs, practices, and methods utilized by “tradi-
tional midwives” (CALDERON 1920: 20-25). Earli-
er, CALDERON outlined in his lecture the evolution
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of traditional birthing practices through hilots,
the elder and more experienced midwives, and
salags, the younger midwives’ assistants, consid-
ered as ‘pre-colonial’ traditional midwives. Child-
birth then involved inducing the uterine opening
through native herbal medicine while integrating
humoral medicine. Over the centuries, tradition-
al childbirth practices were inspired by the beliefs
and methods of Spanish missionaries and Chi-
nese traditional healers. With the medicalization
of childbirth in the nineteenth century, propelled
by advancements in obstetrics and the early regu-
lation and professionalization of midwifery, CAL-
DERON advocated for disseminating obstetrical
practices in the US colonial Philippines. This oc-
curred despite the preference of Filipino women,
from both “cultured families” and “lower classes,”
for “illegal practitioners and midwives,” a choice
fraught in his opinion with danger for their lives
and those of their newborns (CALDERON 1908:
246-260).

In another article published in The Monthly Bul-
letin of Health Service (MBHS), TEOFILO CORPUS, a
medical inspector, described the traditional hilots,
and salags, as “hopelessly dirty, ignorant, and in-
competent” (1923: 133-135). Echoing CALDERON’S
assertions, CORPUS condemns the role of hilotsin
“civilized” countries and their “unscientific” prac-
tices, labeling them as “pitiful” for mothers and
infants outside urban Manila (CALDERON 1908:
246-260; CORPUS 1923: 133-135). These charac-
terizations reinforced dichotomies and contex-
tualized them within moral evaluations. More-
over, CALDERON places the responsibility for safe
childbirth on Filipino mothers through his call for
‘intelligent motherhood’. By exploiting colonial
officials’ focus on hygiene, these physicians pro-
moted the idea of a healthy and ‘intelligent’ Fili-
pino mother. Public health officials utilized this
notion to frame women’s active role in tackling in-
fant mortality rates as a public welfare issue. This
concept of healthy and ‘intelligent’ motherhood
was not solely based on physical attributes; other
articles also aimed to legitimize obstetrics while
denigrating unlicensed traditional midwifery as
moral wrongs.

In various medical journals, maternal bodies
were examined through case studies that high-
lighted ‘abnormal’ and ‘special’ instances of phys-
ical rarity among native mothers that modern
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medicine can address. In its earlier issues, the
Journal of the Philippine Islands Medical Association
(JPIMA) devoted volumes to research and clini-
cal notes from obstetricians in PGH. These arti-
cles range from case studies on eclampsia, hymen
atresia, the performance of Gigli’s operation, and
the documentation weights of newborn babies in
its ward (VILLARAMA 1921: 103-107; TOLENTINO
1921: 111f.; ACOSTA-SISON 1921: 112-114; ROXAS &
VILLARAMA 1921: 114-117). Moreover, these arti-
cles from JPIMA emphasized the advancements
made at the premier state-run hospital as the
much-needed maternal and infant healthcare in-
terventions driven by the colonial vision of mod-
ernizing healthcare delivery. For instance, leading
obstetricians BALDOMERO ROXAS & ANTONIO VIL-
LARAMA pointed out the advancements in obstet-
ric practice within the colony. They highlighted
the striking differences in obstetrical practice in
Manila before and after US rule, recalling how he
once used forceps on a mother experiencing dys-
tocia, a condition characterized by slow dilation of
the uterus, during the Philippine Revolution. Such
recollections contrasted the developments in ob-
stetrics from home-based indigenous practices to
hospital-based and non-hospital-based medical-
ly attended childbirth as indicators of progress in
modern society (ROXAS & VILLARAMA 1926: 127-
130).

Similarly, the editorials from the JPIMA reflect-
ed diverse public opinion among the members of
this professional organization, particularly re-
garding the colonial government’s efforts to tack-
le maternal and infant mortality. The May/June
1921 editorial discussed the colonial legislature’s
achievement in establishing the PWC under the
leadership of Governor General Leonard Wood,
whom they praised for his “medical and sanitary
mind” (EDITORIAL 1921b: 118). Furthermore, it
emphasized that such reorganization would be
more effective in addressing the issue of high in-
fant mortality than simply providing financial aid
to puericulture centers, a facility dedicated to the
prenatal and postnatal hygienic care for moth-
ers and their infants. For physicians, cooperation
among government officials, medical profession-
als, social workers, and colonial mothers was cru-
cial as it states:
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The reduction of mortality is a special problem
and procedures and means to stop it are therefore
in order. The medical profession and other groups
or organizations interested in health, social, and
civic service work will do well to join and coop-
erate fully with the organization that was created
by law in the attempt to stamp out the cause of
high infant mortality. It is only through coopera-
tion that a satisfactory result can be accomplish-
ed. (EDITORIAL 1921a: 119f.)

Recognizing the need for cooperation between
medical professionals and colonial mothers, ob-
stetricians frequently delivered lectures to pro-
mote the concept of ‘intelligent’ motherhood. This
notion in colonial society was initially envisioned
by Rebecca Parish, a Methodist medical mission-
ary and physician at Mary Johnson Hospital in the
Tondo district. For missionary physicians like Par-
ish, it involved the integration of moral principles
and physical health in promoting “proper mother-
hood,” blending obstetrical care with religious and
ethical guidance for expectant mothers (PRIETO
2018: 7-10). Similarly, these ideas advocating for
‘intelligent motherhood’ can be found in the lec-
tures and articles written by ACOSTA-SISON that
were published in The Bulletin of San Juan de Dios
Hospital. In her article “Some Facts a Filipino Wife
or Prospective Mother Should Know,” she assert-
ed that the Filipino woman'’s body was “deficient
in proper self-care” (1927) and emphasized that it,
particularly in its maternal role, faced a signifi-
cantly heightened risk of mortality. She suggest-
ed various methods to enhance health, including
decreasing squatting frequency, a position com-
monly adopted by working-class Filipino wom-
en during household tasks. ACOSTA-SISON con-
tended that squatting could cause congestion and
displacement of the pelvic organs, which predis-
posed potential mothers to inflammation. Fur-
thermore, she highlighted the importance of on-
going medical advice and supervision, noting that
the “reserved character” of Filipino women often
hindered them from seeking essential medical
check-ups. Additionally, she stressed the neces-
sity for “intelligent” motherhood (ACOSTA-SISON
1927: 16f., 23).

The idea of ‘intelligent motherhood’ is also
rooted in a classist view of elite Filipinos who re-
garded the lack of hygiene of the lower classes
due to poverty. In another article, ACOSTA-SISON

highlighted the importance of ‘intelligent moth-
erhood’ in lowering maternal and infant mortal-
ity rates in Manila. To combat these concerning
rates, she pointed out the interconnected issues of
poverty, undernourishment, and a lack of aware-
ness among Filipino mothers about their health.
For ACOSTA-SISON, being an ‘intelligent’ mother
involved more than just general knowledge:

Apparently the solution of many of our physical
ills lies in medical and hygienic education, beside
general education which could awaken ambition
for a better and saner mode of living. The preva-
lence of parasitic infestation on account of poor
hygienic living, the failure of extension of modern
methods of sewage disposal, the absence of run-
ning water in the homes, and the dustladen air of
even the city of Manila itself - predisposing to the
frequency of respiratory diseases, are contribu-
tory factors to the universal undernourishment
which lessens our natural resistance to disease.
(ACOSTA-SISON 1928: 150)

ACOSTA-SISON linked puerperal infections to in-
adequate knowledge and understanding of hy-
gienic practices and environments, which were
exacerbated by poverty. Emphasizing the impor-
tance of hygiene in postnatal care, including ad-
herence to the noli me tangere-principle regarding
the birth canal in late pregnancy, management of
perineal wounds, and application of aseptic tech-
niques during labor, ACOSTA-SISON introduced
this intervention as “efficient motherhood.” Fili-
pino women navigate the challenge of managing
a “long litany of gynecologic troubles” alongside
their socio-economic roles as homemakers and
workers. Furthermore, Filipino mothers grapple
with the notion that “efficient motherhood is not
only a medical but a sociological problem” (Acos-
TA-SISON 1928: 148-152).

What kind of biomedical knowledge was pro-
duced and circulated in the medical journals pub-
lished in the US colonial Philippines? In the ex-
amined articles, the biomedical understanding of
maternal bodies predominantly centered on the
discourse of hygiene. Leading Filipino obstetri-
cians, along with other physicians and Colonial
Health Bureau officers, regarded these maternal
bodies as requiring proper hygiene and sanitation
to protect them from impurities. Central to this
view of unclean bodies are the unsanitary condi-
tions in which maternal bodies were situated. In
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its physical and social forms, the environment was
integral in caring for the maternal body during the
US colonial period. These medical journal articles
illustrated how the unsanitary living conditions of
Filipino mothers contributed to complications in
childbirth. Furthermore, the focus on caring for
the maternal body included ensuring proper nu-
trition to avoid impoverished conditions. Medical
physicians and colonial officials prioritized educa-
tion for maternal care, frequently neglecting con-
versations about overall socio-economic improve-
ments or changes to social structures.

Conclusions: Obstetrical Violence and Mater-
nal Bodily Autonomy in the Construction of
Women’s Bodies in Early Twentieth Century
Philippines and Beyond

This article traced a history of the biomedical con-
struction of women’s bodies through the medical
and socio-cultural responses to maternal health in
the early twentieth-century Philippines. Analyz-
ing this history reveals how the biomedical con-
struction of women’s bodies, specifically the ma-
ternal bodies of the colonized, was built upon the
dichotomies of ‘hygienic/unsanitary, ‘health/im-
poverished, and ‘intelligent/ignorant’. These con-
structed dichotomies expose the inherent colo-
nial hierarchies based on race, gender, and class
within the US empire-making project in the Phil-
ippines. Under US colonial rule, Filipino maternal
bodies were subjected to a reordering influenced
by racialized conceptions. These biomedical per-
spectives from US colonial officials and physicians
like HEISER and Parish are also mirrored in the
views of Filipino medical practitioners such as
CALDERON and ACOSTA-SISON, especially in how
they characterized and contrasted Filipino mater-
nal bodies with US biomedical standards. Specifi-
cally, the perception of the ‘impoverished’ state of
Filipino maternal bodies arises from a classist per-
spective among Filipino medical physicians. As
members of the Filipino elite class, they held the
belief that the ‘frail’ native Filipino maternal bod-
ies required proper nutrition to ensure the health
of both mother and infant. Similarly, the charac-
terization of Filipino mothers as ‘ignorant’ was ev-
ident in the paternalistic view held by US coloniz-
ers towards colonized Filipinos, who were seen as
needing education. The assertion of legitimacy by
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US-trained Filipino obstetricians reinforced racial
and classist tendencies in criticizing indigenous
knowledge, denigrating local midwives, and plac-
ing the burden on Filipino mothers to be ‘healthy’
and ‘intelligent’. These racial and classist percep-
tions of maternal bodies reveal the medical pater-
nalistic views of physicians towards their patients
- the colonial mother.

The advancements in colonial medicine, edu-
cation, public health, and welfare systems during
the early twentieth century in the Philippines no-
tably shaped the experiences of Filipino mothers.
Initially, the transformations within colonial soci-
ety under US rule sought to modernize and align
the newly incorporated territory with American
standards. Reforms in public education and colo-
nial medicine directed the emerging generation of
Filipino physicians toward the adoption of Ameri-
can medical practices. Moreover, the demograph-
ic transitions characteristic of the early twentieth
century indicated a shift in the composition of Fili-
pino women, whose socioeconomic status and so-
cial positioning underwent significant evolution.
Within the context of colonial society, Filipino
women attained access to public education and
secured roles within the professional and techni-
cal labor market, thereby facilitating social mo-
bility for numerous individuals. This progression
played a pivotal role in redefining the social roles
of Filipino women, particularly in relation to their
maternal responsibilities.

The history of the biomedical construction of
Filipino women’s bodies positions maternal bod-
ies as essential elements in shaping the colonial
identity of Filipino women. Historians of colonial
medicine, such as DAVID ARNOLD and WARWICK
ANDERSON, argue that colonizing the body is in-
fluenced by the colonizers’ reordering and “dis-
ciplining” of the colonized body (ARNOLD 1993;
ANDERSON 2006). Medical knowledge, along with
its production and circulation, is crucial for this
process of disciplining the maternal body as a
gendered, colonized entity. The analysis of medi-
cal and scientific literature, along with obstetrics
textbooks, has elucidated a nexus between health
education and colonial medicine. The advance-
ment and dissemination of biomedical perspec-
tives concerning maternal bodies were enabled
by a contemporary, gender-oriented health edu-
cation interconnected with the evolution of colo-
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nial medicine. Furthermore, within this regula-
tion of maternal bodies in a patriarchal context,
there exists a paternalistic inclination to designate
the colonial maternal body as a separate biomed-
ical construct, underscoring the colonizer’s ne-
cessity to understand the physicality of colonized
mothers in order to provide appropriate care. The
restructuring of perceptions regarding the colo-
nized necessitated not only physical modifications
but also transformations of their psychological
states. Moreover, the biomedical interpretation of
the colonial Filipino maternal body arose from the
modernizing efforts within colonial education and
public health during the American colonial era.
This conceptualization embodies the intrinsic dy-
namics of colonial scientific biomedicine and the
power relations influenced by gender.

More importantly, examining the articles
from medical journals reveals an inherent con-
tradiction in caring for the maternal body as re-
quired by the colonial regime. They indicate that
colonial physicians and health workers perceived
the care of the maternal body as primarily the
responsibility of the mothers themselves, em-
phasizing the need to be healthy and informed.
Prescriptions of intelligent motherhood’ by ob-
stetricians and colonial health officials placed
the burden of caring for the colonial body on co-
lonial women. The case of Filipino mothers in
the early twentieth century parallels instances
of working women and their mothering practic-
es in urban centers during the nineteenth cen-
tury in Western societies, including Europe and
the United States, as well as in Japan and Bra-
zil (KOVEN & MICHEL 1990; APPLE 2006; DOYLE
2018; MACKIE 2003; OTOVO 2016). The concept of
being a healthy mother entails placing respon-
sibility on the mothers themselves, suggesting
that the complexity of being a healthy mother
and nurturing an intelligent child relies on the
mother as a rational individual. This historical
examination of intelligent motherhood uncovers
the dynamics between the state and the mother,
illustrating how mothers are expected to act as
rational individuals in alignment with the state’s
interests. Regardless of whether living condi-
tions for women improved, mothers are expect-
ed to act ‘intelligently’.

The history of colonial obstetrics in the ear-
ly twentieth-century Philippines shows how ‘in-

telligent motherhood’ shapes state initiatives to
promote rational reproductive health programs
for mothers, often neglecting their autonomy
over their bodies. A century later, the legacies of
the clashes between indigenous knowledge and
practices and colonial biomedicine still persist.
In recent years, the postcolonial state’s focus on
women’s reproductive rights has intensified, par-
ticularly evident in the passage of the “Responsi-
ble Parenthood and Reproductive Health Law” in
2012 and its implementation in subsequent years,
which aimed to provide comprehensive access
to reproductive health care. The Department of
Health initiated facility-based deliveries under
its “Safe Motherhood Project” to achieve global-
ly set maternal health goals. However, challeng-
es and criticism from skilled birth attendants, in-
digenous midwives, and mothers highlighted the
limited progress in realizing their desired mater-
nal health care, which advocates for the acknowl-
edgment of women’s fundamental rights to health
and reproductive health (ENCINARES-ENAJE 2018).
Although efforts to expand access to reproductive
health services for low-income families promote
the Philippines as aleading example in sexual and
reproductive health rights (SRHR), the historical
and cultural context reveals an underlying power
imbalance regarding women’s bodily autonomy.
In her study of contemporary global politics re-
lating to women’s health in crisis situations across
the Philippines, MARIA TANYAG emphasizes the
necessity for feminist epistemologies that grasp
the embodiment and situated knowledge, facili-
tating connections between bodily autonomy and
the global politics of expertise and authority amid
conflicting interpretations of crisis and security.
This underscores the need to “decolonize universi-
ties, research practices, and academic knowledge
production” (TANYAG 2024: 178-188). Examining
historical examples from the United Kingdom,
with its imperial history of medical care, reveals
that decolonizing maternal health requires an-
alyzing institutional biases, professional struc-
tures, power disparities between types of medical
staff and stakeholders, and person-centered care
through a decolonial perspective (LOKUGAMAGE
et al. 2022).

Insights from this historical case study on co-
lonial maternal health and its biomedical narra-
tives prompt critical questions about the role of
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medical institutions as sites of practice and ac-
ademic knowledge. As venues for the reproduc-
tion of epistemic justice and injustice, medical
institutions must confront implicit obstetrical vi-
olence within their research and practices, such
as those seen in obstetrical care (BUFKIN 2024:
1-25; GOLDSTEIN 2024: 1-6). Recent discussions
on epistemic injustice within the medical field
expose the inherent power imbalance between
physicians/obstetricians and patients/mothers
during procedures often conducted without ma-
ternal consent, including forced cesarean sec-
tions (VAN DER PIJL et al. 2023: 611-617; LEE
2023: 618f.). The debate over obtaining consent
during critical moments when the mother and
child are at risk is not a new one; it has histori-
cal roots, illustrated by early twentieth-century
Filipino mothers facing reduced bodily auton-
omy, rendered subjects to conform to colonial
ideals of healthy, ‘intelligent motherhood’. Nev-
ertheless, the imperative to decolonize obstet-
rics necessitates a comprehensive understand-
ing of the foundational power imbalances that
hinder the acknowledgment of mothers’ rights
to consent and respect for their choices. This ap-
proach creates a space for negotiation between
the state-imposed rationality over its perceived
right to women’s bodies and the maternal bodily
autonomy that the state often overlooks.
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Kritik an medizinisch-psychologischen Konzepten im post-genozidalen
Ruanda

Zu Gender-Aspekten, kolonialen Perspektiven und der Vergessenheit des Materiellen in
autobiografischen Zeugnissen von Esther Mujawayo und Révérien Rurangwa

ANNE D. PEITER

Abstract DerGenozid anden Tutsi Ruandas war der Kulminationspunkt einer langen Gewaltgeschichte. Die Massak-
erinden drei Monaten von April bis Juni 1994 haben (iber eine Million Menschen das Leben gekostet und lassen auch
feministische Fragen in den Fokus treten: Durch die Massenvergewaltigungen waren viele Frauen mit dem HI-Virus
angesteckt worden und dadurch, dass mehr Manner getétet worden waren, musste die Organisation des ,Danach’
vor allem durch die weiblichen Uberlebenden erfolgen. Im Zentrum der folgenden historisch informierten literatur-
wissenschaftlichen Studie zum Umgang mit ,Heilungsversuchen‘ und Gender-Aspekten in Ruanda stehen die Stim-
men von Betroffenen selbst. Damit wird dem Pladdoyer Mujawayos gefolgt, medizinisch-psychologische Hilfe viel
starker von den Patient:innen her zu definieren - und nicht in erster Linie von auRenstehenden ,Spezialist:innen’,
die im beschriebenen Kontext zudem paternalistische und koloniale Hierarchien reproduzierten. Die erste These,
die im Beitrag dargelegt wird, lautet, dass aus autobiografischen Berichten von Uberlebenden die stabilisierende
Wirkung materieller Hilfe auch fiir die Psyche spricht. Die zweite These betrifft ,Heilungsversuche’, die auf das Auffin-
den der Getdteten angewiesen waren. Als dritte These wird auf die Unméglichkeit wirklich heilender medizinischer
Hilfe eingegangen, wobei Kritik am Begriff der ,Resilienz‘ gelibt wird.

Keywords Tutsizid - Resilienz - Autobiografie - psychologische Konzepte - materielle Grundbediirfnisse

Aujourd’hui, je vis. Ce ne sont pas eux, les tueurs, qui m'ont laissé
en vie, c'est moi qui, désormais, a choisi de vivre.
(MUJAWAYO 2011: 42)

Der Genozid an den Tutsi Ruandas war der Kul-
minationspunkt einer langen, von immer neuen
Pogromen, Vertreibungen und Pliinderungen ge-
pragten Gewaltgeschichte. Die Vorgeschichte der
Massaker, die in den drei Monaten von April bis
Juni 1994 liber eine Million Menschen das Leben
gekostet haben, reicht bis in die Kolonialzeit zu-
rlick (PRUNIER 1995).

Die Massengewalt hat fiir die Uberlebenden
eine Situation bewirkt, die von drei Krankheitsfel-
dern bestimmt war: Durch die Massenvergewalti-
gungen waren viele Frauen, Heranwachsende, ja
kleine Madchen mit dem HI-Virus angesteckt wor-
den. Schitzungen von UNICEF gehen davon aus,
dass sich 70 % der Frauen, die wahrend des Vol-
kermords vergewaltigt wurden, mit HIV infizier-

ten. Human Rights Watch (1995) berichtete damals,
dass der Grof3teil der nach den Vergewaltigungen
geborenen ruandischen Kinder im Alter von 15
Jahren bereits ihre Miitter durch HIV/Aids verlo-
ren haben wiirde (MUKAGENDO, zit. in TORGOV-
NIK 2009: 12). Sie waren einem ,zweiten Sterben’
ausgesetzt, obwohl sie den Genozid iiberlebt zu
haben schienen. Die zweite Herausforderung fiir
Arzt:innen bestand in der Heilung derer, die die
Schldge mit Macheten, die von Seiten der Hutu
massenhaft als Totungswerkzeuge genutzt wor-
den waren, iiberlebt hatten. Sie waren jedoch
vielfach mit Amputationen, Verstimmelungen
des Gesichts, des Halses, des Riickens und der Ex-
tremitédten sowie schwersten Wunden aller Artder
Vernichtungspolitik entronnen. Zu den Téter:in-
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nen gehorten Freund:innen und Nachbar:innen,
und im Fall sogenannter ,Mischehen’ sogar Ver-
wandte. So erklirt sich das Konzept des ,Genozids
der Néhe', das in der Forschung Beachtung gefun-
den hat - der ruandische Historiker JEAN-PAUL
KIMONYO spricht auch vom ,,populdren Genozid“
(2008), um zu kennzeichnen, dass vielfach ein Ver-
héltnis der Vertrautheit zwischen Opfern und T&-
ter:innen bestanden hatte. Scheinbar unsichtba-
re, psychische Wunden traten als drittes Element
hinzu. Bis heute ist nachweisbar, dass Depressio-
nen, Alkoholismus und andere psychische Konse-
quenzen der Massentotungen auf Seiten der Tut-
si mit iiberproportionaler Haufigkeit auftreten.
Die Probleme reichen bis in die Generation der
Nachgeborenen hinein. Frauen haben den Geno-
zid haufiger liberlebt als Médnner, ménnliche Ju-
gendliche und kleine Jungen, denn von den Frau-
en schien aus Sicht der T4ter:innen eine geringere
Gefahr auszugehen.

Feministische Fragen treten auf scharfe Weise
in den Blick: Auf der einen Seite richteten sich die
Tdter:innen gegen alles Ménnliche. Es ging ihnen
darum, jede Gegenwehr unmdglich zu machen.
Auf der anderen Seite gehdrten Vergewaltigun-
gen zur spezifischen Gewalt, deren Opfer Frauen
und Méadchen wurden. Dies hing wiederum damit
zusammen, dass ihnen eine ,besondere sexuelle
Attraktivitit‘und ,Uberheblichkeit zugeschrieben
wurde, worauf spater noch eingegangen wird.

Der Biirgerkrieg zwischen der Exil-Armee, in
der sich oppositionelle Hutu und Tutsi zusam-
mengeschlossen hatten, und der ruandischen Ar-
mee der FAR begann im Oktober 1990. Er bildet
den Hintergrund fiir die Gewalteskalation bis hin
zum Genozid und muss zugleich von diesem ana-
Iytisch unterschieden werden. Die Besonderheit
des Genozids an den Tutsi besteht darin, dass nach
den ,hundert Tagen der Macheten' das direkte Ne-
ben- und Miteinander von Hutu und Tutsi wieder
aufgenommen werden musste. Die Schwierigkeit
dieser Konstellation verstirkte sich noch, als zwei
Jahre nach dem Genozid die Mérder:innen, die ge-
gen Ende des Krieges im Sommer 1994 in Nach-
barldnder, vor allen den Kongo (das damalige Zai-
re), geflohen waren, nach Ruanda zuriickkehrten.
Die Uberlebenden sahen sich der Drohung aus-
gesetzt, die Totungen konnten weitergehen, um
Spuren zu verwischen und Aussagen vor Gericht
zu verhindern. Es ist zudem massenhaft bezeugt,

dass die T6tungen auch noch in den Fliichtlingsla-
gern im zairischen Exil weitergingen, sofern iiber-
lebende Tutsi dorthin verschleppt worden waren.

Die dramatische Situation, die sich, bedingt
durch die Pliinderung und Inbrandsetzung vie-
ler Héuser, die Schlachtung der Rinder, die fiir
die Tutsi-Familien die 6konomische Grundlage
bedeutet hatten, sowie allgemein die Folgen des
Biirgerkriegs, ergeben hatte, wirft die Frage auf,
ob ,Heilung’ im post-genozidalen Ruanda iiber-
haupt noch gedacht werden konnte (DUMAS 2014).

Autobiografische Zeugnisse Uberlebender: Die
Stimmen der Betroffenen im medizinischen
Kontext ernst nehmen

Im Zentrum der folgenden historisch informier-
ten literaturwissenschaftlichen Studie zum Um-
gang mit ,Heilungsversuchen’ und Gender-As-
pekten in Ruanda sollen die Biicher der zwei
Uberlebenden ESTHER MUJAWAYO und REVERIEN
RURANGWA stehen - und damit ein vornehmlich
frankophoner Korpus, der die Vorgénge des Jah-
res 1994 beschreibt.

Eine wichtige Zeugin stellt die heute in zwei-
ter Ehe mit einem deutschen Pfarrer verheira-
tete Psychotherapeutin ESTHER MUJAWAYO dar,
deren drei noch sehr junge Tochter den Genozid
iiberlebten. MUJAWAYO verlor jedoch 1994 ihren
ersten Mann, ihre Schwester, deren Kinder und
Mann sowie fast die gesamte GroRfamilie. Sie be-
richtet, wie ihre damaligen Kolleg:innen der Orga-
nisation Oxfam den Akzent auf die psychologische
Begleitung der Uberlebenden legten, ohne jedoch
deren materieller Not die ndtige Aufmerksamkeit
zu schenken. Leitend wird daher im Folgenden
das feministisch-humanitire Engagement sein,
das ESTHER MUJAWAYO vor ihrem Umzug nach
Deutschland - und dariiber hinaus - in der ruan-
dischen Witwenorganisation Avega titigte, um die
materielle Solidaritidt mit verarmten Frauen und
ihren verwaisten, oft aus fremden Tutsi-Familien
stammenden Kindern in das Nachdenken iiber
und die Praxis von medizinisch-psychologischer
Versorgung einzubringen. In ihrem Buch ,Sur-
Vivantes® - ,Uberlebende, im weiblichen Sinne
verstanden - werden auf konkrete Weise psycho-
therapeutische Lehren aus den eigenen Erfahrun-
gen mit dem Genozid gezogen. Da sich MUJA-
WAYOS psychotherapeutische Konzepte wesent-
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lich ausihrer eigenen Genozid-Erfahrung speisen,
steht der Zugang zu ihrem Buch an der Schnitt-
stelle zwischen autobiografischem Zeugnis und
politischem Engagement. Eine weitere Basis der
folgenden Ausfiihrungen bildet die Autobiogra-
fie des heute in der Schweiz lebenden REVERIEN
RURANGWA (2006). Diesem war eine Hand abge-
schlagen, ein Auge ausgestochen, eine Schulter
zertrimmert und das Gesicht zerschnitten wor-
den. Seine Familie wurde aus dem gemeinsamen
Versteck geholt, in dem die Verfolgten hungerten
—auch dies ein Aspekt, der wie der Durst untrenn-
bar zum Genozid gehort (MURANGIRA 2016). In-
nerhalb weniger Minuten wurde seine Familie
vor seinen Augen getStet. RURANGWA selbst wur-
de als todlich Verwundeter am Leben gelassen.
Da im Mittelpunkt des Beitrags der Umgang der
Uberlebenden mit dem vorhergegangenen Ge-
nozid steht, werden im Folgenden auch verglei-
chende Ausblicke auf die Shoah eingebunden, die
auf meinen fritheren Studien zu existierenden Pa-
rallelen basieren (PEITER 2007, 2019, 2023) — ent-
scheidend ist hier vor allem, dass beide Genozide
akribisch geplant wurden.

Indem die Stimmen der Betroffenen selbst im
Mittelpunkt stehen - neben den beiden zentralen
Biografien werden weitere Texte von Zeitzeug:in-
nen erganzend einbezogen -, folgt der vorliegende
Beitrag MUJAWAYOS Pldadoyer, medizinische Hil-
fe viel stirker von den Patient:innen her zu de-
finieren - und nicht in erster Linie von auflenste-
henden ,Spezialist:innen’, die im beschriebenen
Kontext zudem paternalistische und koloniale
Hierarchien reproduzierten.

Die erste These, die ich in meinem Beitrag ent-
wickeln mochte, lautet denn auch, dass aus auto-
biografischen Berichten von Uberlebenden die
stabilisierende Wirkung spricht, die dem Bau
neuer Hiuser durch Organisationen wie der von
Witwen gegriindeten Selbsthilfegruppe Avega zu
verdanken war. Ein eigenes Haus, ein Feld und,
wo moglich, eine eigene Kuh zu besitzen, erwie-
sen sich als Mittel eines zumindest ansatzweisen,
,Heilungsprozesses‘ - von dem im Beitrag auf-
grund des Bewusstseins einer angesichts der tief-
greifenden psychischen und physischen Folgen
kaum moéglichen génzlichen ,Heilung‘ nur vor-
sichtig und in Anfiihrungszeichen gesprochen
wird. Medizin war, so MUJAWAYO, nicht von den
6konomischen Schwierigkeiten der Patient:innen
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zu trennen. Mehr noch: Die Frage nach dem Dach,
einem ausreichenden Vorrat an Nahrungsmitteln
oder dem Besitz einer Kuh hatte jeder Hilfe fiir
Korper und Psyche vorauszugehen.

Die zweite These betrifft ,Heilungsversuche’,
die auf das Auffinden der Getdteten angewiesen
waren. Da die Hutu viele ihrer Opfer an unbe-
kannten Orten verscharrt oder sie in Latrinen,
Fliisse oder Abgriinde geworfen hatten (PRUD-
HOMME 2019), kam die fehlende Moglichkeit,
den Opfern wenigstens im Nachhinein zu einem
christlichen Begrdbnis zu verhelfen, einer sich
fortsetzenden Traumatisierung gleich. Dass Fliis-
se so hiufig zur ,Entsorgung’ der Leichen genutzt
wurden, verweist auf die Wirkmacht der sich im
Zuge der deutschen, dann belgischen Koloniali-
sierung Ruandas vollzogenen kiinstlichen Ethnifi-
zierung der ruandischen Gesellschaft (CHRETIEN
& KABANDA 2016). Da die Kolonisator:innen an-
nahmen, die Tutsi seien als ,weille [N]-Wort‘ und
Nachfahren Noahs in spiten Wanderbewegun-
gen aus dem Ausland - vor allen Dingen Agypten
- nach Ruanda gekommen (CHRETIEN 1999), ent-
sprachen Totungen, die an Fliissen erfolgten, dem
Ziel der Morder:innen, die Opfer ,nach Hause zu-
riickzuschicken’. Da, wo wihrend der gacaga, d.h.
der mit Laienrichter:innen arbeitenden Gerichte,
die Wiederauffindung der Orte der Toten gelang,
avancierten individuelle Begribnisstédtten oder
die Zusammenfiihrung vieler Toter an kollektiven
Erinnerungsorten zu einem symbolischen Raum.
An diesem konnten sich die Uberlebenden sam-
meln und selbst zu ,gesunden’ versuchen.

Als dritte und letzte These mochte ich es nicht
unterlassen, die weiter oben schon angedeutete
grundsétzliche Unmdéglichkeit von wirklich hei-
lender medizinischer Hilfe zu evozieren, denn
nichts ist problematischer, als nach Genoziden
den ebenso modischen wie tendenziell leicht-
fertigen Begriff der ,Resilienz’ zu bemiihen. Aus
der englischen Wortherkunft ,resilience’ (= Elas-
tizitat, Widerstandsfahigkeit) stammend wird das
Konzept in der Psychologie, aber auch anderen
Disziplinen wie Padagogik und Erziehungswis-
senschaften seit einigen Jahren vermehrt rezi-
piert. FROHLICH-GILDHOFF & RONNAU-BOSE de-
finieren: ,Wenn sich Personen trotz gravierender
Belastungen oder widriger Lebensumstidnde psy-
chisch gesund entwickeln, spricht man von Re-
silienz® (2024: 9). Ziele von Resilienzférderung
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bestehen daher in erster Linie darin, dass Indivi-
duen moglichst ,erfolgreich mit belastenden Le-
bensumstdnden und negativen Stressfolgen” um-
gehen konnen (WUSTMANN 2004: 18). Resilienz ist
jedoch gerade im Kontext der vorliegenden For-
schungen augenscheinlich ein Konzept, durch
das die internationale Gemeinschaft ebenso wie
Genozid-Forscher:innen sich- in ihrer Rolle als
Individuen - vor den unhintergehbaren Langzeit-
folgen des Massenmordes zu schiitzen versuchen
(PEITER 2019). Wenn Uberlebende in schier aus-
weglosen Situationen des ,Danach’ dennoch Aus-
wege fanden, hatte das nicht so sehr mit ihrer Re-
silienz zu tun, sondern mit der Ausweglosigkeit
selbst: Die Betroffenen hatten eben keine Wahl, es
musste irgendwie ,weitergehen’. Wird dies als Re-
silienz bezeichnet, steht man leicht in der Gefahr,
all die Biografien zu vernachldssigen, in denen es
dann doch nicht ,weiterging’. Dies kniipft an erin-
nerungskulturelle Dimensionen des Genozids an
- RURANGWA erklérte den eigenen Korper so zu
einem Ort, an dem die Zerstorung der Zerstérung,
d.h. die Beseitigung der Spuren des Genozids,
nicht stattfinden konne. Er akzeptierte zwar die
lebensrettenden Operationen, widersetzte sich
jedoch chirurgischen Eingriffen, die ihm zumin-
dest teilweise sein Gesicht wiedergegeben hitten.
Sein Ziel war es, ein lebendiger, wandelnder Ort
zu sein, der Heilung nur in dem Sinne verbiirgte,
dass niemand, der ihm ins Gesicht sah, das Ge-
schehene vergessen oder negationistische Thesen
vom ,doppelten Genozid‘ von sich geben konnte.
Gemeint ist mit diesem Begriff die Behauptung,
eigentlich seien nicht nur die Tutsi zu Opfern von
Gewalt geworden, sondern auch die Hutu. Die-
se verschworungslogische Konstruktion ist auch
durch die westlichen Medien verstarkt und ver-
breitet worden, die den Strémen von fliichtenden
Hutu und ihrem Leben mit der in den zairischen
Lagern wiitenden Cholera weit mehr Bilder ,abge-
wannen’ als dem Genozid selbst. Vorsicht ist also
stets dann geboten, wenn das Wort Genozid im
Plural benutzt wird. Dies erkladrt auch, warum ich
selbst fiir den Begriff des ,Tutsizids' eintrete: Zwei-
deutigkeiten sind dadurch ausgeschlossen.

Zur Untermauerung der beschriebenen The-
sen steht im Folgenden ein Dreischritt bevor:
Die versuchte Hilfe durch ,Dach und Kuh’ bil-
det den Anfang, die medizinische Notwendig-
keit eines wiirdigen Totengedenkens folgt, en-

den werde ich schliellich mit den Narben als
Zeichen fiir die Unmoglichkeit der Vernarbung.
Dieser letzte Punkt wird dann auch auf Fragen
nach den spezifischen Erfahrungen von Frauen
zuriickfithren. RURANGWA argumentiert ndmlich,
sein zerstortes Gesicht und sein zerstorter Korper
seien das, was ihm von seiner Mutter mitgegeben
worden sei. In ihm lebe also die Ermordete weiter
- als eine Erbschaft, die an das Schicksal der weib-
lichen Opfer erinnere.

Ein Dach und eine Kuh - Zur Ausblendung
des Materiellen in der medizinisch-psycholo-
gischen Unterstiitzung

MUJAWAYO fiihrt ihre Ideen zur psychotherapeuti-
schen Behandlung von Uberlebenden ein, indem
sie darauf verweist, ihr zweiter Mann - ein Deut-
scher, der in Ruanda gelebt hatte - habe erfahren,
was ein Téter zu einem Vergewaltigungsopfer ge-
sagt habe: ,Ich tote dich nicht, das, was ich dir hin-
terlasse, ist schrecklicher als der Tod“ (2011: 42).
Gemeint war die Tatsache, dass Vergewaltigun-
gen im Genozid auch insofern zu einem Tétungs-
instrument avancierten, als HIV-Infizierungen als
intendierte Langzeitfolge betrieben und systema-
tisiert wurden. Das ,Danach’ der Gewalt war also
in diesem Fall immer schon einkalkuliert - ndm-
lich als Trauma und physische Schwéchung, die
nicht vergehen, sondern sich mit der Zeit verstar-
ken wiirden.

Dass diese Tatsache beim Versuch humanita-
rer Organisationen beriicksichtigt werden muss-
te, den Opfern helfend zur Seite zu stehen, scheint
auf den ersten Blick evident zu sein. Der Nieder-
gang der ruandischen Wirtschaft durch Krieg
und Genozid bewirkte jedoch, dass zwar die T&-
ter, die in den Gefidngnissen des Internationalen
Gerichtshofs festgesetzt werden konnten, das An-
recht auf eine Tritherapie hatten, d.h. auf eine
medizinische Behandlung zur Abminderung der
Folgen von AIDS. Fiir die Frauen, die die Téter zu
Opfern gemacht hatten, galt dies hingegen nicht.

ESTHER MUJAWAYO kam aus gleich zwei Griin-
den direkt mit diesen Realitdten in Kontakt: Ers-
tens kannte sie privat Frauen, denen Vergewalti-
gungen, ungewollte Schwangerschaften und die
Ansteckung mit HIV widerfahren waren. Hinzu
kam, dass sie als ausgebildete Soziologin und Mit-
arbeiterin der Nicht-Regierungsorganisation Ox-
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fam auch in beruflicher Hinsicht mit der Frage zu
tun hatte, wie den Uberlebenden am besten zu
helfen sei. Von den Debatten, die in den Hilfsor-
ganisationen beziiglich der Behandlung von Kin-
dern gefiihrt wurden, berichtete sie in ihrem ge-
meinsam mit der franko-algerischen Freundin
und Journalistin SOUAD BELHADDAD geschriebe-
nen Buch:

Der Verantwortliche der psychologischen Abtei-
lung der UNICEF erklédrt uns sein Programm: Die
Methode besteht darin, den Kindern zuzuhoren,
sie malen zu lassen, ihr Trauma festzustellen, um
sodann dieses Trauma durch psychologische Ge-
spriche zu behandeln. Doch ohne ihre sozialen
Bedingungen in Rechnung zu stellen, obwohl sie
ganz und gar mittellos waren. Die meisten Kin-
der, die wir zum Malen veranlassen sollten, waren
nun aber absolute Waisen, ohne Dach, ohne Reis.
Ich habe mir also erlaubt, Einspruch zu erheben
und zu sagen, dass ich in diesem Punkt nicht ein-
verstanden sei: Meiner Meinung nach war es uto-
pisch, zu glauben, dass ein Kind, das Hunger hat,
nur von dem sprechen wiirde, was es an Trauma-
tisierendem erlebt hat. Es war notig, dass es zu-
erst einmal a8. Ich war pragmatisch: ,Ich glaube,
Sie miissten beide Elemente zugleich in Angriff
nehmen: den Hunger und das Trauma.” In die-
sem Moment fragt mich der Mann, welchen Beruf
ich hatte. Ich antworte, ich sei von meiner Aus-
bildung her Soziologin und zurzeit Sozialarbeite-
rin bei Oxfam. Da sagt er mir: ,Entschuldigen Sie,
werte Dame, da Sie nicht vom Fach sind, kénnen
Sie das nicht verstehen.“ (MUJAWAYO 2011: 56f.)

Die Erfahrung mit dieser sowohl kolonial als
auch Gender-geprigten Uberheblichkeit wurde
flir MUJAWAYO zu einem Schliisselerlebnis, das
ihren Willen stérkte, sich selbst zur Psychothera-
peutin ausbilden zu lassen - in Konkurrenz gleich-
sam zum ,wissenden Mann', der gar nicht erst zu-
hdren zu miissen meinte. Doch schon bevor sie
dann wirklich ,vom Fach’ war, d.h. ein Verstehen
erlernt’ hatte, das der Psychologe ihr absprach,
waren es die eigenen Erfahrungen als Uberleben-
de, die die Zusammenschau von materiellen Le-
bensbedingungen und Trauma-Behandlung zu
etwas Selbstverstandlichem machten. Zunéchst
sah sich MUJAWAYO in der Rolle der Behandelten,
spater in der Rolle der Behandelnden. Oxfam, ihr
Arbeitgeber, ging ndmlich von der Notwendigkeit
aus, seine ruandischen Mitarbeiter:innen psy-
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chologisch zu unterstiitzen, wie dies bei schwie-
rigen Arbeitsfeldern fiir die aus dem Ausland
eingereisten Kolleg:innen schon lange vor dem
Genozid iiblich war. MUJAWAYO berichtete nun
ihrer Freundin BELHADDAD mit scharfer, intro-
wie extrospektiver Beobachtungsgabe von dieser
Zeit. Sie, die in Kigali im Friihjahr 1994 erlebt hat-
te, wie man ihren Mann, Freund:innen und Ver-
wandte zur Totung wegfiihrte, sie, die das Grauen
des Genozids direkt miterlebte, war als Patientin
in der Hinsicht ,Spezialistin, dass die Frage nach
Traumatisierungen direkt ihr Leben betraf:

Das Problem bestand darin, dass die Psychologen,
die kamen, die Vorstellung hatten, wir seien vol-
lig von der Rolle - was ja auch stimmte -, doch
sie wollten von unserem Trauma nur in der Form
horen, mit der sie rechneten. So haben sie mich
eines Tages gefragt, ob ich eigentlich nachts gut
schlafe ... und ich (sie lacht) habe mich geschamt,
zur Antwort zu geben: ,Ja, ich schlafe nachts sehr
gut, alles in Ordnung.”“ Keine Traiume, keine Alp-
traume. Ich hatte trotz allem den Mut, ihnen das
zu sagen; (sie lacht erneut) doch ich musste sofort
Entschuldigungen dafiir finden! Sagen, dass ich
zu erschopft sei, dass ich sehr viel arbeite, dass es
deswegen sei, dass ich dennoch schliefe ... Aber
meine Giite!, ich wollte mir doch nicht Traume
andichten, die ich iiberhaupt nicht hatte! (MUJA-
WAYO 2011: 60)

Diese Selbstreflexion erinnert auf frappierende
Weise an das Zeugnis eines Buchenwald-Uber-
lebenden, ndmlich des ,Rotspaniers‘ JORGE SEM-
PRUN, der nach der Befreiung des Lagers bei einer
arztlichen Untersuchung meinte, sich dafiir ent-
schuldigen zu miissen, dass er weder Tuberkulo-
se-krank war, noch andere chronische Beschwer-
den aufzuweisen hatte (2011: 127-135). Auch bei
ihm kommt erzéhlerisch eine Art verwirrender
,Komik‘ zum Zuge, die sich aus der Diskrepanz
zwischen den Erwartungen der Helfer:innen auf
der einen und auf der anderen Seite dem Eigen-
sinn derer erkldrt, denen geholfen werden sollte
(PEITER 2007). Anderen zu Hilfe zu kommen kor-
relierte mit einer Art psycho-medizinischer Prog-
nostik, die festlegte, was an Symptomen keines-
wegs fehlen diirfe, um als Uberlebende:r ernst
genommen zu werden. Es scheint, als habe sich
bei MUJAWAYO wie SEMPRUN eine Umkehrung
von ,medical gaslighting” (SEBRING 2021) erge-
ben, das ein - hdufig Gender-bezogenes - Nicht-
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Ernstnehmen der Symptome von Betroffenen im
Zuge hierarchisch geprigter Arzt:in-Patient:in-Be-
ziehungen beschreibt. Der:die Patient:in musste
sich hier jedoch eine Krankheit in der Form zu-
legen, die zu den vorgefassten Bildern des:der
Arzt:in passte. Dass ,nichts’ sei, durfte nicht sein.
Und ,nichts‘ war ja in der Tat nicht das, was vor-
lag. ,Etwas‘ war - aber eben anders, als dies aus
der westlich geprédgten medizinisch-psycholo-
gischen Sicht heraus erwartet wurde. Wer - wie
MUJAWAYO - tief und fest schlief, schien gleich-
sam nichts Schreckliches erlebt zu haben. Und
wer - wie SEMPRUN - keine organischen Schéden
davongetragen hatte, wurde mit drztlichen Gliick-
wiinschen konfrontiert.

MUJAWAYO nahm nun genau diese ,Symptom-
losigkeit zum Anlass, um die materielle Fundie-
rung ihrer psychotherapeutischen Konzeption
und ihres zivilgesellschaftlichen Engagements zu-
gunsten von Witwen und deren Kindern plausibel
zu machen. Erneut geht sie dabei von ihren Erfah-
rungen mit den Psychotherapeut:innen aus, die
ihr mittels einer Debriefing-Technik - einer Nach-
besprechungstechnik aus der Notfallpsychologie
- zur Seite stehen wollten. Eine starke Diskrepanz
zwischen Genozid-Erfahrung und psycho-medizi-
nischem Angebot kommt zum Vorschein, in dem
sich die Opfer auf die Rolle von Empfanger:in-
nen eines vorab definierten, unwandelbaren Pro-
gramms reduziert sehen:

Nachher fiihlten sie [die Psychotherapeut:innen;
Anm. d. Verf.] sich unwohl und fingen an, zu sa-
gen, dass wir ihre Arbeit mit dem Debriefing nicht
ernst ndhmen. Das galt vor allem, als dieselben
Kollegen zu sagen begannen: ,Hort auf, das ist
nicht das, was wir brauchen: Was wir brauchen,
ist ein Jeep ...“ ,Ein ... ein ... waaas? Ein Jeep?!“
Wenn Du das Gesicht sehen wiirdest, das sie ge-
macht haben! Als ob wir verriickt geworden wi-
ren! Dabei haben wir erklért: ,Einen Jeep, um
uns auf die Suche nach unseren Angehorigen zu
machen! Das ist das, was wir brauchen. Wir brau-
chen auch ein bisschen Geld, um die Fenster und
die Scheiben wieder einzusetzen, die zerschlagen
worden sind, wir brauchen’s, den anderen zu hel-
fen, deren Hauser zerstort worden sind ...“ (Nach
langem Schweigen, murmelnd) Wie haben sie blof3
nicht verstehen konnen, dass das Erste, was wir
tun wollten, darin bestand, nach den Uberleben-
den zu suchen? [...] ,Das steht nicht auf dem Pro-
gramm.” Das steht nicht auf dem Programm! Du

bist dabei, die Person zu fragen, ob sie gut schlaft
oder ob sie nicht schléft, oder was weild ich noch,
und diese Person macht Dir einen konkreten Vor-
schlag: ,Leih mir einen Jeep, damit ich auf die
Suche nach meinen Uberlebenden gehen kann!“
Aber nein, das istim Programm nicht vorgesehen!
Man schickt Dir einen Psychologen, der nichts an-
deres zu tun hat, als zu gucken, wie es Dir geht,
und dieses beriihmte Programm beruht nur auf
Gesprichen. Und da hast Du Lust, ihnen zu sagen:
»Scheille, es geht mir sehr gut! Es wiirde mir aber
noch besser gehen, wenn Du mir einen Land Ro-
ver leihen wiirdest, den habe ich ndmlich nicht!“
Ohje, ohje, was fiir Dummbheiten! (MUJAWAYO
2011: 61)

Die autobiografischen Hintergriinde fiir die
nachfolgende Arbeit MUJAWAYOS werden an die-
ser Stelle deshalb so ausfiihrlich zitiert, weil sie
auf eine Tatsache aufmerksam machen, die aus-
nahmslos fiir alle Genozide gilt. Die italienische
Shoah-Uberlebende LILIANA SEGRE formulier-
te es so: ,,Es blieb mir nichts, nichts. Es blieb mir
niemand”“ (MENTANA & SEGRE 2020: 146). In den
Worten MUJAWAYOS: ,,Die Leere istimmens“ (2011:
47), »In einem Genozid stirbt nicht jemand: Alle
sterben” (2011: 92).

Ahnlich wie in anderen historischen
Genoziden, etwa im Jugoslawienkrieg oder in Ar-
menien, bestand auch in Ruanda eine starke un-
mittelbare Nahe zu den Mérder:innen:

Esist wahrhaftig nicht das erste Mal, dass in Ruan-
da eine Frau zur Witwe wird. [...] Doch wir sind
zweifellos die ersten, die zugleich ihren Mann und
ihre gesamte Familie verlieren. Es gibt also nie-
manden mehr, der dich trostet, der deine Tranen
trocknet. Es gibt keine Familie, aber es gibt auch
keine Nachbarn, denn fast {iberall ist der Nachbar
der Verrdter gewesen, wenn er nicht gar der Mor-
der deiner Familie war. Es gibt keinen Ort, an dem
du trauern, kein Grab, an dem du innehalten, und
noch nicht einmal ein Zimmer oder ein Bett, in
dem du dein Elend verbergen kannst. (ebd.: 83f.)

Die psychotherapeutische Behandlung, wie sie
in Zeiten der ,Normalitét praktiziert wird, so ist
MUJAWAYOS Position zu definieren, wird in post-
genozidalen Situationen zu etwas Unangemesse-
nem, weil die Psycholog:innen auf das Individu-
um konzentriert bleiben. Zu helfen kann in ihrer
Lesart nicht heillen, den:die Patient:in zum allei-
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nigen Zentrum zu erkldren, ohne zunéchst einmal
wahrzunehmen, dass seine oder ihre soziale und
O6konomische Lebenswelt im umfassendsten, ra-
dikalsten Sinne zerstort worden ist — eben hin zu
der ,totalen Vernichtung’, die die Tater:innen in
der Zerstérung all dessen sahen, was noch bezeu-
gen konnte, dass es die Verfolgten je gab.

Es kommt hinzu, dass die offenbare Hilflosig-
keit der Uberlebenden den Gedanken ausschloss,
sie konnten aus dieser Hilflosigkeit heraus eigen-
stdndig und -sinnig mit definieren, was nun zu
tun sei. Die grofle Niichternheit, die viele Texte
zur Vernichtungspolitik in Ruanda wie auch zur
Shoah kennzeichnet, war in gewisser Weise nicht
rezipierbar. MUJAWAYO berichtet weiter:

[D]as Problem, das bestand darin, dass wenn du
zornig wurdest und sagtest, ja, ja, du schlafest gut,
allerbesten Dank, und nein, du habest keine Lust
aufihr Debriefing, dann sagten sie dir: ,Siehst Du
wohl, Esther, du bist wirklich traumatisiert!“ Also
echt, mich hatten sie in eine Schublade gesteckt!
Sie horten nicht auf das, worum du batest, und
sie setzten es auf die Rechnung meines Traumas.
Denn fiir sie, eine so gewalttitige Esther, wie ich
sie damals war, das hatte es vor dem Genozid nie
gegeben. (ebd.: 62)

Aus dieser Kritik am erfahrenen medizinisch-
psychologischen Schubladen-Denken ergibt sich
nun der Versuch, selbst Hilfe zu bringen: Ein Dach
iiber dem Kopf oder eine Kuh vor dem Haus zu
haben, musste nach dem Grauen des Tutsizids zu
einem Ziel erklart werden, das eine fundamentale
medizinische Bedeutung hatte. Konkrete Alltags-
probleme zu l6sen, entsprach eben nicht nur der
Beschrinkung auf etwas rein Materielles. Viel-
mebhr gilt eine Beobachtung, die die Shoah-Uber-
lebende RUTH KLUGER nach ihrem Wechsel in
die USA mit den dortigen psychologischen und
psychoanalytischen Behandlungsversuchen ma-
chen musste, auch fiir die humanitire Arbeit in
Ruanda nach dem Sommer 1994: Man vermied
Gesellschaftskritik und die Zusammenhinge zwi-
schen psychischem und historischem Ubel, denn
man war auf der Flucht vor dem, was KLUGER als
,Ubermalf} an Geschichte® bezeichnet (1994: 240).
Und damit vor dem, was man eben erfolgreich
hinter sich gebracht hatte: ,,Alle seelischen Lei-
den hatten ihren Ursprung in sich selbst. Drau-
Ren wehte kein kalter Wind“ (ebd.). Der ,,Zivili-
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sationsbruch” (DINER 1988), der sich 1994 ebenso
ausgesprochen hatte wie in der Shoah, implizier-
te auch eine Zésur mit herkémmlichen medizini-
schen Vorgehensweisen. Sich dem ,,Ubermafd an
Geschichte zu stellen, hiel3 letztlich, alle Gewiss-
heiten fahren zu lassen, die Arzt:innen, Psycho-
therapeut:innen und Angehorige anderer pfle-
gerischer Berufe bisher bei ihrer Arbeit geleitet
haben mochten. Die ,Therapie‘ von Dach und Kuh,
die MUJAWAYO vorschligt, setzt eine solche Zasur
in Gang, sie kiindigt Gewissheiten auf und beriihrt
dabei auch und vor allem Gender-Aspekte - ndm-
lich durch die Auffiacherung der vielen 6konomi-
schen und psychologischen Gesichtspunkte, die
materielle Hilfe gerade fiir Frauen mit sich bringt:

Worin besteht das Wenige, das eine Tutsi-Frau
heute braucht, um wieder aufzubauen? Eigent-
lich alles. Wieder etwas besitzen, denn seit jeher
zerstort man ihr ihre Familie, ihr Haus, ihr Feld,
ihre Kuh ... Letztens war ich ganz zufrieden, denn
ein Verein, in dem eine franz6sische Freundin ar-
beitet, hat einer Witwe eine Kuh gekauft. Mit ei-
ner Kuh, die bei dir einkehrt, wirst du wieder je-
mand! In Europa schitzt du dein Prestige nach
deinem Bankguthaben, in Rwanda nach der Zahl
der Kiihe. Das ist dein Investment und dein Spar-
guthaben. Und auch ein gewichtiges Symbol: Die
Minner schenken sie bei der Hochzeit als Hoch-
zeitsgabe, und wenn sie jemandem eine geben,
dann schlieflen sie mit dieser Person eine Alli-
anz auf Lebenszeit. Wahrend des Genozids gab
es Leute, die Menschen getotet haben, die ihnen
zuvor eine Kuh geschenkt hatten. Das ist eine to-
tal tabuisierte Tat, die man zuvor nicht fiir denk-
bar gehalten hitte. Aber dieses Tier dient dir auch
dazu, Diinger herzustellen und die Qualitét dei-
nes Feldes zu verbessern: Manchmal akzeptie-
ren die Nachbarn monatelang, sie kostenlos fiir
dich zu hiiten, und zwar nur im Austausch gegen
den Diinger. Und dann - ich weil3, das bringt alle
Nicht-Ruander zum Lachen -, aber das ist auch
eine Préisenz in der Nacht. Wenn du sie wieder-
kduen horst, dann empfindest du Zufriedenheit.
Ach, wenn ich doch allen tiberlebenden Witwen
des Genozids eine Kuh geben kdnnte! (MUJAWAYO
2011: 66)

Hier zeigt sich, dass ein profundes kulturelles
Wissen vorhanden sein musste, um einschitzen
zu konnen, welcher Wert und welcher damit auch
zusammenhdngende ,medizinische Nutzen‘ einer
materiellen Gabe zukam. Die Kuh, die in MUJA-
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WAYOS Argumentation neben der Reparatur der
zerschlagenen Fensterscheiben und dem Jeep fiir
die Suche nach Angehorigen von elementarer Be-
deutung ist, wird aufgrund ihrer vielfaltigen Ver-
bindungen zum ruandischen Sozialleben zum uto-
pischen Kernstiick eines neuen therapeutischen
Handelns und damit zum Selbsterméchtigungsin-
strument der Frauen. Anders als beim Malen und
Sprechen greifen bei der Kuh soziale, wirtschaft-
liche, korpergeschichtliche und psychologische
Aspekte untrennbar ineinander. Das Hilfsangebot
in Form einer Kuh ist gewissermaflen ,ganzheit-
lich‘in dem Sinne, dass der Makrokosmos, in den
sich die einzelne Witwe gestellt sieht, mit reflek-
tiert wird. In der Tat gibt es kaum ein Zeugnis von
Uberlebenden, in dem nicht von Nahem oder aus
der Ferne von verlorenen Tieren die Rede wére. In
vor-genozidalen Zeiten hatte die Familiendkono-
mie auf einer Zusammenarbeit von Médnnern und
Frauen beruht. Jetzt plotzlich als Witwe leben zu
miissen, hiel§ auch, zu einer neuen Eigenstandig-
keit zu finden bzw. sich mit anderen Frauen zu-
sammenzuschlief(en, um eigene wie fremde Kin-
der versorgen zu konnen.

Dass auch die Téter:innen die Bedeutung der
Tiere génzlich begriffen hatten, zeigt sich in ei-
nem Aspekt der Vernichtungspolitik, der in gleich
zweifacher Hinsicht auf die Animalisierung der
Opfer zielte. Zum einen gehort zur Vorgeschich-
te des Tutsizids eine Terrorsprache, durch die die
spateren Opfer schon lange vor 1994 systematisch
als ,Schlangen®, ,Kéfer” oder , Kakerlaken“ ver-
unglimpft (vgl. MUKASONGA 2006) und - nicht zu-
letzt tiber das Radio - zu zu vernichtendem ,,Un-
geziefer”, d.h. zu ,Schidlingen” erkldrt wurden.
Dass es auch hier eklatante Ahnlichkeiten zur na-
tionalsozialistischen Vernichtungspolitik und der
antisemitischen Schidlings- und Parasiten-Rhe-
torik gibt, ist unverkennbar. Hinzu kommt zwei-
tens, dass in der Totung der Rinder immer wie-
der die Gewalt zutage trat, die an den Menschen
fortgesetzt wurde. Dazu gehorten die Amputatio-
nen von Fiillen, Hufen und Unterschenkeln, die
in einer perversen Identifizierung von Mensch-
und Tierkdrpern beiden gleichermaflen zugefiigt
wurden. Der rassistische Vorwurf, die Tutsi seien
,zu grof, ,zu schlank’ ,zu arrogant’ in ihrem ver-
meintlich ;hohen Wuchs, ihre Nasen ,zu schmal’
oder - in der Terminologie der européischen Kolo-
nisator:innen (PEITER 2024b, 2024c) — ,nicht wirk-

lich negroid, schlug sich im Wortsinn nieder in
Macheten-Schlédgen, die auf die Herstellung eines
physischen ,Standard-Malfles‘ zielten, als dessen
Richtwert der Korper der Hutu und ihre Grof3e
galt. Fiir die Geschichte von Frauen ist die bru-
tale Entmenschlichung, die sich rhetorisch wie
praktisch an den Tieren ausdriickte, von grofter
Bedeutung gewesen. Ahnlich wie im Antisemitis-
mus, wo das Stereotyp der ,schonen Jiidin zu ei-
nem jahrhundertealten Setting gehort, wurde den
Tutsi-Frauen zum Vorwurf gemacht, sie seien ,,zu
schon®) ,zu attraktiv®, um leben zu diirfen (BOH-
NERT 2008).

Kiihen, die in der ruandischen Gesellschaft
als Mafstab fiir menschliche Schonheit gelten,
Gewalt anzutun, bedeutete also immer auch, die
Besitzer:innen dieser Kithe mitzutreffen. Die
Hirt:innen sahen in ihren Tieren - und beson-
ders der ausladenden Lange ihrer Horner - ein
dsthetisches Ideal, das sich auch auf die Men-
schen iibertragen lasse. Die Absicht, Letztere zu
treffen’ (im Sinne von: ,mitzutreffen’) war hier er-
neutim Sinne der Macheten-, Keulen- und Ham-
merschlidge zu verstehen, die die weiblichen
,Konkurrentinnen‘ von Frauen aus Hutu-Famili-
en ausloschen sollten. MUJAWAYOS Pladoyer zu-
gunsten einer Hilfspolitik rund um die Kuh rea-
giert also auf zwei Realitdten: auf die einstige
Normalitét, in der das Sozialprestige und Selbst-
wertgefiihl einer Person wesentlich vom Besitz
einer Kuh abhingen - und zugleich auf den Bruch
dieser Normalitit, in der die Enthumanisierung
mit so etwas wie einer paradoxen Humanisie-
rung der Kiihe verbunden war. Humanisierung
aber hiell notwendigerweise, dass die Tiere das
gleiche Schicksal erleiden wiirden wie ihre Besit-
zer:innen. Sie ,standen fiir‘ diese - und mussten
deshalb ,fallen‘ und leiden wie sie.

Es zeigt sich zugleich auch, dass in positiver
Umkehr dieser Zusammenhinge das Wiederkiu-
en der Kiihe, von dem sich MUJAWAYO eine psy-
chische Stiarkung der ruandischen Witwen ver-
spricht, mit der Riickgewinnung eines anderen
Lebens korrespondiert, das den Verfolgten durch
den Genozid als etwas Eigenes erscheinen muss-
te: Die Kuh, die wieder ins Haus, unter das eigene
Dach einzog, war wie eine wiederauferstandene
Kuh, die sich gegen das Allumfassende der Ver-
nichtungsabsicht zu behaupten verstand und mit
ihrer Existenz dann auch den Menschen zuriick
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ins Leben zog. Dass dieser theoretische Vorlauf,
derin BELHADDADS Interviews mit ESTHER MUJA-
WAYO entwickelt wird, schliellich auch praktisch
umgesetzt wurde, ist durch die einflussreiche Wit-
wenorganisation Avega bezeugt, die versuchte,
iiberlebenden Frauen und ihren Kindern zuriick
zu einem Dach zu verhelfen - oft in Siedlungen,
in denen sich mehrere dieser neu konstituierten
Familien zusammenfinden konnten, um eine si-
chere Nachbarschaft herzustellen:

Indem wir uns gegenseitig stiarkten, haben wir an
Vertrauen gewonnen. Und dann sind wir uns auch
bewusst geworden, dass unseren Aktionen als
Gruppen Bedeutung zuwuchs, und das haben wir
benutzt. Wenn eine von uns ausgepliindert wurde
und ihr Haus, das von Fliichtlingen besetzt wor-
den war, nicht zurlickbekam, sind wir mit einem
Dutzend Frauen zum Rathaus gezogen. [...] Unse-
re Logik war pragmatisch: An dem Ort, an dem
du wohnst, werden die Avega-Mitglieder deines
Viertels zu deinen Schwestern. [...] Wir haben auf
diese Weise einige Kdmpfe gewonnen. Es ist uns
gelungen, dass eine Witwe, die niemanden mehr
hat, wenigstens Avega hinter sich weifl. (MUJA-
WAYO 2011: 222f.)

Aus dem Zitat geht ein solidarisch-weibliches ,Em-
powerment‘ hervor. Fiir die Geschichte der Frau-
en ist wichtig, dass sie, wenn sie ihr Leben wieder
in die Hand nehmen wollten, pl6tzlich in Riume
aufbrechen mussten, die bis dahin den Midnnern
vorbehalten waren. Die korperliche Gegenwehr,
die vor allen Dingen Ménner versucht hatten, als
im Genozid Orte der Konzentration - zum Bei-
spiel Kirchen und Schulen (PEITER 2023) - ange-
griffen wurden, oblag mit einem Mal den Frauen
selbst. Die Entscheidung, Gruppen von Frauen zu-
sammenwohnen zu lassen, um ihre physische Si-
cherheit zu vergrofiern, hatte mit dem Verschwin-
den der Ménner zu tun. Kuh und Dach waren also
weit mehr als eine 6konomische Grundlage fiir
das Weiterleben. Vielmehr driickte sich in Bau-
und Versorgungsprogrammen die Einsicht aus,
dass die neue, gleichsam ,viterlose‘ Gesellschaft
sich neu zu erfinden hatte - und in ihr die Frau-
en als Miitter und Alleinversorgerinnen zugleich
in Erscheinung zu treten hatten. Zusammenfas-
send ldsst sich festhalten, dass es einer enormen
Begriffserweiterung des medizinisch-psycholo-
gischen Handelns bedurfte, um Wirksamkeit zu
erhoffen.
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Grab und Gerechtigkeit

Auch anhand der Auseinandersetzung mit den
Verstorbenen wird Materialitdt als Vorausset-
zung medizinischer und psychotherapeutischer
Behandlungen deutlich - sie fithren mich zu-
gleich zur Kritik am Begriff der Resilienz zurtick.
So wie ohne Haus und Kuh keine ,Gesundung’ er-
folgen konnte, so war das ,Uberleben des Uber-
lebens‘ kaum denkbar, wenn nicht in der Frage
nach dem Schicksal der Ermordeten eine gewisse
Klarheit herrschte. Praktisch sdmtliche autobio-
grafischen Zeugnisse von Uberlebenden des Tut-
sizids zeugen vom Bediirfnis, an Informationen
iiber die Art und Weise zu gelangen, mit der Ange-
horige und Freund:innen 1994 zu Tode gekommen
waren. Das Korrelat zu dieser Suche nach Wahr-
heitist die Forderung nach einer juristischen Auf-
arbeitung des Genozids. Ohne Gerechtigkeit keine
,Heilung, ohne Bestrafung keine Riickkehr ins Le-
ben. Ein von JEAN HATZFELD befragtes Kind, das
zum Zeitpunkt der Interviews zwolf Jahre alt war,
berichtete von seinem Alltag:

[W]as ich am meisten liebe, das ist, Stiicke von
Zeitim Hofe der Kirche zu verbringen. Da, wo ich
den Massakern entkommen bin. Ich komme je-
den Tag hierhin, es liegt auf dem Weg zur Schule.
Am Samstag und in den Ferien komme ich auch.
Manchmal treibe ich die Ziegen meiner Tante,
manchmal bringe ich einen Freund mit einem
Ball mit, oder aber ich setze mich ganz allein hin.
Jeden Tag gucke ich mir die Locher in den Mauern
an. Ich gehe zu den Kisten, ich betrachte die Scha-
del, die Knochen, die zu all den Leuten gehorten,
die um mich her getttet worden sind. (HATZFELD
2000: 19)

Dieses Zeugnis eines zum Zeitpunkt des Geno-
zids noch ganz jungen Kindes beeindruckt durch
die Klarheit, mit der die Nahe der menschlichen
Uberreste als Teil des eigenen Alltags benannt
wird. Eine Mischung aus fortgesetztem Leid und
psychologischer Erleichterung wird erkennbar,
die zugleich auf makroskopische Zusammenhén-
ge verweist. In der Tat gehort, wie schon erwihnt,
die raumliche Konzentration zu den Etappen, die
den Téter:innen in Genoziden ihr T6tungswerk
erleichtern soll (HILBERG 1990). Wahrend in der
Shoah zundchst die sogenannten ,Judenhiuser
und Ghettos zu Orten erklirt wurden, an denen
sich die prospektiven Opfer zusammenzufinden
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hatten, stellten in Ruanda Schulen, Sportstadien
und als wohl wichtigster Ort Kirchen die Stétten
dar, an denen sich die Verfolgten entweder frei-
willig - ndmlich in der Hoffnung, an diesen hei-
ligen Orten verschont zu werden - oder aber er-
zwungen konzentrierten (HUMAN RIGHTS WATCH
1995). Cassius Nionsaba, der eben zitierte Junge,
verweist also auf etwas Wichtiges, wenn er Kon-
tinuitdten zwischen den Massakern und dem Ge-
denkort herstellt, der an der gleichen Stelle er-
richtet wurde. Gerade Frauen dringten darauf, in
den Kirchen Zuflucht zu finden, weil sie wussten,
dass sie, umgeben von ihren meist sehr zahlrei-
chen Kindern, nicht die Moglichkeit haben wiir-
den, physisch Widerstand gegen die Angreifer
zu leisten. Die Sorge um die Jiingsten, Babys und
Kleinkinder, erkldrt mitunter, warum sich Frauen
dann auch bei Fluchtversuchen behindert sahen:
Sie trugen die Kleinsten, die noch nicht laufen
konnten, in einem Tuch auf dem Riicken.

Medizin- und kulturgeschichtlich ist die Be-
schiftigung mit den Uberresten der Ermordeten
wichtig, weil hier offenbar eine Art Ruhestitte zu
existieren begann, die das Problem, wie man den
Opfern zu einem wiirdigen Begrébnis verhelfen
konnte, hin zu etwas Kollektivem 16ste.

Anfangs empfand ich die Tendenz, beim Anblick
der Schéidel ohne Namen und Augen, die mich
anschauten, zu weinen. Doch Schritt fiir Schritt
gewoOhnte man sich daran. Ich bleibe lange Mo-
mente sitzen, und meine Gedanken wandern in
Begleitung von all diesen da. Ich strenge mich an,
nicht an die personlichen Gesichter zu denken,
wenn ich diese Schédel betrachte, denn wenn ich
das Risiko eingehe, an jemand Bekannten zu den-
ken, ergreift mich die Angst. Ich reise einfach in
der Erinnerung zwischen all diesen Toten herum,
die verstreut waren und nicht begraben worden
sind. Der Anblick und der Geruch der Knochen
tun mir weh, doch gleichzeitig beruhigen sie auch
meine Gedanken. Beunruhigen tun sie meinen
Kopf sowieso. (HATZFELD 2000: 19)

Die Ambivalenz, die dann auch die Herausforde-
rung fiir eine medizinische Begleitung des Uberle-
benden darstellt, kommt hier zum Ausdruck. Der
Blick aufs Detail, ndmlich dieses Einzelleben, ldsst
erahnen, dass quer durch ganz Ruanda die Frage
nach dem Verbleib und dem Schicksal der Toten
zu den ,symptombildendsten’ tiberhaupt gehorte.
Versuche, erinnerungspolitische Angebote zu ma-

chen, Kirchen in Gedenkorte zu verwandeln und
iiberlebenden Angehorigen die Méglichkeit zur
inneren Sammlung zu geben, sind, dhnlich wie
das Dach und die Kuh, keine simplen ,Beigaben’
zum Medizinischem, sondern Ausdruck eines vi-
talen Bediirfnisses, das von den Uberlebenden
selbst artikuliert wurde.

In dieser Hinsicht sind auch die Versuche zur
juristischen Aufarbeitung des Tutsizids als Teil ei-
ner Begrabnispolitik zu sehen, durch die Hinter-
bliebenen die Moglichkeit gegeben werden sollte,
ihre Trauer an klar definierte Orte zu tragen und
zu einem gewissen Grad zu einem Abschluss mit
dem Unertriglichen und Quélenden zu finden,
das im fehlenden Wissen um das Schicksal von
Familienmitgliedern lag.

Fiir hinterbliebene Miitter war die Riickgewin-
nung von Begribnisorten besonders dann von Be-
deutung, wenn es ihnen nicht ,gelungen‘ war, ihre
Kinder zu retten. Da die Rolle von Frauen sich we-
sentlich liber die Geburt und Erziehung von Kin-
dern definierte, wurde das fehlende Wissen um
den Verbleib der Korper von Kindern als ,Schuld’
wahrgenommen. Die Frage, die auch andere Opfer
von Genoziden als besonders quilend empfunden
haben - ndmlich die, warum man selbst tiberlebte
und die Kinder nicht -, zieht sich wie ein roter Fa-
den durch die ruandische Zeugnisliteratur.

Es sind dies zugleich Erfahrungen, iiber die
die verwaisten Miitter oft kaum sprechen konn-
ten. Die totale Sinnlosigkeit, die in der Ermor-
dung der Jiingsten lag, das Absurde, nicht zu Ver-
stehende dieses Massenmordes erklart, warum
hier eine Grenze des Resilienz-Begriffes erreicht
ist. Dass die Miitter weiterlebten, hiel§ keines-
wegs, dass sie die Kraft oder ,Widerstandsfahig-
keit’ hatten, weiterzuleben. Oft ging es schlicht
darum, einzelne Kinder, die durch Zufall den Mas-
sakern entgangen waren, nicht allein zu lassen.
Die Miitter also mussten weiterleben, auch wenn
dieses Weiterleben eine Unmdéglichkeit darstellte
und der ,Ruf* der get6teten und verschwundenen,
nichtbegrabenen Kinder alles andere iiberdeckte.
Wenn dieses ,Durchhalten’, das Zuriick zu einem
,neuen Leben’ nicht in seiner qualvollen Dimen-
sion bedacht, sondern als Beweis einer vermeint-
lichen Stdrke idealisiert wird, beruhigt sich die
medizinische Begleitung, also die Arzt:innen und
Pfleger:innen von Genozidopfern selbst - {iber die
Tatsache hinweg, dass Menschen qua Geburt das
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Recht abgesprochen worden war, zu leben. Reden
von Resilienz laufen daher Gefahr, das extreme
physische und psychische Leid von Uberlebenden
zu ,verkitschen‘ und vielmehr Behandelnde wie
Helfer:innen vor einer sekundiren Traumatisie-
rung zu schiitzen, d.h. den Blick zu verstellen fiir
das, was einem selbst als unertriglich erscheint.
Ein erster Erkenntnisschritt besteht daher in der
Feststellung, dass die Uberlebenden nicht weiter-
lebten, weil sie die Kraft gefunden hitten, weiter-
zuleben, sondern weil auch hier gleichsam keine
Alternative bestand. Die Miitter blieben die Miit-
ter, und seien sie auch plotzlich die Miitter von
Kindern, die sie nicht geboren hatten, die aber,
weil gleichfalls verwaist, neue Miitter brauchten.
MUJAWAYO argumentiert dariiber hinaus, dass sie
selbst auf Konferenzen oft die Stdrke der iiber-
lebenden Frauen hervorgehoben habe - doch ei-
gentlich hauptsédchlich mit dem Ziel, nicht zum
Objekt des Mitleids der Anwesenden zu werden.
Auch sei die Bereitschaft nicht sehr ausgeprigt
gewesen, den furchtbaren Berichten der ,Davon-
gekommenen' wirklich bis zum Ende zuzuhdren
(MUJAWAYO 2011). ,Resilienz‘ als Begriff und Kon-
zept ldsst durch seine vielfache Verwendung also
vor allem Riickschliisse auf die psychologischen
Befindlichkeiten von auflenstehenden Beobach-
ter:innen zu, weniger aber Riickschliisse beziig-
lich der Wirklichkeiten, mit und in denen die
Uberlebenden ihren post-genozidalen Alltag zu
organisieren versuchten.

Zuletzt darf nicht vergessen werden, dass vie-
le iiberlebende Frauen ihr Uberleben nicht iiber-
lebt haben, dass sie es nicht liberleben konnten,
weil die Wunden zu schwer und die psychologi-
sche Schwichung unumkehrbar waren. Auch
dies ldsst die Rede von Resilienz als fragwiirdig
erscheinen, weil, dhnlich wie bei MUJAWAYOS
Klage iiber die fehlende Sensibilitit von huma-
nitdren Organisationen, gar nicht die Betroffe-
nen im Zentrum standen, sondern diejenigen,
die den Genozid nicht erlebt hatten. Der Hilfsor-
ganisation medico international ist daher in ihrer
grundsitzlichen Kritik zuzustimmen - die NGO
hat dazu auch das Buch ,Fit fiir die Katastrophe?
Kritische Anmerkungen zum Resilienzdiskurs im
aktuellen Krisenmanagment” (2017) herausgege-
ben -, wenn sie schreibt:

Resilienz, wie sie heute in Pddagogik, Psycho-
therapie, in Entwicklungs- und Sicherheitspolitik
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oder in der humanitiren Hilfe definiert und an-
gewandt wird, stabilisiert genau jene Verhiltnis-
se, an deren prekdrem Zustand sich das Bediirfnis
nach Resilienz entziindet. Es ist ein hochst eigen-
timlicher Widerstandsbegriff, der in dieser De-
finition von Resilienz aufscheint - einer, den sich
die herrschenden Verhéltnisse zunutze machen,
um sich selbst abzusichern. Einem solchen Wi-
derstandsbegriff sollten wir widerstehen. (2025)

Unvernarbte Narben

Trotz der gacaca ist die Aufkldrung der Morde
Stiickwerk geblieben. Hiufig gab es keine Uberle-
benden, die dazu hitten beitragen konnen, aufzu-
kldren, was an bestimmten Orten genau passiert
war. Zur Hypothek, mit der die Uberlebenden um-
zugehen hatten, gehdrt also auch die soziale Bin-
dungslosigkeit, von der eben mit Blick auf die Auf-
findung der Toten die Rede gewesen ist.

Der einleitend eingefiihrte REVERIEN RURANG-
WA, dem in korperlicher wie psychischer Hin-
sicht unvorstellbar Schreckliches widerfahren
war, kann als ein Mann gelten, dem bis heute im
Wortsinn der Genozid ,ins Gesicht geschrieben’
steht. Er redet mit beispielloser Klarheit der Not-
wendigkeit von juristischen Prozessen das Wort
und setzt seinen Umgang mit dem eigenen, ver-
stiimmelten Korper in Verbindung zum Bediirf-
nis nach Gerechtigkeit. Zum Ausgangspunkt sei-
nes Nachdenkens nimmt RURANGWA einen Satz
der mit ihm befreundeten ESTHER MUJAWAYO:
»Ein Uberlebender, der es wagt, die Rechnung zu
verlangen, ist ein Uberlebender zu viel“ (RURANG-
WA 2006: 78). RURANGWA konstatiert in Bezug auf
seine Verletzungen:

Mehrere Spezialisten fiir dsthetische Chirurgie
haben mir vorgeschlagen, das Gesicht neu zu for-
men. Ohne auch nur das Pro und Contra gegen-
einander abzuwégen, habe ich das sofort mit gro-
Rer Entschiedenheit abgelehnt. Selbst wenn mein
Gesicht verstimmelt ist, ist mein Antlitz doch das,
das meine Mutter mir gegeben hat. Und auch
wenn ich nur schwer mein eigenes Bild ertra-
ge, habe ich den Wunsch, die Zeichen des Bosen
zu bewahren, die sich in meinen Korper einge-
schrieben haben. So praktiziere ich eine doppelte
Aufarbeitung der Vergangenheit. Die Hutu haben
die Kirchen, die Ebenen, alle Orte des Genozids
gereinigt, doch meine tiefen Schnittwunden kon-
nen sie mir nicht nehmen. Die Erinnerungsorte
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stellen Teppiche von Schideln oder sduberlich auf-
geschichteten Schienbeinen und Hiiftgelenke zur
Schau, doch die Narben der Uberlebenden bleiben
der lebendige, Fleisch gewordene, ertastbare Be-
weis fiir die Verbrechen gegen die Menschlichkeit.
Der in meine Haut eingegrabene Genozid - wie die
Tatowierung auf dem Unterarm der zum Tode Ver-
urteilten von Auschwitz. Eine auffallendere Unter-
schrift, das stimmt, denn sie schreibt meine Identi-
tét als Tutsi mit ebenso grofer Klarheit fest wie der
gelbe Stern. Ich habe das auf einer Reise in Belgien
erfahren, das - als einstiges Protektorat (doch nur
fiir die Machtigen, nicht fiir die Kakerlaken) kann
man nicht anders - Tausende von Hutu aufgenom-
men hat. Ich bin dreimal Angriffen ausgesetzt ge-
wesen, von denen der eine, ndmlich in Louvain-la-
Neuve, wo zahlreiche ruandische Studierende aus
Hutu-Familien leben, lebensgefidhrlich gewesen
ist. (ebd.: 91)

Dass das Recht der Medizin, hier noch zu definie-
ren, was ein Gesicht sein kdnne, an seine Grenzen
gelangt, ist offensichtlich. Es gibt tiber den zerstor-
ten Korper hinaus eine andere, gleichsam ,héhe-
re Gesundheit, und das ist die eines Bewusstseins,
das offentlich zu werden versucht. Die zugefiigten
Verstimmelungen werden zu einem Beweis, der
nur um den Preis neuer Morde ausgeloscht werden
konnte. Dass in der Tat die eigene medizinisch un-
behandelte Prasenz diese Mordversuche provoziert,
spricht fiir die rdumliche Reichweite dessen, was
RURANGWA sich zum Ziel gesetzt hat. In Belgien als
erkennbares Opfer des Tutsizids durch die Offent-
lichkeit zu gehen, heiflt ndmlich nicht nur, die fort-
bestehende Mordbereitschaft von Teilen der ruandi-
schen Gesellschaft erkennbar zu machen. Vielmehr
geht es zugleich auch um die Herstellung eines
Kontrastes, der zwischen den in Belgien lebenden
Hutu und den wenigen Uberlebenden festzustellen
ist. Dass sich RURANGWA noch nicht einmal bei ei-
ner Fahrt durch dieses europédische Land seines
Lebens sicher sein kann, bedeutet, dass nicht nur
in Ruanda die Aufarbeitung der Vergangenheit ein
Stlickwerk geblieben ist, sondern auch bei der eins-
tigen Kolonialmacht.

Dass RURANGWA sich dafiir entscheiden muss,
sein Gesicht in all seiner Versehrtheit und mit all
seinen Entstellungen zu behalten, hat letztlich kei-
ne medizintechnischen Griinde, sondern erinne-
rungspolitische, die auch den iiberstiirzten Abzug
der belgischen Truppen zu Beginn des Genozids

sowie die gesamte Ethnifizierung der ruandischen
Gesellschaft durch die Belgier vor der Unabhéngig-
keit des Landes betreffen (PEITER 2024b). Indem
RURANGWA das Gesicht vorzeigt, das nun einmal
das seine geworden ist, fiihrt er den Beweis, dass
dieses Gesicht auch das Gesicht eines Europas ist,
das durch die Verbreitung der ,hamitischen Theo-
rien‘ die Rassifizierung der ruandischen Gesell-
schaft hervorgebracht hatte (ROHRBACHER 2002).
Es muss in diesem Kontext daran erinnert werden,
dass die Bezeichnungen ,Hutu', ,Tutsi‘ und ,Twa'in
vorkolonialen Zeiten zwar soziale Hierarchien im-
plizierten, jedoch eher berufsstdndisch und kei-
neswegs ethnisch oder rassisch gemeint gewesen
waren (CHRETIEN & KABANDA 2016). Das zuneh-
mend aggressive Auseinanderdriften und die Se-
parierung von drei ,sduberlich voneinander un-
terscheidbaren’ Gruppen war das Ergebnis einer
kolonialen Herrschaftspraxis, die schon im 19. Jahr-
hundert begann und aullerdem auf jahrhunderte-
alte Bibel-Interpretationen zuriickgreifen konnte,
in deren Mittelpunkt einer der S6hne Noahs - ndm-
lich Ham - stand (CHRETIEN 1999). Dass RURANG-
WA sich wihrend seiner Reise durch Belgien sei-
nes Lebens nicht sicher sein konnte, bedeutet also
auch, dass die fehlende Aufarbeitung der kolonia-
len Vergangenheit des Landes fiir ihn eine gelebte
Wirklichkeit blieb. Der Anti-Hamitismus war nicht
iiberwunden. Weiterhin wurde RURANGWAS Ge-
sichts als das Gesicht eines Tutsi klassifiziert. Die
Narben, die geblieben waren und bleiben sollten,
waren die Narben einer langen Vorgeschichte, der
auf ihrem Hohepunkt dann auch die Mutter Ru-
RANGWAS zum Opfer gefallen war.

RURANGWA erinnert mit seinen Wunden so-
wohl an all das Unerinnerte als auch an die Weige-
rung Europas, die Notwendigkeit zur Erinnerung
auch nur zuzugeben. Er betont die Prisenz seiner
Mutter, die in seinem Gesicht zu finden sei, und
meint damit, dass es diese ihm so iiberaus nahe
Frau war, die ihm, obwohl sie selbst dabei war, zu
sterben, das Leben rettete. Die Mutter namlich
hatte, nachdem dem Sohn die Hand abgeschla-
gen worden war, darauf bestanden, er miisse den
Stumpf mit Stoff umwickeln, um nicht zu verblu-
ten. Thr Rat war mehr als nur eine ,erste Hilfe
es war auch eine ,letzte Hilfe die dem Sohn das
Schuldgefiihl mitgab, sie umgekehrt nicht gerettet,
jaihr noch nicht einmal im Nachhinein eine Grab-
stétte gegeben zu haben. Die Korper der gesamten
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Familie und damit auch der Korper der Mutter wa-
ren am Ort des Massakers in einem von den Téter:in-
nen gelegten Brand ausgeldscht worden, so dass der
Widerstand gegen die Hilfsangebote der Schweizer
Chirurg:innen also auch einen Widerstand gegen
die Normalisierung des Verschwindens von Ermor-
deten darstellte. RURANGWAS amputierte Hand war
in dem Feuer, das jede Spur seiner Familie auslosch-
te, mit verbrannt. Die Asche seiner Mutter hatte sich
mit seiner eigenen vermischt. Die Unerkennbarkeit
des Korpers der Mutter hatte also zugleich auch mit
dem Verlust der eigenen Hand und damit Hand-
lungsfahigkeit zu tun.

So stellt sich abschlieSend heraus, dass sich in
der bewussten Aufrechterhaltung der Verstiim-
melungen, die der Sohn erlitten hat, das Geden-
ken an die Mutter ausdriickt. RURANGWA als der
einzig Ubriggebliebene fiihlte sich verpflichtet,
dem Versuch zum Selbstmord zu widerstehen,
weil nur durch ihn das Schicksal der Mutter an
die Offentlichkeit getragen werden konnte - und
mit dem Schicksal der Mutter das Schicksal von
so vielen anderen Frauen, die in der groRten Ge-
fahr beiihren Kindern geblieben waren. In dieser
Hinsicht entspricht RURANGWAS Verzicht auf me-
dizinische Eingriffe einem Ruf nach juristischer
und historischer Arbeit iiber die einzelnen Kran-
kenhduser und das Postulat der Resilienz hinaus.

Zusammenfassung und ein Ausblick

Bedingt durch die Gewaltpraktik der Téter:innen
spielten liberlebende Frauen aus Tutsi-Familien
fiir die Wiederaufrichtung sozialer Bande und den
Versuch, physisch wie psychisch Verletzten - also
auch sich selbst - zu helfen, eine kaum zu liber-
schétzende Rolle. Auf der einen Seite waren sie
sozial stark marginalisiert, weil sich mit dem h&u-
figen Tod von Mann und Kindern ihre Rolle radi-
kal verdndert hatte. Auf der anderen Seite kam die
aus der Not geborene Bereitschaft, sich mit ande-
ren verwitweten Frauen zusammenzuschlieRen
und an der Definition von Behandlungspraktiken
mitzuwirken, einer Selbstermichtigung gleich.
Diese war aber nur denkbar, wenn die Frauen ge-
meinsam agierten und als Kollektiv ihre Stimme
erhoben. Dass mit der Zeit das Recht auf eine Tri-
therapie erlangt wurde, gehort zu den Erfolgen
dieser solidarischen Netze; auch, dass wenigstens
innerhalb der psychotherapeutischen Behand-
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lung, die z.T. auch von Laien-Psycholog:innen
angeboten wurde, vom Trauma der Vergewalti-
gungen gesprochen werden konnte, kam einem
Fortschritt gleich. Bis weit {iber den Genozid hi-
naus wagten die Opfer dieser Sexualgewalt oft
nicht, von dem, was sie erlitten hatten, offen zu
sprechen. In dem Moment, in dem eine beschei-
dene materielle Grundlage fiir das Weiterleben ge-
boten wurde, konnte auch die Kraft frei werden,
um diese Tabuisierung zu iiberwinden. Insofern
bietet Ruanda, bedingt durch die lange Gewalt, die
schon drei Jahrzehnte vor dem Genozid ihren ers-
ten Hohepunkt erlebte, in der Tat ein Beispiel fiir
ein ,,Ubermaf an Geschichte“ (KLUGER 1994: 240).
Doch gleichzeitig ist festzuhalten, dass es zu einer
Neudefinition der Rechte und Rollen von Frauen
gekommen ist, so dass in der Tat das, was das Be-
diirfnis von Patient:innen ist, gesellschaftlich dis-
kutiert und anders gestaltet werden konnte.
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Helen B. Taussig und ihre wissenschaftliche Karriere als Herausforderung
der traditionellen Geschlechterordnung

Ein Beitrag zu Geschichte und Geschlecht in der US-amerikanischen Kinderherzmedizin
des 20. Jahrhunderts

JOHANNA MEYER-LENZ

Abstract HELEN B. TAuSsIG (1898-1986) gilt allgemein als die Begriinderin des Faches Kinderkardiologie, als
,Geburtsstatte‘ dieser Disziplin das Johns Hopkins Hospital mit Medical School und Universitat in Baltimore/Mary-
land. Mitihren wissenschaftlichen und klinischen Forschungen tiber angeborene Herzfehler schuf sie die Grundlagen
derneuen Disziplin. Gleichzeitig trug sie entscheidend zum Durchbruch der offenen Herzchirurgie bei, indem sie als
Ideengeberin fiir die 1944 erstmalig weltweit erfolgreich durchgefiihrte Blalock-Taussig-Shunt-Operation fungierte.
Patient:innen mit schweren angeborenen Herzfehlern, hier primar der Fallot’schen Tetralogie, schenkte der Ein-
griffdas Leben und eine neue Lebensqualitat. Fiir HELEN B. TAussIG fiihrte dieser Erfolg in Verbindung mitihrer aus-
gedehnten klinischen und wissenschaftlichen Tatigkeit sowie der nationalen und internationalen Reputation dazu,
dassdie Universitatihren Widerstand gegen die Aufnahme von Frauen in die Reihen ihrer Professorenschaft aufgab
und mit der Verleihung des Titels einer Full Professor an TAussIG die Angleichung ihres akademischen Status an den
fiihrenden mannlichen Standard vollzog. Damit war - wenn auch nur sehr zégerlich - dem Einschluss von Wissen-
schaftlerinnenin die Kulturen hoher Anerkennungen und Auszeichnungen an der Johns Hopkins University der Weg
geebnet. HELEN B. TAUSSIG wirkte seit den 1950er Jahren dufRerst aktiv an der Konsolidierung und Etablierung des
Fachesinden USAund im Ausland mit; sie war Impulsgeberin der sich dann zahlreich ausbildenden nationalen und
internationalen Fachgesellschaften und Netzwerke der neuen Disziplin. Sie diente als Role Model fiir junge Medizin-
erinnen, mit der Wahl des Faches auch eine wissenschaftliche Karriere anzustreben. Dieser Weg wird anhand der
Berufskarrieren von zwei Schiilerinnen TAussIGs beispielhaft fiir eine ausgewogenere Entwicklung in der Frage
des Gender Gap aufgezeigt.

Schlagworter Geschichte der Kinderkardiologie - Johns Hopkins University - Transformationsprozesse -
weibliche Karriereverlaufe - Gender Gap

2010 verzeichneten die USA bei den Studienanfén-
ger:innen in der Medizin mit fast 55 % mehr weib-
liche als ménnliche Erstsemester. Dieser Trend
lasst sich auch in vielen europédischen Staaten be-
obachten, in der Bundesrepublik liegt die Quote
der Studienanfangerinnen im Fach Medizin eben-
falls bei {iber 50 %. Umso mehr muss es verwun-
dern, dass sich im Verhaltnis der Geschlechter in
den Spitzenpositionen (Professuren, Leitung ei-
nes Departments oder einer Abteilung, Leitung
von Forschungsprojekten etc.) vielfach eine gro-
RBe Unausgeglichenheit widerspiegelt. Dies trifft
auch fiir die Kinderherzmedizin zu. Das Verhilt-
nis von Frauen und Mannern in den Fiithrungspo-
sitionen der Kinderkardiologie betrug 2019 drei zu
32 (WEIL & SCHMALTZ 2019: 106). Der Gender Gap

in den Spitzenpositionen der Herzchirurgie war
zwar etwas ausgeglichener, bleibt aber auch hier
weit hinter einer Paritit zuriick (PRAKTISCHARZT
MAGAZIN 2024).

Erstaunlich erscheint im Vergleich dazu die
Situation in den USA mit einer sehr viel grofe-
ren Akzeptanz und Offenheit gegeniiber weibli-
chen Spitzenkarrieren in der Kinderkardiologie.
Es stellt sich daher die Frage nach den langfristi-
gen Weichenstellungen fiir weibliche Karriereauf-
stiege in der US-amerikanischen Kinderkardiolo-
gie sowie nach augenfilligen Unterschieden der
Entwicklung in Deutschland. Die Darstellung kon-
zentriert sich im Folgenden primir auf die Situa-
tion in den USA fiir den Zeitraum des beruflichen
Karriereweges von HELEN B. TAUSSIG. Im Zen-
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trum der Uberlegungen stehen Fragen danach,
wann und in welcher Form die US-amerikanische
Medizin Prozesse des Wandels in Richtung Ge-
schlechtergleichheit und -gerechtigkeit einleitete
und strategisch so steuerte, dass es Frauen madg-
lich war, ebenso wie die ménnlichen Kollegen
Spitzenpositionen zu erlangen. Zudem wird der
Frage nachgegangen, inwiefern sich der Wandel
der traditionellen Geschlechterordnung als Mo-
tor gesellschaftlicher und institutioneller Veran-
derungen erwiesen hat.

Der Griindungsmythos: HELEN B. TAUSSIG und
die Kinderkardiologie

Die Karriere von HELEN B. TAUSSIG liest sich,
wenn man sich etwas abseits der Pfade der hero-
ischen Erzdhlungen iber sie als Begriinderin der
medizinischen Disziplin der Kinderkardiologie
begibt, im Rahmen einer Geschlechtergeschich-
te als aufschlussreiche Einzelstudie zur Uberwin-
dung des Gender Gap in der Herzmedizin - ein
auch gegenwirtig immer noch lebhaft diskutier-
tes und aktuelles Thema, wie ein jiingst veroffent-
lichter Befund zur unausgeglichenen Verteilung
von Arztinnen und Arzten in der Herzmedizin
zeigt (HANKE et al. 2023).

Berufliche Ausbildung und berufliche Tatigkeit
finden im fluiden Rahmen eines je nach raumli-
cher und zeitlicher Situierung unterschiedlichen
Geschlechterverhéltnisses statt, das angesichts
seiner sozialen Ordnungsmuster auch einen er-
heblichen Einfluss auf den Verlauf der medizi-
nischen Karriere HELEN B. TAUSSIGS hatte. Von
Beginn ihres Studiums an war ihre Laufbahn da-
durch gekennzeichnet, dass ihre Karrierewtiin-
sche nicht den méannlichen Normen entsprachen
und sie daher auf Strategien angewiesen war, die
eigene Karriere auf ,andere’ Weise zu verwirkli-
chen. Als TAUSSIG ihr Studium aufnahm, profi-
tierte sie von den Ergebnissen einer Entwicklung,
die Frauen im 19. Jahrhundert in den USA allm&h-
lich den Zugang zur Medizin er6ffnet hatten. Eine
grofle Schubwirkung in diese Richtung setzte um
1900 mit der Griindungswelle von Medical Schools
nur fiir Frauen ein. Eine besondere Rolle kam hier
der Johns Hopkins Medical School in den 1870er
Jahren zu. Sie erméglichte - damals geradezu eine
Sensation - als eine der wenigen Medical Schools
beiden Geschlechtern die Aufnahme des Medi-

zinstudiums. Die Johns Hopkins Medical School
entwickelte dariiber hinaus strukturelle Voraus-
setzungen fiir weibliche medizinisch-wissen-
schaftliche Karrieren entsprechend den Vorgaben
des FLEXNER-Reports von 1910. Auch von dieser
Ausrichtung profitierte HELEN B. TAUSSIG, als sie
1927 am Johns Hopkins Hospital (JHH) ihre Fach-
ausbildung in der Padiatrie aufnahm und ihr nach
dem erfolgreichen Abschluss ein Forschungspro-
gramm liber angeborene Herzfehler (AHF) in der
neuen Cardiac Clinic {ibertragen wurde.

Mit der erfolgreichen Verwirklichung ihrer
grundlegenden Idee, bei Kindern mit schwersten
AHF wie der Fallot’schen Tetralogie, durch eine
kiinstliche Verbindung von Blutgefidl3en, der spa-
ter sogenannten Blalock-Taussig-Anastomose, dem
Kreislauf geniigend Sauerstoff zuzufiihren, erfuhr
HELEN B. TAUSSIG hohe internationale Anerken-
nung. Von der damaligen medialen Berichterstat-
tung, in der die Verdnderung bei den operierten
Kindern als wunderbare Farbung der kindlichen
Hautfarbe von Blau zu Rosa als ein medizinisches
Wunder beschrieben wurde, hebt sich die medi-
zinisch-wissenschaftliche Darstellung deutlich
ab. Die Erstbeschreibung der ersten Operatio-
nen, verfasst von ALFRED BLALOCK und HELEN
B. TAUSSIG, erschien im Mai 1945 im Journal of the
American Medical Association (JAMA). Einen ikono-
grafischen Wert besitzt das Foto dazu, das in einer
Nachstellung die wichtigsten Akteur:innen rund
um den OP-Tisch zeigt. Einige von ihnen sollten in
den nachfolgenden Jahren selbst eine beachtliche
Karriere als Kardiolog:innen machen. Der inzwi-
schen legendére Eingriff, dargestelltin dem dann
sehr schnell bekannten Artikel im JAMA, wurde
in der medizinischen Welt, die den Subtext in sei-
ner Bedeutung fiir die Behandlung von AHF zu le-
sen verstand, nach dem Herzchirurgen und der
Kinderkardiologin Blalock-Taussig-Shunt benannt.
Der Name des ebenfalls wesentlich an dieser Pio-
nierleistung beteiligten afroamerikanischen Chi-
rurgie-Assistenten VIVIEN THOMAS wurde erst
spater im Sinne des Civil Rights Act an zweiter
Stelle hinzugefiigt (BLAKE & YANCY 2021).

Flir HELEN B. TAUSSIG stellte sich die Operati-
on vom November 1944 als abrupter Beginn einer
Erfolgsgeschichte dar. TAUSSIG wurde nun neben
ALFRED BLALOCK auf der Bithne medialer Insze-
nierungen international wahrnehmbar. Medizin-
historisch gesehen hat das mediale Echo dazu bei-
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Abb 1 Alfred Blalock und ein OP-Team bei der Durchfiihrung einer ,Blue-Baby-Operation* 1947.'

getragen, HELEN B. TAUSSIG zu einer Ikone der
Frauengeschichte in der Wissenschaft zu stilisie-
ren. Diese Lesart entspricht auch dem Tenor ei-
ner der meistgelesenen populdrwissenschaftli-
chen Biografien iiber HELEN B. TAUSSIG. Autorin
ist die Journalistin JOYCE BALDWIN. Thr Buch mit
dem Titel ,,To Heal the Heart of a Child“ erschien
1992 und speist sich zentral aus den emanzipato-
rischen Zielen der zweiten Frauenbewegung, in-
dem sie Mddchen und junge Frauen breiter Be-
volkerungsschichten anhand des Beispiels von
TAUSSIG dazu ermutigen mochte, Schulbildung
trotz personlicher und gesellschaftlicher Wider-
fahrnisse als Zugang zu wissenschaftlich-akade-
mischen Karrieren zu nutzen. Entsprechend wird
HELEN B. TAUSSIG von BALDWIN als herausragen-
de und personlich starke Forscherin und Medizi-
nerin, als weibliches Vorbild, ein ,,female role mo-
del[s] in science and medicine” (1992: x) gefeiert.
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Diese Lesart, welche die Walker Publishing Com-
pany auf den Aspekt der ,woman who overcame
learning difficulties, sex discrimination, and other
barriers to excel in the field of pediatric cardiolo-
gy“ (ebd.: iv) zuspitzt, pragt immer noch die 6f-
fentliche Rezeption.?

Was die fachmedizinische Anerkennung der
Leistungen HELEN B. TAUSSIGS - in Kooperation
mit den beiden ,Partners of the Heart“ (THOMAS
1985), ALFRED BLALOCK und VIVIEN THOMAS -
betrifft, so erfahrt diese besondere Konstellation
als intersektionaler Schnittpunkt von race, gender
und class im Laufe der Jahrzehnte eine sich stark
verdndernde Wahrnehmung. Dies zeigt sich be-
sonders anhand der Diskussionen um das Epo-
nym Blalock-Taussig-Shunt. Wird einerseits mit
dem seit 2003 eingefiihrten neuen Eponym Bla-
lock-Thomas-Taussig-Shunt der Versuch unter-
nommen, dem jahrzehntelangen rassistischen
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Ignorieren von THOMAS entgegenzutreten, so
werden andererseits in Bezug auf gender, race und
universitdre Hierarchien weitere Differenzen er-
sichtlich. Deutlich wird dies vor allem an der un-
terschiedlichen Verteilung des symbolischen Ka-
pitals an Aufmerksamkeit und Anerkennung der
Protagonist:innen BLALOCK, THOMAS und TAUS-
SIG, wie in den folgenden Ausfiihrungen beschrie-
ben wird.

Wissenschaft und Geschlecht in der Moder-
nisierung des 19. Jahrhunderts

Diskurse zum Verhéltnis von Wissenschaft und Ge-
schlecht erfuhren im 19. Jahrhundert einschnei-
dende inhaltliche Veranderungen. Hier zeichnete
sich in historisch-soziologischer Perspektive eine
Transformation ab, die mit der funktionalen Aus-
differenzierung der modernen Industriegesell-
schaften in professionelle Teilsysteme, darunter
auch die Medizin, eine neue Dimension erhielt
(WOBBE 2003: 17). Gleichzeitig trat in Europa ein
allmdhlicher Wandel der Geschlechterordnung
ein, welcher die Geschlechter innerhalb eines
dualen Systems einordnete, klassifizierte, hierar-
chisierte und einem strengen biologisch wie sozial
unterschiedlichen und komplementiren Regime
unterwarf. Diese binédr-hierarchische Geschlech-
terordnung mit den geschlechtergetrennten Be-
reichen des Privaten und der Offentlichkeit erhob,
so die Soziologin THERESA WOBBE, einen die sozial
ausdifferenzierten Teilsysteme der Industriegesell-
schaft tiberwo6lbenden Geltungsanspruch, ohne je-
doch mit diesen kompatibel zu sein.

Splirbar war dies etwa im Bereich der aufler-
hiuslichen Berufstétigkeit. Mit der Offnung zahl-
reicher Professionen fiir die Frauenerwerbstétig-
keit verband die moderne Industriegesellschaft
ein Versprechen der Gleichheit. Theoretisch war
hier die Mdglichkeit gegeben, weibliche Berufs-
titigkeit mit der Einlosung des liberaldemokrati-
schen Versprechens einer universellen Geschlech-
tergleichheit zu verbinden. Diese Hoffnung auf
Gleichstellung der Geschlechter galt auch fiir die
wissenschaftlichen Berufe; theoretisch wurde sie
eingefordert und in Gesetzesform gegossen, prak-
tisch nicht in allen européischen Landern verwirk-
licht. Mit dem gesetzlich verbiirgten Anspruch des
gleichen Zugangs der Geschlechter zu wissen-
schaftlichen Professionen sollte die Differenzse-

mantik obsolet geworden sein (ebd.: 18), praktisch
lebt sie jedoch fort. Traditionelle kulturelle Praxis
und tief eingeprigte Denkweisen der Geschlechter-
differenz nach binér-hierarchischem Muster ent-
falteten und entfalten immer noch ihre Wirkung.

HELEN B. TAUSSIG zéhlt zu einer Generation,
die bereits von der partiellen Offnung des medi-
zinischen universitdren Ausbildungssystems pro-
fitieren konnte; dennoch war ihre Laufbahn kei-
ne Selbstverstédndlichkeit. Tiefsitzende kulturelle
Denkmuster der traditionellen Geschlechterord-
nung begegnen ihr in der alltdglichen Praxis an
der Klinik, in der Ausbildung, vor allem jedoch
in der Zeit ihrer Spezialisierung in dem von ihr
maligeblich entwickelten Fach Kinderkardiolo-
gie an der Johns Hopkins Medical School. Dort
bewegte sie sich auf der Biihne der kompetitiven
medizinischen Disziplinen, allen voran der Chi-
rurgie (WOBBE 2003: 15). Der Ruhm der gelun-
genen ,Blue-Baby-Operation‘ von 1944 konfron-
tierte sie mit dem stark ménnlich dominierten
System der wissenschaftlich-universitiren Insti-
tutionen, ihrer Berufungspraxis auf Lehrstiihle,
ihren Mustern von Ehrungen und Anerkennun-
gen, den Riten und Praxen ihrer Fachgesellschaf-
ten. Dennoch war dies keine geschlossene und un-
durchdringliche Front - es gab zumindest kleine
,Schleusen’ des Liberalismus, schmale Eingangs-
tore fiir die Aufnahme und Férderung von Medi-
zinerinnen, die ihnen Karrierewege erdffneten
und eine neue Dynamik einleiteten.

Die Johns Hopkins Medical School: Friihe
Eingangspforte fiir weibliche medizinische
Berufskarrieren im US-amerikanischen Univer-
sitatssystem

Die erste entscheidende Verdnderung erfolgte
Ende des 19. Jahrhunderts mit der Offnung von
Medical Schools fiir Frauen. Zusammen mit dem
doing gender wandelten sich langsam auch die In-
stitutionen. Die Karriere der Medizinerin und Kin-
derkardiologin HELEN B. TAUSSIG fiel dann in die
besondere Phase seit den 1920er Jahren, in der
Frauen, um mit MARGARET W. ROSSITER zu spre-
chen, ganz besonders in ,Struggles and Strategies*
(1992) die Gleichwertigkeit ihrer wissenschaftli-
chen Karrieren erkdmpfen mussten.

Seit dem 19., spitestens mit Beginn des 20.
Jahrhunderts traten zunehmend mehr Frauen
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auf, die sich gegen traditionelle Lebensentwiirfe
und ihnen vorgeschriebene Rollen im Geschlech-
termodell entschieden und eine universitére Aus-
bildung anstrebten. In der Auseinandersetzung
um die Gleichberechtigung von Frauen in der
Medizin in den USA nimmt Elizabeth Blackwell
(1821-1910) eine herausragende Rolle ein. Es ge-
lang ihr als erster Frau in den USA, 1847 am Gene-
va College of Medicine in New York zugelassen zu
werden, nachdem sie sich vorher an 29 Colleges
erfolglos beworben hatte. Auch dadurch, dass sie
1849 als Jahrgangsbeste mit einem Medical Doctor
(MD) abschloss und damit ein wesentliches Vor-
urteil iber die angebliche Leistungsschwiche von
Frauen in der Medizin ad absurdum fiihren konn-
te (MUKAU 2012: 121), kam es in den USA zu ei-
nem wachsenden Zulauf weiblicher Studierender
zum Medizinstudium. Bis 1900 zeichnete sich die-
se Entwicklung anhand der Griindungswelle von
19 Medical Schools ab, die ausschliellich Frauen
zuliel3en. Die Geschlechterordnung spiegelte sich
nun in der Differenz von medizinischen Univer-
sitdten (ausschlieRlich fiir Mdnner) und Medical
Schools (fiir Frauen) wider. Medical Schools, die
beide Geschlechter zum Studium zulieBen, waren
eine Ausnahme.

Als eine solche trug die Medical School an der
JHU dazu bei, diese willentliche Verengung der
Passage filir Frauen in eine medizinische Uni-
versitdt zu 6ffnen, indem sie als eine der ersten
Minner und Frauen zum Studium zulief3. Die Auf-
hebung der bis dahin strengen Geschlechterord-
nung beim Zugang zu den universitdren Einrich-
tungen der Ostkiiste ist eng mit der Geschichte
der JHU und der ihr zugrundeliegenden Stiftung
verbunden. Diese wies ein besonderes Narrativ
auf, in dem sie Philanthropie mit einem emanzi-
pativen Lebensentwurf von Frauen auch auller-
halb der traditionellen Ehe verband. Neue und al-
ternative weibliche Lebensentwiirfe sollten auch
Einfluss auf den besonderen Zuschnitt der Johns
Hopkins-Stiftung haben. Diese wurde vom Unter-
nehmer und Vorstandvorsitzenden der Baltimore
& Ohio Company, einer der gréflten und kapital-
starksten Eisenbahngesellschaften an der Ostkiis-
te in Baltimore, Johns Hopkins (1795-1873), ins Le-
ben gerufen und nahm 1876 ihre Arbeit auf. Das
Stiftungsvolumen diente dem seinerzeit ehrgei-
zigen Entwurf, neben einer Universitit mit me-
dizinischer Fakultdt ein Ensemble mit Kranken-
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haus, Waisenhaus, einer Schwesternschule und
einem Verlag zu griinden. Johns Hopkins machte
zur Bedingung, dass fiir die Medical School und
das Krankenhaus nur die besten und qualifizier-
testen Arzte zuzulassen seien. Damit unterstrich
er sein Vorhaben, eine Einrichtung von hochs-
tem Qualitdtsanspruch zu schaffen, ,which shall,
in construction and arrangement, compare favor-
ably with any other institution of like character in
this country or in Europe® (MUKAU 2012: 122). Fiir
die Auswahl der Arzteschaft galt, dass nur ,sur-
geons and physicians of the highest character and
greatest skill“in Frage kamen (HOPKINS 1873). Die
Stiftung umfasste im einzelnen:

1. Johns Hopkins Colored Children Orphan Asy-
lum (1875);

2. Johns Hopkins University (1876);

3. Johns Hopkins Press (1878);

4. Johns Hopkins Hospital und Johns Hopkins
School of Nursing (1889);

5. Johns Hopkins University School of Medicine
(1893) (MUKAU 2012: 122).

Der Johns Hopkins School of Medicine kam dabei
eine Pionierrolle zu, indem die Zugangsbeschran-
kungen fiir Frauen zum Studium der Medizin be-
seitigt wurden. Frauen sollte sowohl das medi-
zinische Studium wie auch eine Karriere in den
wissenschaftlich-medizinischen Einrichtungen
von Johns Hopkins offenstehen:

The new model [...] created standardized advan-
ced training in specialized fields of medicine with
the creation of the first post-graduate internship
and house staff fellowships [...], coeducation and
admission requirements were not part of the ori-
ginal plan and came about as a result of a tena-
cious fight by a group of determined late nine-
teenth century Baltimore feminists (ebd.: 118).

Diese revolutiondre Regelung ging, wie LESLIE
MUKAU schreibt, in erster Linie auf die hartni-
ckigen und einflussreichen Unterstiitzerinnen
der Stiftung von Johns Hopkins zuriick, wohlha-
bende und michtige Frauenrechtlerinnen in Bal-
timore, an erster Stelle Mary Elizabeth Garrett
(1854-1915), Nichte und reiche Erbin des 1884 ver-
storbenen und auf Betreiben von Johns Hopkins
1858 zu seinem Nachfolger ernannten Présiden-
ten der Baltimore & Ohio Railroad Company, John
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Work Garrett (1820-1884). Mary Elizabeth Garrett
folgte einem emanzipativen Lebensentwurf und
war als Vorsitzende der ,Friday Evening Group',
einer Gruppe von fiinf Frauen, fast alle einfluss-
reiche Tochter der Treuhdnder und Verwalter
des Stiftungsvermdégens von Johns Hopkins, ton-
angebend. Sie beschloss, aus ihrem Vermdgen
die auerordentlich hohe Summe der noch aus-
stehenden Restfinanzierung der Medical School
zu begleichen - allerdings unter der Vorausset-
zung, dass bestimmte Auflagen, darunter die
Offnung der Medical School fiir Frauen, erfiillt
wiirden (ebd.: 124f.). Ihre dazu ins Leben gerufe-
ne ,Women’s Medical Fund Campaign fand in 15
weiteren Stddten der Ostkiiste Widerhall unter
den Ehefrauen der gesellschaftlichen und politi-
schen Prominenz, darunter auch Caroline Harri-
son (1832-1892), Frau des von 1889 bis 1893 amtie-
renden US-Prisidenten Benjamin Harrison (ebd.:
125). Mit groRer Beharrlichkeit setzte sich Mary
Elizabeth Garrett gegeniiber der zunédchst harten
minnlichen Ablehnungsfront der Treuhidnder der
Stiftung durch. Angesichts des verlockenden und
alternativlosen finanziellen Angebots der Schen-
kung von iiber 300.000 Dollar stimmten diese
den Bedingungen schlieRlich widerstrebend zu,
»[tlhat women be admitted to the school on equal
terms as men and enjoy all its advantages on the
same terms as men [...]“ (ebd.: 126). Diese Gleich-
heit sollte zudem unterschiedslos fiir beide Ge-
schlechter bei den materiellen und immateriel-
len Formen akademischer Ehrungen, also etwa
bei Preisen, Auszeichnungen, Ehrentiteln etc.
sichtbar werden. Im Gegenzug verschérften sich
jedoch die Aufnahmebedingungen fiir Studieren-
de beider Geschlechter, indem neben dem under-
graduate-Abschluss gute Kenntnisse in zwei euro-
paischen Fremdsprachen und der Nachweis von
Kursen in Biologie und Chemie fiir die Aufnahme
in die Medical School verlangt wurden (ebd.).

HELEN B. TAussIGs klinische und wissenschaft-
liche Karriere an der Johns Hopkins Medical
School: Strukturelle und personliche Voraus-
setzungen

Von der von Mary Elizabeth Garrett erkimpften
Offnung des Medizinstudiums fiir Frauen an der
Johns Hopkins Medical School profitierte auch
HELEN B. TAUSSIG. Nach dem erfolgreichen Ab-

schluss ihres Medizinstudiums dort im Jahr 1927
und der daran anschliefenden klinischen Aus-
bildung zur Padiaterin am JHH wurde sie 1930
zur Leiterin der neu eingerichteten Abteilung
fiir Kinderkardiologie in der padiatrischen Klinik
des Harriet Lane Home ernannt. Diese Position
war in der Folge der Umwandlung und Erweite-
rung der Medical Schools zu universitiren wissen-
schaftlichen Einrichtungen geschaffen worden,
die Ausdifferenzierung der Pidiatrie in Subspe-
zialisierungen war hier ein weiterer logischer
Schritt. Maligeblich verantwortlich fiir die Eta-
blierung der Kinderheilkunde als moderner uni-
versitirer Disziplin am JHH zeichneten sich die
beiden Padiater John Howland (1873-1926) und
Edwards A. Park (1877-1969) aus. Herzstiick der
Reform war die Transformation der primir kura-
tiven Pidiatrie zu einer Fachdisziplin nach dem
Vorbild der Naturwissenschaften. Der Fokus des
wissenschaftlichen Arbeitens wandte sich fortan
der Analyse biochemischer Stoffwechselprozes-
se und ihrer Stérungen zu, die als Ausloser von
Krankheiten in das Zentrum des Forschungsinte-
resses riickten. Die Klinik wurde durch das Labor
erginzt. Zusatzlich zu den Aufgaben der Kranken-
versorgung fiir die Mediziner:innen trat die Ver-
pflichtung zur eigenen wissenschaftlichen For-
schung als individuelle und gemeinsame Aufgabe
hinzu (BALDWIN 1992; SCHUMPETER 1951; SAMU-
ELS 2018). Diese bahnbrechenden Neuerungen
beruhten auf den Ergebnissen des FLEXNER-Re-
ports von 1910, einer kritischen Begutachtung al-
ler Medical Schools in den USA und in Kanada,
wonach eine grundsétzliche Reform des Studiums
wie des Klinikbetriebes fiir dringend notwendig
erachtet wurde. Am JHH ging man beispielgebend
mit der Einflihrung der neuen ,Departments’ vo-
ran, nun verstanden als organisatorische Einheit,
»in which all faculty members were full-time aca-
demics®, die gehalten waren, ,atleast 50 % of their
time in inquiry-based research” zur Verfiigung zu
stellen (CHESNEY 2003: 524). Diese Malinahmen
zur Professionalisierung und Spezialisierung in
der Padiatrie ,had enormous influence on the de-
velopment of the modern American pediatric de-
partment. [...] With these two concepts - a full-
time faculty and a focus on research - the model
for academic pediatrics was born” (ebd.).

Die Passage in die akademische Profession
der Medizin gestaltete sich fiir HELEN B. TAUSSIG
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bis zu ihrem MD-Examen an der Medical School
von Johns Hopkins 1927 mit einigen Schwierig-
keiten, was vor allem auf die unterschiedlich re-
gulierten Genderpolitiken der Medical Schools
zurlickzufiihren ist. TAUSSIG erfuhr erst nach der
Aufnahme zu medizinischen Kursen an den Uni-
versitdten von Boston und Harvard von den dort
herrschenden frauendiskriminierenden Regeln.
Frauen durften an Kursen der jeweiligen Medi-
cal Schools teilnehmen, wurden jedoch nicht zur
Abschlusspriifung zugelassen. Daher entschied
sie sich stattdessen fiir das Studium an der Medi-
cal School von Johns Hopkins. Die Voraussetzun-
gen zur Aufnahme dort brachte TAUSSIG durch
ihre Herkunft aus einer wohlhabenden Familie
der oberen Mittelschicht mit, die Téchter ebenso
wie die S6hne mit einem hohen ,inkorporierten
Kapital“ ausstatteten (MULLER 1992: 277-281).
Entsprechend dem akademisch geprégten Le-
bensstil der Familie durchlief HELEN B. TAUSSIG
das Curriculum der héheren Schulbildung fiir
Miadchen zunéchst mit dem Besuch einer pri-
vaten Undergraduate School und anschliefend
des Radcliffe College, einem der renommiertes-
ten Colleges fiir die Tochter reicher Familien der
Ostkiiste. Nach erfolgreichem Abschluss dort
und einer ausgiebigen Europareise mit Vater und
Schwester absolvierte sie die Undergraduate Stu-
diesin Berkeley. Der Vater, Frank William Taussig
(1859-1940), Inhaber des Lehrstuhls fiir Okono-
mie an der wirtschaftswissenschaftlichen Fakul-
tdt von Harvard und international anerkannter
Experte in Handels- und Tariffragen, nahm als
Mitglied der internationalen Tarifkommission
von 1919 bis 1921 als Berater des Prisidenten
Woodrow Wilson (1856-1924) an den Friedens-
verhandlungen in Versailles teil (SCHUMPETER
1951). HELEN B. TAUSSIG, die als 11-Jahrige ihre
Mutter verloren hatte, erfuhr viel Zuneigung von
Seiten des Vaters, mit dessen Hilfe es ihr auch ge-
lang, krisenhafte Erfahrungen in ihrer Jugend,
ausgelost durch den Tod der Mutter, zu liberste-
hen. Dazu zdhlte nicht nur eine Thc-Erkrankung,
die im Erwachsenenalter zur Beeintriachtigung
ihres Horvermdgens fiihrte, auch ihre angebo-
rene Dyslexie konnte sie durch Anleitung ihres
Vaters in einem langwierigen Sprachtraining
abmildern. Frank William Taussig war es auch,
der seine Tochter bei der Auswahl der Medical
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Schools beriet, die weiblichen Studierenden ei-
nen universitdren Abschluss ermoglichten.

1923 hatte HELEN B. TAUSSIG mit ihrer Bewer-
bung um einen Platz an der Medical School von
Johns Hopkins Erfolg. Nach ihrem MD von 1927
konnte sie 1928 als Resident die fachérztliche Aus-
bildung in der Pédiatrie durchlaufen, eine weite-
re wesentliche Station ihrer Passage in die medi-
zinisch-akademische Laufbahn (BALDWIN 1992:
18-28; ENGLE 1985: 372-374). Richtungsweisend
fiir ihre weitere Professionalisierung in der Kin-
derherzmedizin war die Entscheidung der JHU,
den Padiater Professor Edwards A. Park (1877-
1969) zum neuen Leiter der Padiatrie an der Me-
dical School zu ernennen (TAUSSIG 1970: 722-731;
CHILDS 1994). Park entstammte wie HELEN B.
TAUSSIG einer wohlhabenden Familie und wurde
nach dem Studium der Medizin in Yale und nach
seiner Professur in Columbia 1927 zum Nachfol-
ger des 1926 verstorbenen ersten Leiters der Pa-
diatrie am JHH, John Howland (1873-1926), er-
nannt (CHESNEY 2003). Entscheidend fiir die
weitere Karriere TAUSSIGS war, dass Park ihr im
Rahmen der Modernisierung und Ausdifferenzie-
rung der Péadiatrie eine unbefristete Stelle in Aus-
sicht stellte. Er {ibertrug ihr die Leitung der neu-
en Klinik fiir Kinderkardiologie, eines der mit den
Abteilungen fiir Endokrinologie, Psychiatrie und
Neurologie entstandenen neuen Departments der
padiatrischen Klinik im Harriet Lane Home.

Damit hatte Park der Kinderklinik eine Organi-
sationsform vorgegeben, die seitdem klinische Ar-
beit mit forschungsoffenen wissenschaftsbasierten
Ansitzen verband - mit dem Ziel, Krankenversor-
gung mit im Labor gewonnenen Erkenntnissen zu
Ursachen und Therapie mit den Beobachtungen
am Krankenbett zu verbinden. Residents waren ge-
halten, ihre Arbeit parititisch in Krankenversor-
gung und Forschung aufzuteilen und dariiber re-
gelmaRig im Kreis der Kolleg:innen zu berichten
und zu diskutieren. Die Spezialisierung in den pa-
diatrischen Fachern am JHH, verbunden mit der
Gleichstellung der weiblichen Leitung, ging der
Entwicklung in Europa um gute 20 bis 30 Jahre vo-
raus (CHILDS 1994: 1009-1013). Park als Vertreter
eines liberaleren Geschlechterverhéltnisses und
damit Vorreiter bei der Gleichstellung von Mén-
nern und Frauen in leitenden Positionen blieb
Zeit seines Lebens HELEN B. TAUSSIGS Mentor. Zu-
néchst widmete sich TAUSSIG der Erforschung und
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der Ordnung des Wissens um die komplexen und
bis dahin wenig bekannten Zusammenhinge der
(AHF).

1930 lagen die Erforschung der AHF, das Wis-
sen liber die Ursachen, die anatomische Patho-
logie sowie der Zusammenhang von Erkrankung
und Krankheitsverlauf noch im Dunkeln. AHF
zdhlen zu den hiufigsten angeborenen Fehlbil-
dungen bei Neugeborenen und die Mortalitits-
rate lag unbehandelt bei den schwersten Formen
bei etwa 90 % im ersten Lebensjahr (APITZ 2002:
5). In mehr als zehn Jahren Forschung trug HELEN
B. TAUSSIG systematisch die klinischen Erfahrun-
gen und die Wissensbestidnde der einzelnen Teil-
disziplinen iiber AHF zusammen (CHILDS 1994:
1010). Sie glich ihre Ergebnisse mehrmals mit
MAUDE ABBOTT (1869-1940) ab, die - eine Pionie-
rin auf dem Gebiet der Pathologie der Herzfeh-
ler - erstmalig eine sorgfiltige anatomische Be-
schreibung der AHF in ihrem 1936 publizierten
»Atlas der Anatomie der angeborenen Herzfehler®
vorlegte (ABBOTT 1936). Dieser galt in der wissen-
schaftlichen kardiologischen Community als das
Grundlagenwerk fiir die erste systematisch-bild-
liche Darstellung der komplizierten anatomisch-
pathologischen Architekturen der AHF (EVANS
2008). MAUDE ABBOTT selbst erlebte im Laufe ih-
rer medizinischen Karriere eine besonders star-
ke Geschlechterungerechtigkeit, die ihr den Weg
in die Ausiibung des &drztlichen Berufs verwehr-
te. Ihr Expertinnenwissen iiber die Anatomie der
AHF entwickelte sie in einer beruflichen Nische
als Kuratorin der anatomischen Sammlung des
Pathologischen Museums der McGill University
in Montreal/Kanada.

Gender- und race-Bias im Verhaltnis von
Kinderkardiologie und GefaRchirurgie: Off-
nung und Grenzen der kollegialen Kooperation
am JHH

Dank der akribischen Forschungen und einer
systematisch durchgefiihrten Diagnostik der Pa-
thologien der AHF, die mit bildgebenden Verfah-
ren des Rontgens und Durchleuchtens neue Wege
ging, entwickelte sich die Cardiac Clinic des Har-
riet Lane Home unter der Leitung HELEN B. TAUS-
SIGS zur Geburtsstétte der Kinderkardiologie. 1947
erschien das Handbuch TAUSSIGS, das die in iiber
zehn Jahren gesammelten Erkenntnisse zusam-

mentrug. Die umfassende Klassifizierung der
Herzfehler orientierte sich an der Schwere der
Zyanose (Sauerstoffmangel) (MEYER-LENZ 2003),
welche mit den unterschiedlichen Herzfehlern
verbunden war und in den ,Malformations of the
Heart“ (TAUSSIG 1947) einer einheitlichen Katego-
risierung folgten.

Was ihre Arbeit besonders auszeichnete, war
der beriihmte und folgenreiche Schritt von der
Beschreibung der Erkrankung zur Entwicklung
einer geeigneten Therapie. Dieser lag in der Ant-
wort auf die Frage, wie der mit den schwersten
Krankheitsbildern einhergehende exzessive und
lebensbedrohliche Sauerstoffmangel, der durch
die Fehlbildungen hervorgerufen wurde, abzumil-
dern oder gar entscheidend zu reduzieren sei. In
diesem Zusammenhang entwickelte TAUSSIG den
Vorschlag zu einer operativen Vorgehensweise,
die unter dem einleitend genannten (ersten) Epo-
nym Blalock-Taussig-Shunt Geschichte schreiben
sollte. Dieser bestand in einem palliativen ope-
rativen Eingriff, der bei den kleinen Patient:in-
nen mit einer Fallot-Tetralogie dazu beitrug, den
Sauerstoff durch eine Umleitung (Shunt) sauer-
stoffangereicherten Blutes aus einer aus der Aor-
ta entspringenden Arterie an eine Pulmonalarte-
rie anzuschliellen (Anastomose). Dadurch sollten
die Lunge und damit der gesamte Korper mit ge-
niigend Sauerstoff versorgt und die bedrohlichen
hypoxischen Anfille gestoppt werden. HELEN B.
TAUSSIG nahm Verbindung mit dem Gefdchirur-
gen ALFRED BLALOCK (1899-1944) und seinem
afroamerikanischen Assistenten VIVIEN THO-
MAS (1910-1985) auf. Beide arbeiteten seit Jahren
an der Entwicklung chirurgischer Techniken an
herznahen Gefdfen, die sehr gut zu der Fragestel-
lung TAUSSIGS passten. ALFRED BLALOCK, seit
1941 Full Professor an der JHU und Leiter der Abtei-
lung fiir Chirurgie an der Medical School, erklarte
sich bereit, den Eingriff auszufiihren. Die Tech-
nik der Anastomose hatten er und VIVIEN THOMAS
in jahrelanger experimenteller Arbeit an Hunden
im Tierlabor entwickelt und erprobt. Die Operati-
on wurde erstmalig erfolgreich am 29. November
1944 an der kleinen und sehr geschwichten Eileen
Saxon (3.8.1943-6.8.1945) durchgefiihrt (BLALOCK
& TAUSSIG 1945).

War nun, so lief3e sich fragen, die 6ffentliche
und wissenschaftliche Anerkennung fiir diese ge-
meinsam erbrachte Pionierleistung geeignet, die
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bestehenden Differenzen der unterschiedlichen
Wahrnehmung der Geschlechter und - bezogen
auf VIVIEN THOMAS - der Rassendiskriminierung
abzumildern? Erfuhr HELEN B. TAUSSIG als Wis-
senschaftlerin eine aufwertende kollegiale Aner-
kennung? Anderte sich etwas an der Segregation,
die THOMAS jeden Tag erfuhr, wenn er seinen Ar-
beitsplatz in der Medical School abseits von den
Fluren und Wegen, die ausschlief8lich den wei-
Ren Kolleg:innen vorbehalten waren, aufsuchte?
Waren die Instanzen der Fakultdt, das Kollegium
und die Gremien bereit, ihnen ebenfalls Ehrun-
gen und Anerkennungen zuteilwerden zu lassen?

Fragt man nach der Funktion von Anerken-
nungskulturen fiir wissenschaftlich herausra-
gende Leistungen im universitdren Bereich, so
verweisen Historiker:innen und Soziolog:innen
auf die Bedeutung der ,Kollegialen Organisati-
on“. Diese funktioniert nach THOMAS KLATETZKI
als mallgebliche Entscheidungs- und Steuerungs-
instanz auch in der medizinischen Wissenschaft:
,Das Kollegium in seiner organisierten Form ko-
ordiniert und kontrolliert das Handeln der ein-
zelnen Professionellen” (2012: 171). Die Mitglie-
der bilden ,eine Gruppe von Experten, die sich in
unterschiedlichen Wissensbereichen spezialisiert
haben® sich ,als Gleiche anerkennen® (ebd.) und
bindende Entscheidungen treffen. Eine herausra-
gende Funktion iibten nach KLATETZKI vor allem
bis zum letzten Drittel des 20. Jahrhunderts die
iiberwiegend ménnlich besetzten Kollegien und
Gremien in der medizinischen Profession aus,
ausgestattet mit zentralen Vorschlags- und Ent-
scheidungsbefugnissen, die auch die verschie-
denen Belohnungssysteme (Berufungen, Ehrun-
gen, Preisverleihungen) einschlossen. MARGARET
W. ROSSITER arbeitet in ihrer Studie ,Women
Scientists in America“ vielfache Formen der An-
erkennung - komplementir auch Formen der Dis-
kriminierung von Frauen - heraus, welche die tra-
ditionelle dominante Stellung von Ménnlichkeitin
den Naturwissenschaften, auch in der Medizin,
stabilisieren (1982: 267-296). Auf die kollegialen
Strukturen der Johns Hopkins Medical School der
1940er Jahre libertragen, lasst sich damit die dif-
ferenzierte und Position, Geschlecht sowie race
unterscheidende Ehrung erkldren: Die Entwick-
lung neuer wissenschaftlicher Erkenntnisse und
chirurgischer Techniken, die erstmalig und dau-
erhaft erfolgreich zur Minderung von bis dato
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schwer und/oder tédlich verlaufenden Krank-
heitsprozessen beitrugen, fithrten aufgrund in-
tersektionaler Ungleichheiten nicht zu einer
gleichwertigen Anerkennung der wissenschaft-
lich-medizinischen Leistung durch die leitenden
Gremien. Die kooperativen Aspekte von chirurgi-
scher und kinderkardiologischer Professionalitit
iiber race- und Geschlechtergrenzen hinweg blie-
ben auf den Zeitraum des Geschehens im Operati-
onssaal begrenzt.

Die Struktur der professionalisierten Organisa-
tionen, wie sie sich im Zugang zur geschlechterli-
beralisierten Medical School der JHH ausgepragt
hatte, ermoglichte es zwar einer weilen Medizi-
nerin, in eine klinische Laufbahn als Head of the
Cardiac Clinic einzutreten. Dennoch verhinderten
ihre Traditionen den Aufstieg in eine gleichwer-
tige addquate universitdre Position, obgleich HE-
LEN B. TAUSSIG als selbststandige, unverheiratete
und finanziell unabhéngige Frau nicht dem tradi-
tionellen weiblichen Lebensentwurf folgte, son-
dern ihre medizinische und wissenschaftliche Ta-
tigkeitin einer Vollzeitstelle, wie dies fiir die in der
Regel verheirateten mannlichen Kollegen selbst-
verstandlich war, ausiibte. Die Ungleichheit war
und ist damit in die Biologie der Geschlechter ein-
geschrieben.

Erst 1946 wurde HELEN B. TAUSSIG Associa-
te Professor und damit zum Mitglied der Fakultét
ernannt (BALDWIN 1992: 84). Thre weitere akade-
mische Karriere war durch den Gender-Bias an
der Medical School der JHU geprigt, beriicksich-
tigt man den Zeitabstand von 13 Jahren, der zwi-
schen der Verleihung der Titel Associate und Full
Professor (1959) lag (ebd.). THERESA WOBBE lésst
sich zustimmen, wenn sie schreibt, dass mit dem
Eintritt von Frauen in die medizinische akademi-
sche Laufbahn grundsitzlich die Voraussetzun-
gen fiir weitere Karriereschritte gegeben waren;
doch war dies, wie am Beispiel HELEN B. TAUSSIG
ebenso wie an den vielféltigen Strategien der wis-
senschaftlichen Einrichtungen und Universititen
bei ROSSITER ersichtlich wird, kein allgemeiner
Trend. So berief sich das Professorengremium der
JHU noch 1959 anlésslich ihres Zégerns, TAUSSIG
zur Full Professor zu ernennen, auf ihre ,unver-
anderlichen’ Traditionen. Erst die Intervention
des Présidenten von Johns Hopkins, Milton S. Ei-
senhower, Bruder des amerikanischen Prisiden-
ten Dwight D. Eisenhower, brachte das Gremium
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dazu, seine Position in dieser Frage aufzugeben
(BALDWIN 1992: 84).

Nach KLATETZKI ist die gegenseitige Aner-
kennung des Expertenwissens eine wesentliche
Voraussetzung, um im Kollegium Aufnahme zu
finden und gleichberechtigt Sitz und Stimme in
den professionellen Gremien zu haben. Rang
und Ruf sind Teile der akademischen Anerken-
nungskultur. Ubertrégt man die Analysekriterien
und die daraus gezogenen Schliisse bei KLATETZ-
KI (2012: 175) auf Aspekte der Gendergeschich-
te, so wird deutlich, dass der traditionelle Gen-
der-Bias HELEN B. TAUSSIGS Universititskarriere
stark verzogerte, obwohl sie als Ideengeberin des
Blalock-Taussig-Shunt, als Verfasserin eines grund-
legenden international anerkannten Lehrbuchs
zur Kinderkardiologie und aufgrund ihrer weite-
ren bahnbrechenden Publikationen wesentliche
Voraussetzungen fiir die Berufung auf ein Full Pro-
fessorship erfiillte (EVANS 2009; ENGLE 1985).

Ungleich ALFRED BLALOCK, der bereits 1945
als Mitglied in die prestigetridchtige National Aca-
demy of Science aufgenommen wurde, wartete
TAUSSIG bis 1973, ehe ihr die gleiche Ehrung wi-
derfuhr. Sie selbst ordnete die ausgebliebene An-
erkennung klar als Folge der zeitgendssischen Ge-
schlechterdiskriminierung ein: ,[PlJromotion was
slow and the men didn’t really share their medi-
cal experience with the women® (BALDWIN 1992:
84). Deutlich sah sie, dass die besondere Quali-
tat ihrer Leistungen, die sich an denjenigen ih-
rer minnlichen Kollegen messen lief}, nicht mit
dem gleichen symbolischen Kapital (z.B. Preise,
Beforderungen, Auszeichnungen, Aufnahme in
wissenschaftliche Fachgesellschaften) belohnt
wurde (BOURDIEU 1979: 335f.). Dennoch inter-
pretierte sie diese Ungleichbehandlung nicht im
Sinne einer emanzipatorischen Kritik am traditio-
nellen Geschlechtermodell. TAUSSIG sprach sich
etwa gegen ein Quotensystem aus — mit der sehr
aufschlussreichen Begriindung, dass diese die
Geschlechtergerechtigkeit fiir Arzt:innen in eine
ferne Zukunft verlagere. Stattdessen proklamierte
sie eine zu steigernde weibliche ,Leistungsbereit-
schaft“: ,I don’t think there are as many women
in the country who will carry through and be doc-
tors. Many women are more content to be home-
makers®, trug sie 1975 in Johns Hopkins vor, um
etwas spdter zu betonen: Arztinnen ,must expect
to work shoulder-to-shoulder with men and not

be asking too many favours” (BALDWIN 1992: 86).
Indem sie trotz ihrer eigenen Pionierinnenrolle
den vorherrschenden Gender-Bias teils selbst wei-
ter kolportierte, zeigt sich eine starke soziokultu-
relle Verinnerlichung der zeitgendssischen tradi-
tionellen Dominanz des ménnlichen Role Models,
an dem sich Frauen nur bei tiberragender wissen-
schaftlicher Leistung und hohem zeitlichem Ein-
satz messen konnten. Gleichzeitig driickt sich im
Zitat auch die selbstvergewissernde Funktion be-
ziliglich der Herausstellung ihrer eigenen - und
damit singuldren - Leistungen aus.?

Alternative Formen der Anerkennung HELEN B.
TAussiGs: Wachsende internationale Reputati-
on und emotionalisierte Offentlichkeit

Nach FOUCAULT stellte die ,,Geburt der Klinik“ zu
Beginn des 19. Jahrhunderts einen Wendepunkt
in der Entwicklung der Krankenhiuser vom Hos-
piz zu einer Stitte der wissenschaftlichen Erfor-
schung von Krankheitsursachen und -verldufen
dar (FOUCAULT 1991). Hier verfiigten Pathologen
und Anatomen iiber den ordnenden und erkliren-
den -ménnlichen - Blick. Die Regularitit patho-
physiologischer Verldufe wurde an den Strukturen
und Veranderungen des Korperinneren erforscht,
systematisiert und es wurden Therapien entwi-
ckelt, die dem neuen Wissen addquate Praktiken
und Technologien des Situierens zur Seite stellten
(ebd.: 19-37). Dieser Phase folgte das Eindringen
in die molekularbiologischen Strukturen der Kor-
pergewebe; feinste Gewebe, Aufbau und Funkti-
on, ihre Pathologien, Bakterien und Viren wurden
Gegenstand von Forschungen im Labor.

Bei der Erforschung der AHF stand der Zu-
sammenhang der komplexen anatomisch-pa-
thologischen Erscheinungsformen der Herz-
fehler und ihre Folgen fiir die Physiologie des
Herz- und Kreislaufsystems im Zentrum, ent-
sprechend wurde eine Losung im Bereich der
effektiven Verlagerung und Neuverbindung der
betroffenen Gefidfle gesucht (THOMAS 1985: 80-
96; NEILL 1994; YUAN et al. 2009). Die mediale
Berichterstattung verbreitete die Nachricht des
— die bisherigen Grenzen des Moglichen iiber-
schreitenden — Blalock-Taussig-Shunts und mach-
te die ,Geburt‘ der herznahen Gefidf3chirurgie in
der Symbiose der beiden beteiligten Disziplinen
als neue, weiter gefasste - hier mit dem moder-
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nen Begriff so bezeichnete - Herzmedizin be-
kannt (NEILL 1987: 256).

In den folgenden drei Jahren gingen beide Dis-
ziplinen Wege, die aufgrund der organisatori-
schen Trennung der Facher in den Kliniken und
Medical Schools auch Konflikte hervorriefen. Zu-
néchst fiihrte die Nachricht {iber die neuen Opera-
tionstechniken zu einem doppelten Andrang: von
Lernwilligen und Trainees einerseits, von Eltern
mit ihren herzkranken Kindern in die Abteilun-
gen von HELEN B. TAUSSIG und ALFRED BLALOCK
andererseits:

Many who heard them were drawn to enter the
new field, as yet unnamed, of Pediatric Cardiolo-
gy. Many were inspired to study heart disease by
new approaches, since a new therapy had now ap-
peared! (NEILL 1987: 257)

Die Abteilungen von BLALOCK und TAUSSIG
in Baltimore waren in der ersten Zeit damit be-
schiftigt, die Routine der Abldufe strukturell und
rdaumlich an die steigende Nachfrage nach Ope-
rationen und Ausbildungskapazitdten anzupassen
(THOMAS 1985: 100-104; MEYER-LENZ 2019: 31-35;
NEILL 1987: 257f.). Bis 1971 wurden in der Abtei-
lung von TAUSSIG und der von BLALOCK/THOMAS
1.037 Patient:innen behandelt, wovon 69 nicht aus
den USA stammten. Der liber Jahrzehnte anhal-
tende Zustrom von Fellows und Trainees verander-
te Didaktik und Konzeption der Lehre (BEASLEY et
al. 2016; ENGLE 2005: 4). Wahrend der Europarei-
se von HELEN B. TAUSSIG und ALFRED BLALOCK
im Herbst 1947 entfaltete - vom Publikum wie ein
Wunder wahrgenommen - die Darstellung der
gelungenen Operation, wenn sich die Hautfarbe
der Kinder von einem zyanotischen Blau ins Rosa
verfirbte, eine als verzaubernd beschriebene Wir-
kung:

The effect of the operation was electrifying, and
it gained worldwide acceptance. In 1947, Blalock
and Taussig gave a combined lecture in the great
hall of the British Medical Association in Lon-
don. Brock [a pediatric cardiologist from London
(ML)] described the culmination of the lecture in
the now darkened hall: ,a spotlight shone on a
small cherub-like girl of 2 1/2 years with a halo of
blonde curly hair and looking pink and well; she
had been operated on at Guy’s by Blalock a week
earlier [...] no one there could possibly forget it.
(NEILL 1987: 257)
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Der Blalock-Taussig-Shuntwurde in den kommen-
den Jahren durch neue operative Techniken abge-
16st, die durch die offene Herzchirurgie mit dem
routinemalligen Einsatz der Herzlungenmaschine
(HLM) moglich wurden. Fortgeschrittene Diagnos-
tiken und Eingriffe wurden in das Katheterlabor ver-
lagert. Den Anfang machte 1966 die Rashkind-Pro-
zedur, ein sehr erfolgreicher palliativer Eingriff bei
schweren angeborenen Herzfehlern wie z. B. der
Transposition der Groflen Arterien (TGA) (NEILL
1994: 499f.; AL MALULI et al. 2015).

Wie ldsst sich die Kooperation zwischen dem
Chirurgen BLALOCK und der Kinderkardiologin
HELEN B. TAUSSIG im Rahmen des Geschlechter-
verhaltnisses der 1940er Jahre und danach deu-
ten? Die Department-Struktur im Hospital in
Kombination mit der Ficherstruktur der Medical
School am Johns Hopkins definierte fiir die De-
partments und Disziplinen verbindliche Organi-
sations- und Fachstrukturen; innerhalb dieses
Rahmens planten die Kinderkardiologin und die
(experimentellen) Gefd3chirurgen gemeinsam ihr
kooperatives Projekt. Was HELEN B. TAUSSIG, AL-
FRED BLALOCK und VIVIEN THOMAS verband, war
ihr Forschungsehrgeiz, war letztlich eine innere
Uberzeugung, die richtig Konsequenz aus ihren
Einsichten und ihrem praktischen wie theoreti-
schen Wissen gezogen zu haben, um damit das
Leiden der betroffenen Patient:innen zu mildern.
Wurde der Erfolg seitens der kooperierenden Dis-
ziplinen als gemeinsamer wahrgenommen oder
kam es zu einer unterschiedlichen - auch ge-
schlechterdifferenten - Wahrnehmung?

Liest man die Berichte iiber den OP-Verlauf wie
auch die Veroffentlichung im JAMA, so scheint
das Zusammenwirken der Akteur:innen beider
Departments angesichts der Erfolge unproble-
matisch gewesen zu sein. Doch TAUSSIG, die zu
Beginn ihres Studiums den Gender-Bias als einen
ycontinuing roadblock to her desire to enter medi-
cine” (ENGLE 2005: 1) wahrnahm, musste feststel-
len, dass dieser im Laufe ihrer weiteren Karriere,
auch nach der erfolgreichen Blalock-Taussig-Anas-
tomose, nicht kleiner wurde. Die Konkurrenz zwi-
schen BLALOCK und TAUSSIG um die eigene pro-
fessionelle Reputation und das eigene Standing in
der Klinik wurde mit dem Eingriff nicht geringer,
sondern nahm zu. So berichtete der Kinderkardio-
loge und Leiter des 1945 neu im Johns Hopkins auf
die Initiative von BLALOCK hin eingerichteten Ka-
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theterlabors, Richard Bing (1909-2010), in einem
Oral-History Interview mit dem Medizinhistoriker
ALLEN B. WEISSE riickblickend, dass Streitigkei-
ten zwischen TAUSSIG und BLALOCK an der Tages-
ordnung gewesen seien und sich zwischen beiden
ein auBBerordentlich kompetitives Verhéltnis ent-
wickelt habe (WEISSE 2002: 66). Aus dem Inter-
view geht jedoch auch Richard Bings eigene Gen-
der-Bias-Pragung hervor, wenn er iiber HELEN B.
TAUSSIG angesichts des von ihr gewéhlten Lebens-
modells der nicht verheirateten und berufstitigen
Wissenschaftlerin urteilt:

Taussig, like many women in science, never mar-
ried and never had children, and her profession
was her whole life. She was extremely possessive
and had an ego as big as the Empire State building.
Now, Blalock’s ego was of equal magnitude [...]. So
they had tremendous egos, which conflicted and
here I was between the two [...]. (WEISSE 2002: 65)

Das Trio ALFRED BLALOCK, HELEN B. TAUSSIG und
VIVIEN THOMAS représentierte in seinem Zusam-
menwirken einen intersektionalen Schnittpunkt
von sich durch race, Geschlecht und sozialen Status
unterscheidenden Akteur:innen: Der weif3e privile-
gierte Herzchirurg, die mitihm um eine gleichwerti-
ge akademische Position und Anerkennung konkur-
rierende Pédiaterin und Kinderkardiologin HELEN
B. TAUSSIG und der chirurgische Operationsassis-
tent VIVIEN THOMAS, dem als Mitglied der afroame-
rikanischen Community angesichts des Rassismus
in den USA vor dem Civil Rights Act eine akademi-
sche medizinische Ausbildung und Karriere ver-
schlossen blieben. Seine Rehabilitation und wissen-
schaftliche Anerkennung erfolgten erst 1976 mit der
Verleihung der Ehrendoktorwtirde - allerdings der
juristischen Fakultdt (THOMAS 1985: 225-231).
HELEN B. TAUSSIG hingegen trat als weif3e Wis-
senschaftlerin und Medizinerin in das Rampen-
licht nationaler und internationaler Anerken-
nung. Dem gesellte sich umfangreiches soziales
Kapital durch den wachsenden Kreis ehemaliger
Schiiler:innen im In- und Ausland hinzu (MCNA-
MARA et al. 1987: 667f.). Geschlechtliche Hierar-
chien von Ménnlichkeit vor Weiblichkeit blieben
jedoch in der Abanderung des urspriinglichen
Eponyms der Blalock-Taussig-Anastomose bzw.
auch des dann sogenannten Blalock-Thomas-Taus-
sig-Shunt erhalten. Die urspriingliche Benennung
wurde somit in Anerkennung der Forschungsar-

beit und Leistungen von VIVIEN THOMAS 2003
umbenannt (ALAHMADI et al. 2024; EVANS 2009).
Diese Anderung setzte zwar dem Rassismus, der
das erste Eponym geprigt hatte, etwas entgegen,
nicht jedoch der Rangordnung der Geschlechter,
gepaart mit der der Disziplinenunter der Fiihrung
der Chirurgie. So scheint es auf den ersten Blick.
Allerdings gestalten sich die Verdnderungen des
Eponyms komplizierter: Folgt man einer anderen
Lesart, so wurde diese ,traditionelle’ Ordnung der
Geschlechter 2020 dadurch ausgeglichen, dass bei
der Namensgebung des Congenital Centers am
Johns Hopkins die geschlechtergemischte Rei-
henfolge Blalock-Taussig-Thomas gew&hlt wurde.*
Diese galt offensichtlich auch fiir das Eponym des
modifizierten Blalock-Taussig-Thomas-Shunt. Die-
ser wurde jedoch ein Jahr spéater in Blalock-Tho-
mas-Taussig-Shunt umbenannt. Hier beherrscht
die Chirurgie die Reihenfolge und bestimmt auch
die Rangordnung der Facher und Geschlechter.
Die Disziplin der Kinderkardiologie, zu TAUSSIGS
Zeiten auch dem Lehrstuhl fiir Padiatrie zuge-
ordnet, steht im Rang weit hinter der Chirurgie.
RICHARD BING hatte umgekehrt kein Problem,
TAUSSIG den Vortritt bei der Wahl des Eponyms
der Taussig-Bing-Anomaly zu lassen (KONSTAN-
TINOV 2009: 580-585), die sie beide gemeinsam
entdeckt hatten - eine Geste der kollegialen An-
erkennung iiber die Geschlechtergrenzen hin-
weg. Doch war er in Bezug auf das Eponym des
Blalock-Taussig-Shunts der Ansicht, dass TAUSSIG
hier eine untergeordnete Rolle zukommen sollte
(EVANS 2009: 126).

Weltweite Wertschéatzung wurde TAUSSIG fiir
ihre akribischen Forschungen iiber die 1961 auf
den US-amerikanischen Markt dringende Medi-
kamentengruppe mit dem Wirkstoff Thalidomid
zuteil. Im Januar 1962 hatte ihr Alois Beuren, einer
ihrer ersten Fellows aus der Bundesrepublik und
seit 1968 erster Inhaber der Professur fiir Kinder-
kardiologie am Universitatsklinikum Gottingen,
von dem Verdacht berichtet, dass die Einnahme
dieses Medikamentes, in der Bundesrepublik un-
ter der Bezeichnung Contergan gehandelt, in der
Friithschwangerschaft bereits bei nur einmaliger
Einnahme fiir schwerste angeborene korperliche
Beeintrachtigungen, die an Neugeborenen beob-
achtet wurden, verantwortlich sei (MEYER-LENZ
& WEIL 2021: 361, 367). Dank der Gutachten von
HELEN B. TAUSSIG und der fiir die Zulassung von
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Medikamenten zustdndigen Pharmakologin der
Food and Drug Administration (FDA), Frances Kel-
sey (1914-2015), wurde die Zulassung der Medika-
mente mit dem Wirkstoff Thalidomid fiir die USA
nicht erteilt. Die Entscheidung stiitzte sich maR-
geblich auf HELEN B. TAUSSIGS Arbeiten, die nach
einschldgigen Forschungen in der Bundesrepublik
und im Vereinigten Konigreich im Friihjahr 1962
veroffentlicht wurden. Die Informationskampagne
TAUSSIGS in der US-amerikanischen Offentlichkeit,
Vortrédge vor dem American College of Physicians,
Artikel im Scientific American und im JAMA sowie
Rundfunksendungen in den Jahren 1961 und 1962
sorgten fiir schnelle Verbreitung der Ergebnisse
(BALDWIN 1992: 93, 87-96). Diese Vorgidnge und die
Anhorung TAUSSIGS vor dem Kongress bewirkten
das Verbot des Medikaments in den USA, zusatzlich
wurde die Regelung eingefiihrt, vor der Zulassung
eines Medikaments in den USA dieses einer stren-
gen Priifung durch die FDA zu unterziehen. HELEN
B. TAUSSIG wurde in Anerkennung ihrer Leistung
fiir die gesundheitliche Pravention der Bevolke-
rung 1964 die Freiheits-Medaille, die hochste 6f-
fentlich zu vergebende Auszeichnung, durch Pri-
sident Lyndon B. Johnson (1908-1973) verliehen.

Weibliche Karrieren in der Kinderkardiologie
der zweiten Generation

TAUSSIG wurde zum Vorbild fiir viele Frauen,
die ihre Berufswahl an ihrer besonderen Karrie-
re ausrichteten und sich fiir die Fachausbildung
Padiatrie mit der Spezialisierung Kinderkardio-
logie entschieden (ENGLE 2005: 4f.; MCNAMARA
et al. 1987). Beispielhaft fiir die Vertreterinnen
der nachfolgenden Generation der Kinderkar-
diologinnen seien hier die Karrieren von zwei
ihrer weiblichen Fellows vorgestellt, die beide
in den USA in Spitzenpositionen des Faches ge-
langten.

CATHERINE ANNIE NEILL (1921-2006): Die Nach-
folgerin HELEN B. TAUSSIGS an der Johns Hopkins
Medical School

CATHERINE ANNIE NEILL (1921-2006) trat 1956 als
Full Professor der Pddiatrie und Leiterin der Abtei-
lung fiir Kinderkardiologie die Nachfolge von HE-
LEN B. TAUSSIG an der Medical School von Johns
Hopkins an. Zum Zeitpunkt der Verabschiedung
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NEILLS in den Ruhestand 1989 hatte die Kinder-
kardiologie eine enorme Entwicklung hinter sich
und kooperierte sowohl in Europa als auch in den
USA in groflen Herzzentren oder in neu konzipier-
ten Klinikverbiinden mit den benachbarten Dis-
ziplinen. Die Akzeptanz von Frauenkarrieren in
der Kinderkardiologie und den kooperierenden
Fachdisziplinen in den USA schien vielerorts zu
funktionieren.

NEILL konnte ebenso wie HELEN B. TAUSSIG
auf eine giinstige Ausgangssituation fiir die Auf-
nahme ihres medizinischen Studiums in London,
die weitere Fachausbildung und die daran an-
schliefende medizinisch-wissenschaftliche Kar-
riere zuriickblicken. Ihre fachmedizinische Aus-
bildung zur Padiaterin schloss sie 1946 am Queen
Elizabeth Hospital For Children in Hackney/Lon-
don mit dem MD ab. Sie stammte aus einer Fa-
milie der britischen Oberschicht, der Vater war
1911 einer der Mitbegriinder des Krankenver-
sicherungswesens in GroRbritannien und dafiir
1920 geadelt worden. Die Briider konnten klas-
sische Aufstiegskarrieren in hohe Amter in der
Justiz und in der Universitdtsverwaltung aufwei-
sen. CATHERINE ANNIE NEILL selbst begegnete in
ihrer Lehrerin, der angesehenen Pédiaterin und
Pionierin der Praventivmedizin bei frithkindli-
chen Ernahrungsdefiziten, Helen Mackay (1891-
1965), einem eindrucksvollen Role Model im Ver-
einigten Konigreich. Helen Mackay genoss eine
breite Anerkennung, da sie mit ihren Forschun-
gen wesentlich dazu beigetragen hatte, in der
Zwischenkriegszeit ein Programm fiir Kinder zu
entwickeln, um sie vor Untererndhrung und Man-
gelkrankheiten wie Skorbut und Rachitis zu schiit-
zen. War Helen Mackay ein Vorbild fiir die Ausbil-
dung, so wurde fiir CATHERINE ANNIE NEILL die
Teilnahme am Vortrag von TAUSSIG und BLALOCK
1947 im Royal College iiber die ,Blue-Baby-Opera-
tion‘ entscheidend - danach widmete sie sich der
Ausbildung zur Kinderkardiologin. Ihre Stationen
fiihrten sie 1950 an das Hospital for Sick Children
in Toronto und 1951 nach Baltimore zu HELEN B.
TAUSSIG. Zwei Jahre verbrachte sie am Johns Hop-
kins, ein Jahr forschte sie zur Embryologie und zur
Atiologie angeborener Erkrankungen. Beachtung
erlangte ihre Erstbeschreibung einer seltenen Pa-
thologie, des Neill-Dingwall-Syndroms. Ein weite-
res Forschungsprojekt, an dem sie gemeinsam
mit der Medizinerin Charlotte Ferencz arbeitete,
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die ebenfalls bei HELEN B. TAUSSIG eine Fellow-
ship durchlief, fiihrte 1960 zur prézisen Beschrei-
bung des Scimitar-Syndroms, einer seltenen Form
einer partiellen Lungenvenenfehlmiindung (NEILL
et al. 1960). TAUSSIG schitzte NEILLS Wissen, ihre
Kompetenz im klinischen Alltag, ihre Gesprichs-
filhrung mit Patient:innen und Eltern. Sie galt als
eineihrer fahigsten Schiiler:innen (ORANSKY 2006:
1312). NEILL kehrte zunichst 1954 als ausgebildete
Fachérztin fiir Kinderkardiologie nach London zu-
riick, bevor sie 1956 endgiiltig nach Baltimore iiber-
siedelte. 1964 {ibernahm sie als Full Professor die
Nachfolge HELEN B. TAUSSIGS. In dieser Position
blieb sie bis 1986 tatig, wurde jedoch erst 1989 offi-
ziell emeritiert. Unter ihrer Leitung vollzogen sich
einschneidende Verdnderungen in der Kinderkar-
diologie: so die Entwicklung der offenen Herzchi-
rurgie, der Ubergang zur High-Tech-Medizin, die
neuen interventionellen Techniken im Katheter-
labor, gestiitzt auf moderner Bildgebung wie Echo-
kardiographie, MRT und CT.

CATHERINE ANNIE NEILL fiihrte als Wissen-
schaftsautorin Themen ein, die vorrangig den Be-
diirfnissen der Familien herzkranker Kinder Rech-
nung trugen. So wandte sie sich an die Eltern sehr
junger Herzpatient:innen, beschrieb ausfiihrlich
die Symptome und den Verlauf der Therapie in ei-
nem Zuversicht ausstrahlenden Narrativ, mit dem
Ziel, die Eltern als selbstbewusste Akteur:innen
in das Behandlungsset einzubinden (NEILL et al.
1992). Ihre Geschichte der Kinderkardiologie weist
iiber die Entwicklungen der TAUSSIG-Ara hinaus;
diese ordnete sie dem ersten Zeitalter der Ana-
tomie zu, eine zweite definierte sie als Dominanz
der GefiRchirurgie (= BLALOCK-TAUSSIG-Ara). Die
dritte Ara war durch die Vorreiterrolle der offenen
Herzchirurgie bestimmt, gefolgt von der vierten,
die bereits die zunehmende Bedeutung der Mole-
kularbiologie vorhersagte (NEILL 1995).

In ihrem Nachruf im Guardian vom 2. Mirz
2006 unterstrich die Journalistin CAROLINE RICH-
MOND, dass sich NEILL mit der Teilnahme und
Koordination grofler multizentrischer Studien
gemeinsam mit ihren Kolleg:innen ein neues For-
schungsfeld in der Kinderkardiologie erschloss:
»As co-director of the Baltimore Washington in-
fant study, she analysed the genetic and environ-
mental factors of malformations in 5000 infants.
This laid the groundwork for current genetic
counselling, foetal assessment and maternal care”

(RICHMOND 2006). Insbesondere weibliche Stu-
dierende berichteten von ihren didaktischen Fa-
higkeiten und ihrer besonderen zugewandten Art,
wodurch sie angehende Fachirztinnen ermutigte,
ihren eigenen beruflichen Weg in die Kinderkar-
diologie zu gehen:

[A] place for women in medicine was hard to find
[...]. That place became very clear in paediatric
cardiology. I believe that her quiet mentoring and
support was one of the reasons so many women
chose paediatric cardiology, because they had
such a strong role model and mentor. (ebd.)

MARY ALLEN ENGLE (1922-2008): Leiterin der Ab-
teilung fiir Kinderkardiologie und Professorin fiir
Padiatrie an der Cornell Medical School/Hospital
New York

MARY ALLEN ENGLE (1922-2008) gehorte dersel-
ben Generation wie CATHERINE ANNIE NEILL an.
Anders als NEILL absolvierte sie ihre medizini-
sche Ausbildung als gebiirtige US-Amerikanerin
direkt im Harriet Lane Home bei HELEN B. TAUS-
SIG. Sie konnte als Kinderkardiologin der zweiten
Generation davon profitieren, dass sich anhand
der neuen Bedarfe an ausgebildeten (Kinder-)
Kardiolog:innen sichere Karrieren mit gréleren
Aufstiegschancen abzeichneten. Diese Chance er-
offnete sich ihr mit der Neuanstellung an einem
der grolen New Yorker Krankenh&user, dem Cor-
nell Hospital mit angeschlossener Medical School
(GOTTO & MOON 2016).

Die Ehe mit dem Mediziner und Hamatologen
Ralph Landis Engle (1920-2000), am 7. Juni 1945,
am Tag ihrer Graduation in Johns Hopkins ge-
schlossen, war keine Verbindung, die dazu fiihrte,
dass sie das Modell der Ehefrau der 1950er Jahre
annahm. Die beiden fiihrten eine Ehe als For-
scherehepaar, wobei fiir MARY ALLEN ENGLE der
Gliicksfall eintrat, dass sie gleichzeitig mit ihrem
Ehepartner im Cornell-Krankenhaus, gemal ih-
ren Spezialisierungen in getrennten Abteilungen,
eingestellt wurden - Ralph Landis Engle als Pa-
thologe und Internist und MARY ALLEN ENGLE als
Kinderkardiologin und Péadiaterin. Er wurde 1973
zum Professor of Public Health ernannt, sie 1969 zur
Professorin fiir Pddiatrie mit dem Schwerpunkt
Kardiologie (ENGLE 2001).
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Die Karrieren von MARY ALLEN ENGLE und ih-
ren kinderkardiologischen Kolleg:innen aus der
Schule TAUSSIGS stellen - angesichts der Ergeb-
nisse von MARGARET W. ROSSITER - einen von
der Normalentwicklung abweichenden Pfad dar.
Die Kinderkardiologie im Osten der USA zeichne-
te sich vergleichsweise durch eine stdrkere Beset-
zung von Spitzenpositionen mit Frauen aus. Dies
ist auf mehrere Faktoren zuriickzufiihren: Zum
einen auf die hier ausfiihrlich beschriebenen
weitreichenden medizinischen Leistungen von
Pionierinnen wie HELEN B. TAUSSIG, die Frauen
einen - wenn auch verzogerten - Karriereaufstieg
in Spitzenstellungen der Kardiologie ermdglich-
ten. Zum anderen spielten auch Einzelentschei-
dungen wie die des Padiaters Park von 1930 eine
Rolle, von der ménnlichen Besetzungstraditi-
on in der Kinderklinik abzuweichen. Einen wei-
teren, vornehmlich strukturellen Faktor fiir die
vergleichsweise starke weibliche Prédsenz in der
Kinderkardiologie mag die zunehmende Anzahl
freier Leitungsstellen in den neu gegriindeten
kinderkardiologischen Abteilungen dargestellt
haben. Insofern ldsst sich dem Urteil des Wissen-
schaftsjournalisten IVAN ORANSKY folgen, wenn
er schreibt: ,Medicine was changing, attracting
increasing numbers of women and Hopkins,
with its tradition of unbiased enrolment, was an
epicentre of this movement“ (2006: 1312). Dies
scheint auch am Cornell-Krankenhaus der Fall ge-
wesen zu sein, wie sich Berichten von MARY AL-
LEN ENGLE als Leiterin der frisch eingerichteten
kinderkardiologischen Klinik entnehmen lasst
(ENGLE 2005: 6).

ENGLE arbeitete als padiatrische Kardiologin
in der Pharmakologie, war Direktorin der Pedia-
tric Electrocardiography und als Medical Director
des Instituts fiir die Versorgung der Frithgebore-
nen zustidndig, ebenso fiir die Abteilung fiir Pho-
nokardiographie (MOORE 2009). Sie verkdrperte
so einen neuen und flexiblen Typus von Kardio-
log:innen, forderte etwa wegweisend die Versor-
gung von Kindern mit AHF in New York in bina-
tionaler Kooperation. 300 griechische, schwer
herzkranke Babys und Kleinkinder wurden im
Laufe mehrerer Jahre zunichst in den USA be-
handelt (ENGLE 2001), spéter initiierte ENGLE die
Errichtung eines kinderkardiologischen Kranken-
hauses in Griechenland mit (ENGLE 2005: 10). 1979
wurde die Stavros-S. Niarchos-Professur fiir Kin-
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derkardiologie an der Cornell-Universitat einge-
richtet und MARY ALLEN ENGLE wurde als erste
mit der Verleihung dieser Professur geehrt.

ENGLE betrat auch in weiteren Feldern ihrer
Profession Neuland. Sie arbeitete mafigeblich am
Auf- und Ausbau der eigenen Fachorganisation
mit und entwickelte - entgegen der traditionellen
Geschlechtervorstellung - starkes Durchsetzungs-
vermogen in diesem von Midnnern dominierten
Feld. Als Mitglied des Komitees fiir Strukturre-
formen setzte sie sich in der American Heart As-
sociation (AHA) fiir Organisationsformen, Aus-
bildungsgdnge und Regelungen ein, um wichtige
Grundlagen fiir die Ausbildung und Etablierung
der Kinderkardiologie festzulegen. Sie fungierte
ebenso als ,a trustee and governor of the Ameri-
can College of Cardiology, and a member of Pre-
sident Nixon’s Advisory Panel on Heart Disease”
(MOORE: 2009). Ebenso wie ihre Kolleginnen Fe-
rencz und NEILL trat sie als Mitautorin der grof8en
Baltimore-San Francisco-Studie zur Erforschung
von genetischen und umweltbedingten Ursachen
der AHF auf (ebd.).

Hiirden, die wissenschaftliche Gesellschaften
weiblichen Karrieren entgegenzustellen pflegten,
schwanden zwar zunéchst nicht véllig, wurden
aber weniger. Die Clinician and Climatological As-
sociation (CCA) nahm von 1979 an Frauen als Mit-
glieder auf. MARY ALLEN ENGLE trat 1983 als eines
der ersten weiblichen Mitglieder ein und wurde
2005 als zweite Frau in das Amt der Prasidentin
gewidhlt (MOORE 2009).

Der Gender Gap in der Bundesrepublik und
eine sich verschiebende Diskussion

HELEN B. TAUSSIG wurde mit ihrer Arbeit und
nach dem mit tiberwiltigendem Medienecho ein-
setzenden Bekanntwerden des Erfolges des Bla-
lock-Taussig-Shunts zu einer Berithmtheit, die sie
dazu nutzte, sich der Etablierung der neuen Fach-
disziplin in ihrer Breite und Tiefe in den USA zu
widmen. Dariiber hinaus forderte sie die Ausbil-
dung einer verhéltnismaRig groRen Anzahl von
Frauen, aus denen sich die neue Generation der
Kinderkardiologinnen - wie etwa die eben vor-
gestellten CATHERINE ANNIE NEILL und MARY
ALLEN ENGLE - in Fiihrungspositionen in vielen
der in den USA aufsprieffenden Fachabteilungen
rekrutierte.
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Der Transfer kinderkardiologischen und herz-
chirurgischen Wissens nach Europa erfolgte erst
nach dem Zweiten Weltkrieg. Die Einrichtung kin-
derkardiologischer Abteilungen an den medizini-
schen Fakultdten in Europa traf auf unterschied-
lichste nationale medizinische Kulturen mitihren
jeweiligen Ausformungen des Gender-Bias.s So re-
produzierte sich beispielsweise das fiir die USA
beobachtbare Phdnomen der ,weiblichen’ Kin-
derkardiologie in der BRD nicht (MEYER-LENZ &
WEIL 2021; MEYER-LENZ 2003; WEIL & SCHMALTZ
2019: 106-113). Zum einen waren die Fachentwick-
lungen in der Bundesrepublik und in der DDR
kriegsbedingt in den 1950er Jahren verzogert;
zum anderen wirkten in den medizinischen Fa-
kultdten langlebige akademische Traditionen der
Universitédtsverfassungen des 19. Jahrhunderts bis
in die 1960er Jahre, teils noch langer fort. Kolle-
gien und Gremien blieben als iberwiegend mann-
lich dominierte Institutionen bis zu den Reformen
der Universitiaten in den 1960er Jahren bestehen.
Auch die Geschlechterverteilung unter den Stu-
dierenden der medizinischen Ficher, war - in
der Bundesrepublik wie in der Deutschen Demo-
kratischen Republik - noch lange von einer enor-
men Geschlechterungleichheit zu Ungunsten des
weiblichen Anteils geprigt. In beiden deutschen
Staaten waren die leitenden Positionen in den uni-
versitidren Abteilungen der Kinderkardiologie bis
zur Wende und noch dartiiber hinaus iiberwiegend
mannlich besetzt (WEIL & SCHMALTZ 2019: 106—
113). Dies mag auch als langfristige Folge des Gen-
der-Bias in der Herzmedizin der BRD interpretiert
werden, dessen anhaltende Nachwirkung sich,
wenn auch inzwischen in abgeschwichter Form,
nach wie vor in der Besetzungspolitik bei leiten-
den Stellen in den akademischen Fachdisziplinen
und Instituten bemerkbar macht.

ZahlenmaRig lasst sich dies fiir die Kinderkar-
diologie wie auch fiir die Herzchirurgie inklusi-
ve Kinderherzchirurgie belegen. Die Anzahl an
Habilitationen von Frauen in der Herzmedizin
in beiden deutschen Staaten zwischen 1950 und
1990 war recht niedrig. Fiir die Kinderkardiologie
lag sie in der BRD laut einer Umfrage anlésslich
des 50-jahrigen Bestehens der Fachdisziplin bei
133 minnlichen Habilitanden gegentiiber 21 ha-
bilitierten Frauen. Leitungspositionen hatten im
Zeitraum von 1958 bis 2018 insgesamt fiinf Frauen
inne, ihnen standen 110 Manner gegentiber (ebd.).

In der Herzchirurgie entfaltete das Leitbild des
maénnlichen Chirurgen eine besonders hohe kul-
turelle Prigekraft (RODEWALD 2008). Frauen setz-
ten sich erst spét und zunéchst nur vereinzelt in
der Herzchirurgie durch; Umfragen zeigen, dass
der Anteil der Frauen bei der Zulassung zur Ha-
bilitation und beim Erstreben einer Fiihrungspo-
sition immer noch hinter den ménnlichen Kolle-
gen zuriickliegt. Dieser bestehende Gender Gap
wird gegenwirtig angesichts des zunehmenden
Anteils von Frauen, die eine Ausbildung in der
Herzmedizin anstreben, mehr und mehr kritisch
hinterfragt (HANKE et al. 2023: 254-262). Die Dis-
krepanz zwischen der Forderung nach Gleichheit
und der bestehenden Ungleichheit hat sich die De-
batte mittlerweile stirker auf die ungleiche Ver-
teilung der Geschlechter in Bezug auf Care-Arbeit
und tief verwurzelte kulturell-traditionelle Mus-
ter von Elternschaft und Familie fokussiert. Die
Diskussion im Zuge der Suche nach geschlechter-
gerechter Verteilung der Aufgaben hat hier Fahrt
aufgenommen.

Anmerkungen

1 Die Konstellation, ein Screenshot einer Live-Ubertra-
gung aus dem OP-Saal 1947, dhnelt der Originalsituation
von 1944. Vivien Thomas befand sich direkt hinter Bla-
lock, sahihm iiber die Schulter und berietihn durch die
gesamte OP. Die Frau zu Blalocks Rechten ist Olive Ber-
ger, die Anédsthesieschwester. Henry T. Bahnson steht
links neben Blalock. Freundliche Information von Tim
Wisniewski, Collections Management Archivist for Di-
gital and Audiovisual Materials, Alan Mason Chesney
Medical Archives, Johns Hopkins Medical Institutions.
Personliche Mail an Vf. vom 01.04.2025.

2 Gleichzeitig ist hervorzuheben, dass BALDWIN zahl-
reiches, zum Teil schwer von Europa aus zugéngliches
Material von Zeitgenoss:innen, der medialen Bericht-
erstattung und aus archivalischen Quellen zur schu-
lischen und universitdren Berufskarriere von HELEN
B. TAUSSIG zusammengetragen hat, das sich in dieser
Dichte so nirgends sonst findet. Leider hatder Verlag auf
eine sorgfiltige bibliografische Dokumentation dieser
Quellen bei Baldwin verzichtet; immerhin gibt es einige
Verweiseim Anhang (1992: 125f.). Vergleiche mitder hier
zugrunde gelegten Literatur haben keine inhaltlichen
Abweichungen ergeben. Dariiber hinaus wird die Publi-
kation sehr hdufig auch in Beitrdgen in medizinischen
Journals als Quelle zitiert. Insofern sind die ,authen-
tischen’ Informationen, die auf BALDWIN rekurrieren,
mit diesen Einschrankungen zu lesen.

3 Thre gelebte Praxis entspricht nicht durchgéngig die-
senrigiden Einstellungen, wenn sie etwa familidre und
freundschaftliche Formen der Kommunikation und des
Austausches mitihren einstigen Schiiler:innen pflegte.
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Sie lud diese jahrlich zur geschlechteriibergreifenden
Debatte inihr Sommerhaus nach Cape Cod zu einer Som-
merakademie ein.

4 ,In January 2020, the Blalock-Taussig-Thomas Pedia-
tric and Congenital Heart Center opened at Johns Hop-
kins and with that the former BT shunt was accordingly
renamed as Blalock-Thomas-Taussig (BTT) shunt. The
modified BTT Shunt (MBTTS) was first introduced in 1962
and is now performed more widely than the classic one.
It consists of a Gore-Tex (PTFE) graft (3.5-5.0 mm in dia-
meter) interposed between the innominate or subcla-
vian artery and the ipsilateral pulmonary artery (PA)“
(ISMAIK et al. 2024). Um jedoch die Verwirrung vollstan-
dig zu machen, sei auf einen Artikel auf der Homepage
der NIH von 2024 hingewiesen, in dem die Namensge-
bung fiir den inzwischen modifizierten Shunt die Reihen-
folge Blalock-Taussig-Thomas bevorzugt: “The modified
Blalock-Taussig-Thomas (mBTT) shunt represents an ad-
vancement over the classical Blalock-Taussig (BT) shunt
introduced in 1944. The mBTT is utilized to palliate spe-
cific cyanotic congenital heart lesions as a systemic-to-
pulmonary shunt” (ALAHMADI et al. 2024).

5 Vgl. EUROPAISCHES PARLAMENT: Auf einen Blick. Ple-
num - Januar I 2019; zum Gender-Bias vgl. LLORENS et
al. 2021.

Abbildungsverzeichnis

Abb. 1 Fotografie von Sy Friedman 1947. Image courtesy of
the Chesney Archives of Johns Hopkins Medicine, Nursing,
and Public Health.
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Neither G nor Spot

Eponyms on the Female Anatomy as a Topic of Gender History and Feminist Art

ANNA VON VILLIEZ & CHRISTINE ACHTERMANN-JONES

Abstract Eponyms have a long tradition in medicine. Eponyms for diseases such as ‘Alzheimer's’ and ‘Asperger's
syndrome’ are already part of everyday language, and eponyms for anatomy, such as ‘Achilles' tendon’ or ‘G-spot’, are
found beyond the language of medical science. The heyday of eponyms was in the last third of the 19th century. This
coincided with the period of medical professionalization. Eponyms are artifacts of a male-dominated science that
also traces a patriarchal as well as a colonial-racist scientific history. While contemporary discussions on eponyms
forfemale anatomy exist within the anatomical community, they have received limited attention in the realms of sci-
entific history, gender history, and cultural anthropology. The aim of the paper is to provide insights that stimulate
furtherresearch onthesubjectand highlight pertinent questions. This essay addresses the issue from two perspec-
tives: a historicaland an artistic one. Anna von Villiez places the topic in the context of medical history and feminist
debates. Christine Achtermann-Jones introduces her art project “Who the fuck is James Douglas”, delving into the

motivations and the art-historical context in which the work was created and can be interpreted.

Keywords eponyms - anatomical nomenclature - female anatomy - history of medicine - art - feminism

Many women still haven'’t found a word that feels
right and just shamefully call it ‘down there’.! Ac-
ademic anatomy on the other hand is not short
for words when it comes to female anatomy. A re-
cent study found a total of 486 terms used in an-
atomical science and its publications describing
the various parts of the vulva and the pelvis (HILL
et al. 2021). While many women to this day have
not found a name for the body parts that make
them unique, in anatomical science their bodies
have for centuries represented well-mapped ter-
ritories, researched, and named almost exclu-
sively by men, even named after men. This is the
case with eponyms, terms that honor a research-
er for the discovery of an anatomical structure.
The best-known example of a female anatomy ep-
onym is the ‘G-spot’. When googling the term, you
get a staggering 3,120,000,000 hits, almost twice
as many as for the search term ‘penis’.? However,
despite the enormous publicity and obvious pub-
licinterest in the matter, hardly anyone can name
what the ‘G’ in the term stands for. It is named af-
ter the German doctor ERNST GRAFENBERG who
described the erogenous zone, which was lat-
er named the ‘Griafenberg zone’ in his honor, in

an essay in 1950. However, it is now known that
knowledge of the ‘Griafenberg zone’ existed in an-
cient Indian sexology as early as the 4th century
AD, for example in the Kamasutra (SYED 1999).
The Dutch anatomist Regnier de Graaf also de-
scribed it as early as 1672, around 280 years be-
fore GRAFENBERG (DAVID et al. 2005: A 2854).
ERNST GRAFENBERG was therefore by no means
the ‘discoverer’ of this area of the female body. Al-
though the zone is well documented today, there
is still hardly any reliable knowledge that women
can adhere to. Itis disputed whetheritis a ‘spot’ or
rather a zone (MOLLAIOLI et al. 2021) or not exis-
tent at all. TERENCE HINES describes the zone as
a “gynecological UFO”, “much searched for, much
discussed, but unverified by objective means”
(2001: 362).

Many questions remain unanswered about a
part of the body that, vital to female sexuality
and well-being, is therefore often searched on-
line. How would our understanding of the fe-
male orgasm change if there were a different
name for the ‘G-spot’> How can women achieve
self-empowerment over their bodies through art?
Under what conditions does this knowledge of
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the female body arise? While ERNST GRAFEN-
BERG earned merit for his early research into
female sexuality, any ethics committee from to-
day’s perspective would not approve his research
methods, such as the vaginal stimulation of his
patients using fingers. Would women have done
research differently?

These questions got us started as a research
team combining history of medicine and the per-
spective of art. We found no simple answers. The
history of the nomenclature of female anatomy is
complex and cannot be presented in simple polar-
ities such as victim/perpetrator or man/woman.
For example, the aforementioned ERNST GRAFEN-
BERG was himself a victim of the persecution of
Jewish doctors during the Nazi era and was im-
prisoned for almost two years in Berlin. He could
only be saved by a ransom payment from the pi-
oneer of the worldwide birth control movement,
Margaret Sanger (DAVID et al. 2005). GRAFENBERG
was able to flee to the USA, where he researched
and worked until his death. He was a strong advo-
cate of contraceptives and developed, among oth-
er things, the ‘Grifenberg ring’, one of the firstin-
trauterine devices as a method of birth control,
and treated patients at various gynecological cen-
ters. His study from 1950 was an early and remark-
able study on the female orgasm, which he had
to assert against the prevailing research opinion
that the vaginal orgasm did not exist or had some-
thing to do with mental disorders. However, his
research was barely noticed during his lifetime.
It was not until 1981 that the US sex researchers
JOHN D. PERRY and BEVERLY WHIPPLE suggested
that this area be given the name ‘G-Spot’ in mem-
ory of ERNST GRAFENBERG (DAVID et al. 2005: A
2854).

The history of the ‘G-spot’ reveals that anatomy
by no means only produces objective data, but that
knowledge and also the designation of the human
body are determined by social factors such as gen-
der, body, sexual politics, and scientific traditions.
This impact of social factors on the supposed nat-
ural science of anatomy can be traced particular-
ly well in eponyms, which is why they are our fo-
cusin this article and in the art project presented.
The science of anatomy does not simply exist, it
is man-made.

We are focusing on the female reproductive
organs because they are the part in human anat-

omy that is exclusively female territory. Looking
into eponyms of this part of a female body mag-
nified our subject of research: the gender im-
pact in naming body parts. While we want to fo-
cus on female anatomy here, the question could
also be extended to diseases and symptoms that
only affect women.? In addition to eponyms in fe-
male anatomy, male eponyms were also the in-
spiration for a number of pathological names for
diseases and syndromes that only affect females.
Examples include ‘Meigs syndrome’, named after
Joe Vincent Meigs (1892-1963) or ‘Demons-Meigs
syndrome’, which refers to tumors on the ovaries.
What would it change for those affected if the
name of a troublesome disease, which potential-
ly shapes their own fertility, their ‘womanhood,
were not also an echo of a medical world in which
men had all the power to shape things? As LOR-
RAINE CODE (1981) asked in her milestone paper:
“Is the sex of the knower epistemologically sig-
nificant?” With respect to our topic the question
would be: Is the sex of the eponym epistemolog-
ically significant?

In this article, we ask what legacy eponyms rep-
resent for female anatomy from the perspective
of the history of science and from the perspective
of the feminist artist. To this end, we look at cur-
rent internal anatomical debates about terminol-
ogies on female anatomy and ask how eponyms
are discussed here. In doing so, we ask about the
gender-historical dimension of the topic. While
there is a contemporary debate in anatomy about
eponyms for the female anatomy, this has so
far received little attention in the history of sci-
ence, gender history or cultural anthropology. We
would like to provide impetus for further research
into the topic and identify questions. We begin by
introducing the topic by outlining the history of
eponyms, terminology, and names used within
anatomy and female anatomy in the narrower
sense. In a further step, we introduce CHRISTINE
ACHTERMANN-JONES’ art project “Who the fuckis
James Douglas” about eponyms for female body
parts given in honor of men. The art project was a
starting point and impetus for the collaborative re-
search on female eponyms. ACHTERMANN-JONES’
motivation and the art-historical context in which
the work was created is laid out by giving an over-
view on handicraft techniques as a stylistic device
in feminist art.
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Fig. 1 CHRISTINE ACHTERMANN-JONES: G-Zone (named after
ERNST GRAFENBERG, 1881-1957), 2023. Glassbeads and
linen.

Aspects of a gender history of eponyms in
female anatomy

A short history of eponyms in female anatomy

Who decides what things are named in scientif-
ic anatomy? How is the norm set? Eponyms are
part of the anatomical nomenclature, which has
its roots in antiquity like all academic science in
the global North (SAKAI 2007). As a scientific clas-
sification system, it is part of medical epistemolo-
gy (FANGERAU & SCHULZ 2014).

While there is a vast diversity of anatomi-
cal terms, translations and synonyms, there are
binding listings for anatomists. Today, there are
around 8,000 internationally defined names for
anatomical structures recorded in the Termino-
logia Anatomica (TA), a compilation published in
1998 via a group effort of anatomists from the Fed-
erative Committee on Anatomical Terminology, spon-
sored by the International Federation of Associations
of Anatomists (WHITMORE 1999). This is an update
of the first international human terminology list,
Basel Nomina Anatomica (BNA), written in 1895,
which had gone through various iterations until
arriving at the most recent version.

Initially, eponyms were used as placeholders
for phenomena whose exact nature was not yet
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Fig. 2 CHRISTINE ACHTERMANN-JONES: Pouch of Douglas
(named after JAMES DOUGLAS, 1675-1742), 2022. Glassbeads
and linen.

understood, similar to the initial naming in no-
menclature in the animal and plant kingdoms.
However, they developed into a tradition of hon-
oring deserving colleagues, like prizes, busts, por-
traits, and the awarding of honorary doctorates.
Eponyms were often proposed by medical socie-
ties, sometimes by the scientists themselves, and
they were soon recognized as advertising media
for their own brand. At least 15,000 diseases, syn-
dromes and methods in medicine are now named
after people.*

The valid TA set out to significantly reduce
the number of roughly 50,000 synonymous an-
atomical terms and provide a coherent, interna-
tionally accepted system for naming anatomical
structures. It lists English standard terms and
the corresponding Latin terminology as well
as a unique identifier, which is a combination
of a letter and a number. The authoring com-
mittee specifically aimed to weed out eponyms
as standard terminology (MCNULTY et al. 2021).
Nevertheless, many eponyms are still used in
textbooks, the dissection room and research
publications. A recent study analyzed the use of
eponyms in academic gynecological publications
(SHROSBREE et al. 2023). Their findings reveal
that eponyms are commonly favored over stand-
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ardized anatomy terminology in publications on
gynecological surgery.

In the stricter sense, an eponym is a word de-
rived from the name of a person, whether real
or fictional. A medical eponym is thus any word
related to medicine, whose name is derived
from a person. Some eponyms refer to fictional
or religious figures. Examples from anatomy are
‘Adam’s apple’ (after the biblical Adam), ‘Achilles
tendon’ (after the hero Achilles from Hellenistic
religion) or ‘hymen’ (named after Hymenaios, a
god of marriage ceremonies). More often, how-
ever, eponyms in medicine and the natural sci-
ences are names of a discovery or invention that
are formed from the surname of one (or more)
person(s) particularly involved in the discovery,
invention or first description, and are intend-
ed to commemorate them. These eponyms as
linguistic monuments are the focus of this arti-
cle. Diseases and syndromes, i.e., pathological
processes, but also anatomical structures can be
named. Well-known examples of the former are
‘Parkinson’s disease’ or ‘Tourette’s syndrome’.
An eponym of anatomical nomenclature known
beyond the medical world is the term ‘Fallopian
tubes’, named after the Italian anatomist Gabri-
ele Falloppio, who described them as early as
the mid-16" century. Later, medical devices or
methods such as the ‘petri dish’ or the ‘Heimlich
maneuver’ were also named in honor of their
developers or inventors. The rise in populari-
ty of eponyms in the anatomical sciences start-
ing in the 17" century was fueled by discoveries
of various anatomical structures and languag-
es (SAKAI 2007). By the 19" century, it had be-
come a race. People worked inventively to coin
an eponym after themselves because they flat-
tered their vanity and were good for their ca-
reers. In their heyday, coining an eponym was
a desirable goal for any self-respecting scientist
to such an extent that the overuse of this meth-
od made it increasingly difficult. The fact that
the naming of a drill or a pair of pliers really
became a matter of honor is shown by the fact
that there were sometimes new developments
that differed only minimally from other devic-
es (TAYLOR 2017). The peak of name attribution
was in the late 19" and early 20™ century, during
the height of the process described as “medical
professionalization” (WOLFF 2018).

In obstetrics and gynecology, eponyms ex-
ist in many domains, including anatomic struc-
tures, surgical instruments, surgical procedures,
incisions, disease states, scoring systems, physi-
cal examination findings, and diagnostic tests. In
this paper, we discuss those referring to anatom-
ical nomenclature, hence anatomical structures.
We found the following eponyms: ‘Bartholin’s
gland, ‘Skene’s gland’, ‘pouch of Douglas’, ‘hymen’,
‘Fallopian tube’, ‘space of Retzius’, ‘Miillerian
duct), ‘G-Spot’, ‘Wolffian duct’, ‘Cooper ligaments’,
‘venous plexus of kobelt, ‘Kegel muscles’, and
‘Halban Faszie’ (German). Looking at the micro-
scopic anatomy, we found the ‘Grafian follicle’,
‘Gardnerella vaginalis’, ‘Lactobacillus grassef’,
‘Lactobacillus johnsonii’, and ‘Déderlein Bakter-
ien’ (German). Only one eponym on female anat-
omy is named in honor of a female scientist: The
‘Nitabuch membrane’ refers to the Russian pathol-
ogist Raissa Nitabuch. A total number of eponyms
in female anatomy could not be established in the
realm of this research. A standard work on ep-
onyms in gynecology and obstetrics by THOMAS F.
BASKETT (1996) includes 391 names, but of which
the great majority refer to methods, diseases, in-
struments, or influential people in the field with-
out an eponym.

The use of eponyms in female anatomy under
debate

In the following, we give an overview of the dis-
courses in which the use of eponyms for female
anatomy has been and continues to be discussed,
and show the context and motives of these de-
bates. As we showed above, eponyms are no lon-
ger considered an acceptable part of the official
medical terminology, neither for diseases nor in
anatomical nomenclature. At the same time, they
continue to be used in medical publications and
teaching, and they still hold their place in every-
day language.

To this end, we found a small but very specific
discussion within the medical community. It in-
cludes the recent study by SHROSBREE et al. (2023)
and a handout by HILL et al. (2021). In the cross-
sectional study by SHROSBREE et al., the authors
analyzed eight commonly used anatomical epo-
nyms related to gynecology and their accepted
synonyms in the English 2019 Google corpus, a
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digitized collection of over 5 million books con-
taining over 360 billion words, using the Google
Ngrams Viewer platform (2023). The ratio of
eponym usage to TA term usage was calculated
for each year from 2000 to 2019, a study period
chosen to evaluate recent trends (ibid.). The ob-
jective was to examine the frequency and trends
in usage of gynecologic eponyms such as ‘Skene’s
gland’, ‘Fallopian tube’, or ‘pouch of Douglas’ and
their accepted anatomical synonyms in publish-
ed printed sources. Their findings revealed that
eponyms are commonly favored over standard-
ized anatomy terminology across surgical spe-
cialties. This is a very specific study. What are its
rationales and is there a link to feminist debates
or gender topics? The study refers to the recom-
mended standardized anatomical terminology of
the posterior female pelvis and vulva, compiled
in 2021 by the Society of Gynecologic Surgeons Pelvic
Anatomy Group (SGS-PAG).

Fig. 3 CHRISTINE ACHTERMANN-JONES: Skene’s glands
(named after ALEXANDER SKENE, 1837-1900), 2022. Glass-
beads and linen.

The papers of SHROSBREE et al. (2023) and HILL
et al. (2021) are primarily motivated by a desire
for accuracy in anatomical writing since it affects
both surgical procedures and the treatment of pa-
tients: “Inaccurate use of anatomical terms, par-
ticularly in surgical procedures, can lead to confu-
sion about key steps and ambiguity about surgical
procedures, ultimately affecting patient care and
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safety” (HILL et al. 2021: 169.e1). The Society of Gy-
necologic Surgeons Pelvic Anatomy Group was specif-
ically formed in 2016 to create a standardized list
of terms for female pelvic anatomy and to address
the felt limitations in the TA. HILL et al. state that
the Terminologia Anatomica was created by just a
small number of experts, the process lacked trans-
parency and that it was not detailed enough for
their field. The desire for precise nomenclature
in anatomy, which is formulated here, is not new
and was already the motivation for the 1998 TA.
Eponyms play a central role in this internal med-
ical debate. The compendium now clearly ex-
cludes eponyms, as they were determined to “give
absolutely no anatomical information about the
named structure, and vary considerably between
countries and cultures” (WHITMORE 1999: 51).
Since the 1990s, anatomists have criticized ep-
onyms for being non-scientific and nondescript
and therefore inaccurate and misleading. In addi-
tion to the sheer volume of them in the anatomical
sciences, there are also many variations in spell-
ing and pronunciations of eponyms based on the
language utilized, and single eponyms referring to
multiple structures, resulting in even more con-
fusion. This debate peaked in a series of publica-
tions in 2014 that negotiated their use in anatom-
ical literature (GEST 2014; FARGEN & HOH 2014;
OLRY 2014). A group of researchers has recently
been actively working to ‘de-eponymize’ the an-
atomical field by creating a searchable database
to find the corresponding descriptive term for an
eponymous term (BUTTNER et al. 2020). KYLE FAR-
GEN and BRIAN HOH gave an overview of this in-
ner medical debate (2014). They predicted “alarge
uphill battle going forward” (ibid.: 1140) to those
wishing to see the extinction of eponyms from
medical curricula because “eponyms are deep-
ly engrained in the art and practice of medicine”
(ibid.). The uphill battle they foresee refers to the
leading arguments for a continuation of eponym
use. Eponyms are a built-in historiography of the
profession and are thus a way of providing role
models for those who follow it. It is argued that ep-
onyms show the historicity of anatomical science
and give a face and a history to the dry terminolo-
gy with its technical, often Latin or Greek terms.
For generations of medical students, learning
cryptic eponyms had been one of the hurdles that
had to be overcome, and so eponyms are also asso-
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ciated with nostalgia and an interpersonal dimen-
sion in medical studies (FARGEN & HOH 2014). The
medical historian ANDREAS WINKELMANN (2012)
analyzed the relevance of anatomical eponyms for
medical education by researching 453 anatomical
eponyms and their corresponding English or Lat-
in terms in the Medline database. He argues that
many eponyms are so popular and without a Latin
corresponding term, they should be kept for mere
practicality.

Eponyms have also been used as a hook for bi-
ographical historiographies for specific fields or
topics (KOEHLER et al. 2023; DRAAISMA 2008; BAS-
KETT 1996). Like a QR code, they enable us to open
up awhole story about a fixed term. One argument
to tackle the notion of the ‘history lesson-theory
is the deterioration of meaning over time in ep-
onyms. Medical eponyms are found unnoticed in
everyday language. To what extent are these lin-
guistic remnants still measurable conveyors of
meaning? Who would have thought, for example,
that the verb ‘mesmerizing’ goes back to the Aus-
trian doctor Friedrich Mesmer, who developed a
preliminary form of hypnosis? ‘Parkinson’s’ no
longer needs the addition of ‘disease’ to be un-
derstood, but is there a social awareness of the
namesake? In the case of the aforementioned ‘G-
spot), the eponym is reduced to one enigmatic let-
ter. How much of ERNST GRAFENBERG'S legacy is
transported by that? This would be a topic for a
linguistic study.

Weighing medical accuracy of the terminology
against the historic value of the term has dominat-
ed the debate going on in the medical community.
THOMAS GEST (2014) opts to drop eponyms from
medical terminology with an argument that ep-
onyms in fact defeat the purpose of the honored
scholar:

The history of the science of anatomy is filled with
great people who should be honored and remem-
bered. However, is it an honor to be associated
with obfuscation of the nomenclature of your field
of study, the area of science in which you work-
ed to clarify and enlighten? While it might be ac-
ceptable to name a street after a famous person,
it should be considered a disservice or even dis-
respectful to name an artery, nerve, or other an-
atomical structure after a person whose goal was
to make anatomy more understandable (1141).

Honors and tributes have a long history in aca-
demic medicine and eponyms are part of this tra-
dition. Busts, prizes, and halls of fame are all part
of this and, as the gold standard for a long time,
also the eponym (WOLFF 2018).

While some argue for a total erasure of ep-
onyms, REGIS OLRY argues they should be kept
“like treasures in a museum” (2014: 1147) but not
as part of the nomenclature. The argument for ep-
onyms as a ‘history lesson’ is flawed by the fact
that eponyms seldom actually state the person
who described a phenomenon first. In a radical
take on this discussion, MARGARET A. MCNULTY
(2021) has formulated “The Law of Non-Origi-
nal Malappropriate Eponymous Nomenclature
(NOMEN)” which states that no phenomenon is
named after its discoverer. This debate about false
laurels in eponyms has argued against the use of
eponyms, as they are monuments for undeserving
people. Some research has gone into the architec-
ture of those halls of fame that eponyms can be
(KOEHLER et al. 2023; BABER 2020). The medical
historian EBERHARD WOLFF describes the desig-
nations as a “trade of honor” (2018: 1202) with ref-
erence to French cultural sociologist Pierre Bour-
dieu, who spoke of honors as ‘symbolic capital’.
Eponyms applied to procedures are especially in-
accurate as they are often built on previous prac-
tices and are not ‘discoveries’ in the stricter sense.
The eponym is supposed to honor the discovery.
However, eponyms more often honor the one who
popularized the item rather than the one who first
performed or discovered it (MERTON 1973: 298).
It could be the person who had the best connec-
tions or the person with a louder voice or the more
favorable passport - or the socially higher-rank-
ing gender. It was not Hans Asperger who first de-
scribed the autistic spectrum when he published
about it in 1938. Years earlier, in 1925, a Russian
Jewish child psychiatrist named Grunya Yefimov-
na Sukhareva, who came from Kiev, had described
six boys and five girls who were gifted above aver-
age but did not interact with other children (SHER
& GIBSON 2023). Her publications also appeared
translated in German-language medical journals,
so it can be assumed that Hans Asperger was fa-
miliar with them. Why he did not cite Sukhareva -
awoman, communist and Jew during the Nazi era
- is not known but can be assumed. As such, ep-
onyms are the results of epistemological cultures
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that favored some and overlooked others and they
can be analyzed as such under aspects of gender
history. The study of eponyms in medicine should
therefore be related to a gender history of medi-
cine as a profession and secondly to a gender his-
tory of the epistemological culture in anatomy as
we will elaborate.

Eponyms as a form of (in)visibility

Women were first accepted at German universities
from around 1900 onwards: only then were they
able to carry out their own research and name
it. For centuries, medicine was characterized by
a “male gaze” (BERGER 1972) on the female body
- like in art, as we will talk about later in this pa-
per. Academic medicine offered women little op-
portunities apart from being a patient. If they did
accomplish something in research, they often re-
mained invisible or were made invisible. The term
‘Matilda effect’ was coined by the science historian
MARGARET W. ROSSITER (1993). It is named after
the American women’s rights activist Matilda Jos-
lyn Gage, who in the 19th century was the first to
describe the systematic suppression and denial of
the contribution of women in science, whose work
is often attributed to their male colleagues, which
makes the term an eponym as well. The extremely
unequal distribution of male and female eponyms
was pointed out by a statistical study on the gen-
der distribution among eponyms in medicine by
the physicians JENNY STUART-SMITH, KATHRYN
SCOTT & MICHELLE JOHNSTON, who published a
website on the matter in 2022.5 They found that
130 female scholars had eponyms named after
them, i.e., only 4 % of all eponyms. The three au-
thors created the website to increase the visibility
of the female eponyms.

This effort for more visibility for women and
their achievements taps into related debates
around gender equality in medicine. Until to-
day, the gender impact on the profession is still
immense. While women are the majority among
physicians in some countries and in some special-
ties, discrepancies concerning leading positions
in clinical or academic worlds and publishing po-
sitions or recognition awards are demonstrable:
A study conducted in 2017 revealed a consistent
underrepresentation of women among plenary
speakers, keynote speakers, and invited lecturers
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across various medical specialty conferences be-
tween the years 2015 to 2017 (LARSON et al. 2020).
Women as editors-in-chief in ten leading medical
journals are at a rate of 1:5 employed at the senior
level (PINHO-GOMES et al. 2021). A study on wom-
en in professorships in 16 fields of academic med-
icine in Germany showed that currently only 13
% of positions are held by women (DEUTSCHER
ARZTINNENBUND 2018). Sexism and gender biases
have not been fully overcome in any field of med-
icine with problems such as gaslighting in diag-
nosis or biased research that sets male bodies as
the norm being discussed. Within anatomy, it has
been addressed that male perspectives on female
bodies and their sexuality still prevail (VANSICKLE
et al. 2022), leading to outdated perceptions of fe-
male anatomy and its pathologies (HAYES & TEM-
PLE-SMITH 2021; BROWN 1995).

Language matters

While it has often been pointed out that eponyms
honor too many or the wrong men, the more ex-
istential question of why so few women had a say
in the naming of women’s bodies has not been
raised often. We did not find a radical criticism of
the historic gender imbalance in the production
of science, research, and terminology from within
the anatomical community but we did find a trend
to think about the impact of naming and framing
things. In addition, in other medical fields there
are debates on gender issues and language for ex-
ample around the term ‘abortion’ and what impli-
cations and believes the term itself carries (MA-
LORY 2022; JESUDASON & WEITZ 2015). A new
sensibility to the impact of language in anatomical
writing and teaching is reflected in a special issue
of the Anatomical record, the journal of the Ameri-
can Association of Anatomy. The issue, Evolution of
a Discipline - The Changing Face of Anatomy, ad-
dresses the profession’s history with racism, anti-
semitism, sexism, and ethical issues concerning
human remains. It sets out to formulate ethical
standards for the future including a de-coloni-
zation of the anatomical curriculum (FINN et al.
2022) and a more inclusive terminology for trans,
non-binary (EASTERLING & BYRAM 2022), and
queer people (SMITH 2022) in the nomenclature.
Part of the terminology conveys outdated and
gender-biased concepts of chastity, virginity and
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shame such as with the terms ‘pudendum’ (DRAP-
ER 2021) and ‘Schambein® in the German context
(WINKELMANN & MATTEIS 2022). This has been
picked up in feminist debates. The term hymen
for example, referring to a Greek god of marriage,
has come under debate by the journalists LEAH
KAMINSKY (2018) and RACHEL E. GROSS (2021b).
These debates were taken into the public sphere
by those journalists, among others (see also GROSS
2021a; 2021b; 2023a; 2023b; 2023c¢), and are linked
to the efforts of activists to popularize the term
‘vulva’ as a word free of shame in the context of
feminist debates around body and sex positivity
for women.

At the same time, a very specialized debate
within academic anatomy discusses gynecolog-
ical anatomy and its correct terminology. Is this
influenced by a more progressive understand-
ing of female sexuality? Mostly fought in schol-
arly publications in medical journals, the debate
looks non-political and strictly about science
from the outside. While the term ‘vulva’ has been
popularized lately in the public, in anatomy there
is a very technical debate around both the terms
used and the exact anatomy of the female sexual
organs (ZDILLA 2022a, 2021). Is the clitoris part
of it (ZDILLA 2022b)? How is the ‘G-spot’ anatom-
ically defined (MOLLAIOLI et al. 2021; CHALKER
2002)? How do female anatomy and the female
orgasm interlink and how does that put anat-
omist on the spot in times of an increasing de-
mand for cosmetic surgery in that area (YEUNG
& PAULS 2016)? Is the term ‘pudendum’ really at-
tached to shame and does the term ‘vulva’ have
a vulgar history as a word (KACHLIK 2021)? The
discussion is led with a surprising amount of
passion but does not reflect much on the gender
history of the field and the wider scope of gen-
der politics. We would hope for a more thorough
analysis of this inner-anatomical debate through
the lens of gender studies than we could deliver
in the realm of this paper.

Eponyms as signs of intersectional inequality

An analysis of the current debate on nomencla-
ture within the anatomical science of the female
genital tract has not yet been undertaken within
the feminist history of science. This paper is giv-
ing a first outline of such an undertaking within

which various forms of inequality, some of which
are intersectionally linked, are interconnected.

The larger context in which debates on ana-
tomical terminology are led must consider that
studies on gender biases in anatomical textbooks
have shown that white males are still the norm
in anatomical teaching: illustrations, vocabu-
lary and syntax as well as anatomical educational
texts primarily depict male anatomy as the norm
against which female structures are compared.
This was first established in a study by Susan C.
LAWRENCE & KAE BENDIXEN (1992), but a recent
paper by RHIANNON PARKER, THERESA LARKIN
& JON COCKBURN (2017) still backs those find-
ings. Studies by anatomist SUSAN MORGAN et al.
revealed in 2016 that while both professional anat-
omists and medical students recognize the impor-
tance of gender issues and do not wish to associ-
ate with sexism, most are unaware of the negative
effect of sexism within anatomical nomenclature
(MOXHAM & MORGAN 2017; MORGAN et al. 2016;
MORGAN et al. 2014; MORGAN 2019). Eponyms are
located at the culture/nature threshold. In femi-
nist debates, nature vs. culture debates play arole
when it comes to women’s bodies (DUDEN 2008;
VILLA 2006). Here, a consideration of the anatom-
ical nomenclature and thus the eponyms as a sec-
tion of this could be an interesting conversation.
Men created the supposed nature of women when
it comes to anatomy.

We invite further research to broaden the scope
beyond the global North and Western medicine.
Following concepts by cultural anthropologists
like JANE DURAN (2001) on feminist epistemol-
ogies, interactions between the introduction of
Western anatomical nomenclature and non-West-
ern medical traditions could be explored. Were
there less androcentric terminologies? How is the
naming of diseases and human anatomy negotiat-
ed in other medical cultures?

One other route to take in a global history on
eponyms is the colonial legacy of anatomy. During
the 19" century, the medical profession in Europe
and US-America professionalized into an aca-
demically trained class that gained huge self-con-
fidence, also due to new breakthroughs in science
since around 1850. Their role in an increasingly
medically controllable society grew. This was ac-
companied by exclusion from groups that were
perceived as competitive such as alternative prac-
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titioners, or female-dominated professions such
as midwives (HUERKAMP 1980). This rise of so-
called ‘gods in white’ came with a strong sense of
status and coincided with a time when, in short,
the white man made the world his subject in the
heyday of colonialism. A new enthusiasm in natu-
ral science was taken abroad by sorting, mapping,
naming all parts of the world from mountaintops
to microscopic structures (DASTON & GALISON
2007). The ‘Congo Conference’ in Berlin took place
from 1884 to 1888, i.e., in the decade when more
eponyms were claimed than ever before or after in
medicine.” The tradition in anatomy that led to an
excess in the creation of eponyms in the late 19
century should be contextualized with the colo-
nial history of science.

Cancel eponyms?

There is one debate within anatomy where the
question of erasure for ethical reasons rather
than technical reasons has come up: the debate
on eponyms named after Nazi doctors. An over-
view of the discussion can be found in the Lancet
Reports on Medicine Nazism and the Holocaust
(CZECH et al. 2023: 1897, 1910-1911), however, a
well-known example is the eponym ‘Morbus Reit-
er’ also known as ‘reactive arthritis’, named after
Hans Reiter. Reiter, a central figure in the Nazi’s
perversion of medicine, forced sterilizations and
carried out medical experiments with a typhus
vaccination in the Buchenwald concentration
camp that resulted in 200 deaths. There are many
more examples (HILDEBRANDT 2016: 282-285).
So far, there is no unanimous opinion among
anatomists, medical historians and medical eth-
icists on how to deal with eponyms that have a
connection to the Nazi era: while there is agree-
ment that eponyms referring to those who were
persecuted by the Nazi regime should be remem-
bered and even strengthened, many believe that
use of terms named after perpetrators should be
dropped. Others have argued that abandoning
the eponymous use of the names of Nazi perpe-
trators would amount to an erasing or denial of
Nazi medical crimes and could diminish remem-
brance of the origins of such knowledge. Chang-
ing the names of these conditions could also re-
sult in the loss of an opportunity for teaching
about the history of medicine (CZECH et al. 2023).
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Ethical concerns with male eponyms for fe-
male parts of the body have not much been raised.
Should there be a conversation about how the
name-givers treated their female patients, how
they conducted their research and what views
they held on to gender politics like reproductive
rights, sexuality, and women'’s right to vote for ex-
ample? In the case of one of the pioneers of gy-
necology, J. Marion Sims, an ethical debate arose
around the use of the eponym ‘Sims’ vaginal spec-
ulum’ as he operated and experimented on en-
slaved Black women in order to find a method to
treat vaginal fistulas (OJANUGA 1993). The conver-
sation on the memorialization politics around ep-
onyms is not finished.

The art project “Who the fuck is James Doug-
las”

The art project “Who the fuck is James Doug-
las” was conceived in the wake of the fall of Roe
v. Wade in the United States. The title refers to
the English anatomist, surgeon, and obstetri-
cian James Douglas (1675-1742), known for his
research on the peritoneum (KOUTSOUFLIANIO-
TIS et al. 2019). One of his eponyms is the ‘pouch
of Douglas’, the deepest recess of the peritone-
um in the female body while the corresponding
structure in the male body has always had a Latin
term: excavatio rectovesicalis. The question arose:
Who is James Douglas? And why is he only repre-
sented in the female anatomy?

In July 2022, the United States Supreme Court’s
decision in Dobbs v. Jackson Women’s Health Or-
ganization overturned the federal protected right
to abortion based on its 1973 decision Roe v. Wade
(BERG & WOODS 2023). As a result, the court grant-
ed each individual state decision power over abor-
tion regulations, transferring the regulation of
abortions to the state level. The majority decision
of the Supreme Court came from four men and one
woman. The consequences are affecting women of
all ages concerning reproductive autonomy and ac-
cess to medical care in the United States. The de-
cision has far-reaching consequences for women
in social determinants of health as well as medical
practitioners. Obstetrics and gynecology training
programs in affected states had to adopt and devel-
op new protocols for the care of patients, balancing
the required aspects of the training while staying



106

ANNAVON VILLIEZ & CHRISTINE ACHTERMANN-JONES

within the legal limits of the individual state (KLIN-
GENSMITH et al. 2023: 407-410).

For women, the consequences include inade-
quate pregnancy loss treatment, unwanted preg-
nancies, time, and monetary commitment for
travel to obtain an abortion, and possibly legal
persecution. Without the right to take partin shap-
ing policies, which affect those with reproductive
organs, the question “Who the fuck is James Doug-
las” arose because of the historic lack of participa-
tion. By naming anatomical structures after men
anarrative is constructed that overlooks woman’s
contribution and experience. The art project con-
siders issues of representation, participation, and
visibility in body politics in the historic setting,
and the effect it has today. Decisions of naming
and decisions of access are issues where affected
women had no part in shaping the outcome. The
art project was motivated by anger over paternal-
istic traditions in public health structures and the
lack of women’s agency over bodily autonomy. It
illustrates further, how historical decisions con-
tinue to affect women’s lives today.

Fig. 4 CHRISTINE ACHTERMANN-JONES: Bartholonin’s glands
(named after CASPER BARTHOLIN THE YOUNGER 1655-1738),
2023. Glassbeads and linen.

Eponyms were created to set a monument for the
one sex that participated in the eponym-naming
game. The influence and authority of biomedical
science in the practice of naming eponyms gave
the medical community a certain power to shape

and define the social reality of the female body.
From the artist’s point of view, the erection of such
commemoration leaves a bitter aftertaste due to
its connotation to female objectification and its as-
sociation with ownership. James Douglas, in es-
sence, put his flag on female anatomic structures
and gives the history of the female anatomy po-
litical relevance today. The art project explores
the theme of eponyms related to female anatomy,
presenting visual representations of anatomical
structures named after male alleged ‘discoverers’.
The use of bead embroidery toys with a technique
associated with femininity and challenges inclu-
sion in the realm of fine arts.

The technique of bead embroidery in the context
of the art project

The medium of bead embroidery for the art proj-
ect was deliberately chosen because of the prox-
imity to traditional techniques associated with
women in the domestic sphere. By sewing indi-
vidual beads to create an image of an anatomical
structure in the female body named by a man, a
connection is made to the invisibility of women’s
labor and the conceptualization of eponyms. The
visual representation using embroidery hoops
and antique linen with doilies plays with the or-
namental aspect of the female experience as the
homemaker, the limited possibilities for creative
output in craft, and the association with low art.
Moreover, understanding needlework in a new
context - the repetitive stabbing - serves as a cat-
alyst for anger and aggression.

During the peak of eponym-naming, female
handwork symbolized domesticity as an idealized
image of European bourgeoisie. Women’s role in
society was limited to modesty and finding fulfill-
ment in housework and family. This association
of women’s hands being occupied with creating
something beautiful, pleasing, and useful, while
being passive and confined to the home, persist-
ed (EHRMANN-KOPKE 2010: 14). As the designated
“natural homemaker” (EDWARDS 2006: 13), wom-
en were generally producing domestic craft. It was
ingrained in girls’ lives by female relatives as well
as reinforced in formal education. Young women
were expected to produce domestic craft as the
main occupation during their wait before mar-
riage (EHRMANN-KOPKE 2010: 11). The psychologist
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ROZSIKA PARKER (1984: 2) points out that embroi-
dery evokes a picture of chastity and virginity. She
further wrote in her book “The Subversive Stitch:
Embroidery and the Making of the Feminine”:

The role of embroidery in creating an appearance
of femininity and nobility could not be more clear-
ly exhibited. Embroidery combined the humili-
ty of needlework with rich stitchery. It connoted
opulence and obedience. It ensured that women
spent long hours at home, retired in private (73).

The traditional art techniques employed by wom-
en, such as textile materials, quilting, needle-
point, and embroidery, were not awarded the sta-
tus of fine art. In comparison to the traditionally
male-dominated art forms such as painting and
sculpture, traditionally female associated tech-
niques such as embroidery were assigned “less-
er intellectual involvement” (MICHNA 2020: 181),
conceding women only “the capacity for simple
thought” (EDWARDS 2006: 12). The hierarchical
distinction that elevated fine art/high art (male)
before craft/low art (female) has been shaped by
gender (LIPPARD 1984: 98). The art/craft division
assigned superiority to art created with brush and
paint and insignificance to needle and thread. By
taking a closer look, it becomes apparent that the
underlying cause for this distinction does not lie
in the skill or technique but rather in the question
of who created the piece and where. The distinc-
tion between the low art created by women in the
home and the high art executed publicly and often
by men, lies in the gender of their creators (PARK-
ER 1984: 5). The result of this dichotomy sets the
tone to what will constitute as valuable art in the
years to come. Rather than recognizing for exam-
ple an embroidered picture as a distinct yet equal
art form to a painting, embroidery was degraded
to decorative craft.

The art and craft divide based on gender be-
came increasingly difficult to uphold when more
women entered the artworld: is a woman who
paints a ‘fine artist’, buta woman who embroiders
a ‘craftsperson’?
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Fig. 5 CHRISTINE ACHTERMANN-JONES: Graafian follicle
(named after REINIER DE GRAAF, 1641-1673), 2022. Glass-
beads and linen.

The feminist art movement and the use of
traditional female associated techniques

In the second wave feminist art movement of the
1960s and 1970s, female artists sought out to be
part of the professional art world and to decon-
struct the male dominance in this field. Rooted in
the historical understanding of gender norms and
new feminist ideas about patriarchy and labor di-
vision, the female artist transported the feminist
struggle for - mostly white - women’s rights into
their arts. They challenged established definitions
of innate differences between the sexes and fos-
tered a new approach to representing femininity
(PARKER 1984: 3). Central to their demands were
the right for participation, the elevation of female
techniques and access to galleries and museums
(FOWLER 2015: 13).

Another aspect of the lack of participation is
the role women had played in the arts, which is
the role of the object. Similar to medical histo-
ry, in art history the women were looked at. The
concept of the “male gaze” was first described by
JOHN BERGER in 1972 as he analyzed art history.
He wrote:
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Men act and women appear. Men look at wom-
en. Women watch themselves being looked at.
This determines not only most relations between
men and women but also the relation of women
to themselves. The surveyor of woman in herself
is male: the surveyed is female. Thus, she turns
herself into an object of vision: a sight (BERGER
1972: 47).

Some women of the feminist art movement used
their bodies intentionally, challenging the male
gaze and passivity. The explicit use emphasized
the body and liberated it from patriarchal expec-
tation, thus earning agency, often in performance
art.* “Manipulating the body itself as mise en scene,
such [feminist] artists make their own bodies ex-
plicit as the stage, canvas, or screen across which
social agendas of privilege and disprivilege have
been manipulated” (SCHNEIDER 1997: 20). Some
women of the feminist art movement used tradi-
tionally female-associated techniques and mate-
rials as an expression for the female experience.
Previously, techniques like embroidery, sewing,
use of textile and even pastel colors and deli-
cate lines were avoided because the female artist
“could not afford to be called ‘feminine artists’, the
implication of inferiority having been all too pre-
cisely learned from experience” (LIPPARD 1976:
57). The feminist art movement changed that, and
women began “proudly untying the apron strings
-and, in some cases, keeping the apron on, flaunt-
ingit, turning it into art” (ibid.). Using the domes-
tic methods such as quilting embroidery intent-
ly as well as employing female attributed objects
gave the feminist art a political character (see:
“Semiotics of the kitchen” by MARTHA ROSLER
and “Womanhouse” by JUDY CHICAGO & MIRIAM
SCHAPIRO). The feminist art movement was loud
and laid the unequal treatment bare “because its
purpose was to change existing artistic practices
which excluded women and to call attention to is-
sues related to women’s experiences” (MICHNA
2020: 168).

The use of the ‘low art’ materials evolved as the
traditional female-associated techniques left the
anonymity of the private realm and came into the
public eye. “Gradually, knitting, weaving, embroi-
dery, and quilting entered the public sphere and
made significant social and political statements”
(ibid: 181). By challenging the binaries and blur-
ring categories, female artists deconstructed ex-

isting interpretations of what constituted fine
art and argued for inclusivity of materials, which
paved the way for traditionally female associat-
ed techniques in the arts (SHINER 2012: 241). For
some artists, the overlapping of categories among
disciplines became the trademark of their art.

Embroidery and textiles are still used in con-
temporary feminist art. The artist SARAH NAQVI
uses stitching and beads to destigmatize menstru-
ation,” KATRINA MAJKUT depicts in her series “in
control” medical and wellness products geared to
female reproductive organs'® and SALLY HEWETT
deals with the female body after surgery."* CHRIS-
TINE ACHTERMANN-JONES’ art project “Who the
fuck is James Douglas” focuses on the impact of
the historic naming practice in medicine and ap-
proaches eponyms with a contemporary female
gaze.
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Fig. 6 CHRISTINE ACHTERMANN-JONES: Gartner duct (named
after TRESCHOW GARTNER, 1785-1827) and Miillerian duct
(named after Johannes Peter Miiller, 1801-1858), 2023.
Glassbeads and linen.

Conclusion

This interdisciplinary paper explores both as-
pects of gender in the history of eponyms in fe-
male anatomy as well as artistic ways of dealing
with those eponyms from the perspective of the
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feminist artist. We show how the evolution of the
anatomical nomenclature for women’s anatomy
was heavily influenced by an epistemological cul-
ture that only let women sit in the patient’s chair
or as models for artists for centuries. Our study
calls for further research into the gender histo-
ry of anatomical nomenclature and eponyms: We
propose broadening the research beyond the glob-
al North, exploring interactions between Western
and non-Western medical traditions, and examin-
ing the colonial legacy of anatomy. When it comes
to ways of dealing with the ambivalent legacy, ep-
onyms for the most intimate parts of female bod-
ies raise questions on agency and participation
in the production of science. Female anatomy is
about sexuality, reproduction, feelings, and identi-
ty. What we call these very private parts of a wom-
an matters. Consequently, the art project “Who
the fuck is James Douglas” will continue and come
to a closure with a renaming exhibition. From the
medical world, we found a pioneer in renaming a
contested eponym: Kameelah Phillips, an obstetri-
cian-gynecologist at Calla Women’s Health in New
York City, decided not to use the aforementioned
eponym ‘Sim’s speculum’ anymore in her operat-
ing room and calls it ‘Lucy’ instead after one of
the slaves James Marion Sims had conducted his
research on.”? Phillips has been calling the device
the new name for over a decade, but occasionally
she needs to tell a new staff member what ‘Lucy’
refers to, and a history lesson usually follows. “It’s
an opportunity for education and enlightenment,”
she says. Our paper aims to expand that history
lesson in order to enhance understanding of the
female body as a territory mapped in the past
within a medical culture, which gave them very
little opportunity to shape that map.

Notes

1 We would like to thank Helene Gaudet for the help
with the French translation of the abstract and Freder-
ick Wright Jones for the thorough proof reading of the
paper.

2 Lastaccessed on 26.01.2024.

3 The authors wish to acknowledge the difference
between sex and gender. We understand that there

are many humans with female sexual organs, who do
not identify as women. In this article, we are taking a
closer look at the history of female anatomy as well as
social norms surrounding gender. Biological differ-
ences need to be talked about in the context of societal
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Undoing Threads of Knowledge

Exploring Power, Activism, and Undone Science in Medical Teaching

AWA NAGHIPOUR & LUCIA MAIR

Abstract In medical training, students are often presented with an image of scientific knowledge as an inherently
neutral, benevolent catalyst for societal progress and understanding. Yet, growing evidence shows the uneven dis-
tribution of research interest, prioritization, and funding, resulting in gaps of ‘undone science’ (FRICKEL et al. 2010). As
aresult, knowledge about bodies who are not male, cis, white, and abled is lacking, and medical care suffers. In this
text, we reflect on our experience working with ‘undone science’ as an analytical framework with which to fill concep-
tualgapsin contemporary medical education, based on ajoint teaching project at the Medical University of Vienna.
Centering on three examples of ‘undone science’ - endometriosis, myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syn-
drome (ME/CFS) and ‘male’ contraception - we conducted interviews with eight health activists in four countries.
In this article, we discuss how bringing these voices into the classroom gave medical students an understanding of
long historical continuities of health-related struggles and emphasized the socio-political responsibility of health-
care. We ultimately argue for the pedagogical potential of ‘undone science’ in medical teaching to encourage a crit-
ical analysis of knowledge construction surrounding health and illness, and a conscious shift in future healthcare
workers from passive to vocal actors.

Keywords health activism - medical education - endometriosis - ME/CSF - reproductive health

We need seminars, we need training, we need discus-
sions, we need more people who do it, in the end, it
takes a whole network of open libraries and
exchange of knowledge ...

Beat, a 59-year-old therapist from Zurich, furrows
his brows. It is mid-October 2023, and he is speak-
ing from a large screen in a seminar room, in front
of twenty-four medical students. The room is qui-
et as we listen to Beat telling of his early twenties,
when he became involved in leftist activist groups
in Switzerland. After a while, frustrated with male
members’ lack of “anti-patriarchal engagement”
in light of the uneven burden of contraception,
a small and committed group formed who later
invented an experimental method for temporary
at-home ‘male’ sterilization: the “Zurich testicle
bathers” (Ziircher Hodenbader-Gruppe), he ex-
plains, to our students’ fascination.

We are holding a course titled “Undone Sci-
ence - Power(lessness) in Scientific Research”
(Die (Ohn)macht in der Wissenschaft) as part of
the fourth-year public health block at the Medical

University of Vienna. ‘Undone science’, the core
concept our seminar is named after, is rooted in
Science and Technology Studies (STS) and Social
Movement Studies, and describes research areas
“identified by social movements and other civil
society organizations as having potentially broad
social benefit that are left unfunded, incomplete,
or generally ignored” (FRICKEL et al. 2010: 445).
Via discussion of three cases of ‘undone science’
- endometriosis, myalgic encephalomyelitis/
chronic fatigue syndrome (ME/CFS) and ‘male’
contraception - and their related activist move-
ments in Austria, Germany, France and Switzer-
land we wanted to introduce students to ways of
thinking about the politics of medicine, science,
and technoscientific innovation they had not
yet encountered in their medical training. Even
more so, we hoped to create a moment of criti-
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cal self-reflection, humility, and a sense of how
‘undone science’ can be brought to bear on their
own role and social responsibility as future phy-
sicians.

The class, however, unfolded in multiple lay-
ers, stirring up personal questions and discus-
sions among us as healthcare professionals, and
with our students as future ones:

Is the healthcare system beyond salvaging?

Can any system be changed from within, and if so:
how?

How do we realize that the knowledge so often
presented as undebatable is deeply rooted in selection
and bias?

When and how do we acknowledge that we are not
only bystanders in medicine, but that we are active
and agile, able to shape and mold?

Are all the ‘good ones’ leaving clinical care?

Can medicine change to make them stay?

In this text, we reflect on ‘undone science’ as an
analytical framework with which to fill concep-
tual gaps in our students’ medical education; and
as a way to tend to fissures in a fraught medical
system. We ultimately argue for the pedagogical
potential of ‘undone science’ in medical teaching
to encourage a critical analysis of knowledge con-
struction surrounding health and illness, and a
conscious shift in future healthcare workers from
passive to vocal actors.

The socio-political responsibility of healthcare

We came into this teaching project as two former
medical students, now physician-researchers.
Planning our seminar, our underlying aim was
to create a teaching format which we felt lacking
during our own medical training: accessible, crit-
ical, stimulating, political. Medicine is not sole-
ly a life science, nor only effective in the realm
of medical disciplines. It is at the center of soci-
ety, and shapes worlds and realities of people in
their most vulnerable moments in life. Working in
healthcare, and shaping it from within, therefore
holds a socio-political responsibility that is well-
known in the social studies of health and healing,

but far too often neglected and left unmentioned
in medical curricula.

We wanted to attend to this aspect concretely,
but also de-center our own voices and make room
for others. This was to break with usual epistemo-
logical hierarchies in medicine, as a social con-
text where authority over knowledge tends to lie
with doctors over patients. At the heart of our
course were interviews with eight health activ-
ists from Germany, Austria, France, and Switzer-
land: Michelle and Ines from the Endometriosis
Association Germany and Austria, respectively;
Johannes and Laura from the Austrian Society for
ME/CFS; and Belette, Félix, Pierre and Beat, all
part of ‘male’} thermal contraception initiatives
in France and Switzerland. Following SUSI GEIGER
(2021: 2), we understand health activism as “politi-
cal and pragmatic action aimed at criticizing and/
or achieving change in the status quo of research,
practice, and market structures in the healthcare
domain”, and chose interview partners who fell
under this definition. Her definition aligns with
what DAVID HESS (2022; 2015: 12f.) describes as
the “social movement pole” on the continuum of
health advocacy, as opposed to the work of mere
“interest groups” who do not fundamentally try to
challenge common assumptions about causes and
treatment of diseases, and do not touch the status
quo of ‘undone science’.

We wanted to know: when, how and why did
our interlocutor’s role shift from patient to activ-
ist, and did they view themselves and their work
as activist at all> What does this work consist
of? What hindered or helped it, and which part
did medical professionals play? All interviews
were conducted over the summer of 2023, lasted
around an hour, and were recorded, transcribed
and edited for length.

All eight interlocutors were engaged with ques-
tions and afflictions which neither of us had heard
much about in medical school ourselves, if at all,
and we assumed the same for our students. This
turned out to be the case. Endometriosis, a chron-
ic gynecological condition, is estimated to affect
10 % of women,? or 178 million women globally
(HUDSON 2022: 21), yet its aetiology remains un-
clear and treatment options sparse, in part due to
limited political interest and lacking funding for
endometriosis research worldwide. Similarly, ME/
CFS is marked by severe debilitating fatigue not
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helped by rest, which is medically only partially
explained to date. It affects women approximately
1,5-2 times more often than men3 (LIM et al. 2020:
4) and is considered a contested and blurry diag-
nosis, an “illness you have to fight to get”, to quote
JOSEPH DUMIT (2006: 578). Lastly, ‘male’ contra-
ception configures an intriguing paradox. It epit-
omizes the dissonance in the gendered burden
of responsibility within the context of reproduc-
tive health, whilst simultaneously broaching the
issue of lacking options for ‘male’ contraceptive
autonomy. Non-hormonal ‘male’ contraception,
too, is an underfunded and scarcely researched
field, despite its considerable potential in terms
of cost-effectiveness and mitigation of side effects
compared to hormonal contraception for people
with uteri (AMORY et al. 2016: 1306f.).

These three examples illustrate the enduring
influence of sex/gender bias, and the persistent
androcentric skew in medical scientific knowl-
edge, which manifests in a lack of research inter-
est, prioritization, and funding for some questions
over others. Over time, this has created a resilient,
normative knowledge base, purportedly framed
and taught in medical school as neutral. Yet this
knowledge base inherently standardizes a spe-
cific body type - male, cis, white, and abled - as
its point of reference, and ultimately restricts un-
derstanding of bodies beyond this assumed norm.
Bodies outside of this norm exist in the gaps of ‘un-
done science’. This has profound implications in
research, in medical practice and in patient expe-
rience, underscoring the importance of critically
analyzing these underlying mechanisms and ad-
dressing them in medical curricula.

“Are we in 1980 or are we in 2023?”

To illustrate these connections, we first presented
each of the three cases in a structure and language
familiar to the students - epidemiology, clinical
presentation, treatment options - before showing
interview excerpts.

In the interviews, personal, often intimate sto-
ries and experiences were shared alongside hopes
and frustrations in healthcare systems of all four
countries. The students listened attentively, and
with curiosity. From the first moments, we no-
ticed the atmosphere was different. Students can
tell when lecturers stand in front of them and talk
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passionately about topics they identify as press-
ing and relevant. We could tell. More importantly,
this time it was not only us, but eight other voic-
es present in the room who addressed the group
with urgency:

To be honest, I don’t know, sometimes I think
nothing has happened. If I had fallen asleep yes-
terday, woken up after forty years and someone
had said to me, ‘male’ contraception [orig.: Zeu-
gungsverhiitung], where do we stand, I would have
said: are we in 1980 or are we in 2023? Nothing has
happened! And the fears are the same, the social
situation is the same. (Beat, ‘male’ contraception
activist, Switzerland)

Beat ended his comment on the dire lack of prog-
ress in the field of ‘male’ contraceptives with an
incredulous chuckle over this absurdity. Others,
too, pointed out the tedious, slow trajectories to
action, giving students a sense of long historical
continuities of health-related struggles:

I think especially Belette and I [are lucky], that we
came at a time when there’s interest and there’s
feedback, uh, positive feedback. There’s of course a
lot of backlashes, but there’s also a lot of people who
support [our work]. I don’t know how Pierre [who
hasbeen an activist since the 1970s] did this through
the desert for decades. I have no idea how that’s pos-
sible. (Félix, ‘male’ contraception activist, France)

Even if, as I mentioned, we’ve accomplished some
successes, it is still quite a struggle. Especially get-
ting from [the point of] exchanging information,
and explaining requirements and needs, to the
point where something actually happens, where
something is put into action. (Michelle, endome-
triosis activist, Germany)

Interdisciplinary cooperation was described as
prerequisite for this work:

Working together with different institutions with-
in hospitals, with medical staff, is really import-
ant to us, because I believe that only cooperation
between everyone - those affected, the support
groups, specialists, scientists, doctors - can keep
pushing this topic forward in the long run. (Ines,
endometriosis activist, Austria)

Importantly, all interlocutors hinted at specific
ideas for a potential professional role of our stu-
dents in the future:
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I cannot say that the industry or the govern-
ment has a place in [male contraception] because
they’re not helping yet, but it still relies on the ac-
tivists [orig.: militants], and the doctors that are in-
volved. It takes for doctors [...] to really go into a
more political perspective of their job as a doctor,
to really go into this type of topic. (Félix, ‘male’
contraception activist, France)

There are doctors who have been supporting the
self-help groups really quite immensely from the
beginning, and without this support, I think we
would not exist in this form right now. (Ines, en-
dometriosis activist, Austria)

I'think something has to happen with the students
... that this thing, this knowledge, is demanded
[...]. You have to collect it, but you also have to de-
mand it, in the sense of: yes, we want this, we need
this. (Beat, ‘male’ contraception activist, Switzer-
land)

After each interview finished, we asked the stu-
dents to share their thoughts in small rounds, be-
fore opening up to a bigger group discussion. Stu-
dents were moved and genuinely curious about all
three topics and narratives. Having seen faces and
heard stories to connect with made decades-long
histories of vocal, persistent health activism tan-
gible.

After the last interview, the questions started.
How is activism different when energy is a scarce
resource, as it is for ME/CSF activists? In which
ways do humor and playfulness help in keeping
‘male’ contraception activists going? How is it
possible that there is still so little knowledge on
where endometriosis comes from? Overarching
themes were identified between the three cases,
and more funding for research, more political in-
volvement, more acknowledgement, and public
awareness were distinguished as key demands.
The importance of listening carefully and valu-
ing knowledge from all spheres of society grad-
ually crystallized.

Eventually, reflections shifted from the nar-
ratives of others to a look inwards. Some asked
where to even start taking action, especially when
it feels, as someone shared, like power lies not
with them but elsewhere, somewhere ‘up there’
with ‘those at the top’. Slowly the group arrived at
the question: what can we do about that?

Becoming activist(s)

The shift from healthcare worker to advocate and
for some, to health activist is a gradual process. It
is perpetually encountering social injustice, and
then finding and holding onto an idea of the best
leverage for change. Letting the realization sink
in: I can be a change agent. As part of a group,
as part of political movements, as part of policy-
making, as part of the next discussion in class,
and as an active member of one’s field. Especially
with the privileges of being in a position to study
medicine. For many, advocacy and health activ-
ism can serve as a potent way to grapple with the
backbreaking and overwhelming sense of power-
lessness when confronted with injustice, in a sys-
tem that is supposed to help and heal but at times
harms instead. Medicine is a system very success-
fulin providing barriers, pain and discriminatory
practice on all levels, beginning from how knowl-
edge is produced and taught, up until quality of
care in actual clinical practice.

How do activists become activist(s)? When pos-
ing these questions to our interviewees, their own
transition was often rooted in having to navigate
and confront a frustrating reality that caught them
off guard.

The reason is simply sheer necessity. [...] There is
[...] this paradox that these are people who already
barely have any energy, and yet they still are the
ones who strive to somehow be seen and heard.
[...] In order for us to reach a point where we can
demand improvement, we must first clear away
so many prejudices. Whether it’s in small interac-
tions within the family, during a single visit to a
doctor, or on a larger, socio-political scale. (Laura,
ME/CFS activist, Austria)

Integrating critical thinking and awareness about
structural injustice into the medical curriculum
and reflecting with our students holds opportuni-
ties for them to deliberately face the many incon-
sistencies, unjust continuities and habits which
shape medical knowledge and clinical care. This
has the effect that they do not have to be taken
by surprise when being confronted with it in real
life. Ideally, they would have the chance to reflect
and react when needed, and the tools for taking
action.
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Questioning the story medicine tells about
itself

Not least since the COVID-19 pandemic, nurses and
doctors across Europe are leaving their clinical jobs
in record numbers, and healthcare systems face in-
creasingly high rates of burnout among healthcare
workers (WHO 2022). The reasons are undoubt-
edly complex. But among friends and colleagues,
we observe an increasing sense and awareness of
structural injustice in medicine among healthcare
staff playing an important role - especially among
younger medical professionals - without space to
reflect and channel one’s affective response to it
and navigate one’s own role in it. The growing
number of critical health activist groups and in-
itiatives formed in Germany and Austria in the
last 5 to 10 years supports our observation. Med-
ical students are taught all throughout medical
school and clinical training that they, by default,
are a part of not only an intellectually superior,
but a morally virtuous profession, and that they
and their colleagues care for others. In the first
clinical years, disillusionment and demoralization
often set in.

Being overtaken by injustice, be it everyday dis-
criminatory language or medical knowledge deeply
rooted in androcentrism, can be numbing. Under-
standing dimensions of oppression within a system
that is supposed to first and foremost care equal-
ly for all, can be suffocating. Finding the words to
describe these phenomena, finding engaged col-
leagues to talk to, who have mobilized their ener-
gy to resist and foster change, is where power be-
gins to shift.

Critical appraisal and discussion of the role
of power in knowledge creation should be an
inherent part of all life sciences. It would fos-
ter an understanding that knowledge does not
develop in a vacuum but within a humanly pre-
defined, patchy system in no way immune to,
but rather heavily influenced by power imbal-
ances, political interests, and patriarchal log-
ic. The centrality of social movements and civ-
il society to identify areas as “worthy of more
research” (FRICKEL et al. 2010) is a core tenet
of ‘undone science’. Their growing involvement
in the form of a “public shaping” of knowledge
(HESS 2015: 2) implies a major change in where
students can imagine analytic authority, over

CURARE 47 (2024) 1+2

which forms of knowledge, based on whose ex-
periences. The potential of the concept of ‘un-
done science’ in medical education ultimately
lies within the self-authorization to understand
knowledge selection and production - science
in general - not as an amorphous, finished en-
tity beyond reach, but rather as something to
grapple with, to analyze, criticize and reshape
by setting new - just - standards and priorities.

Notes

1 ‘Male’ in inverted commas, to reflect on using a wide-
ly established, yet insufficient binary category when
talking about contraceptive methods for persons with
testicles.

2 Our use of the term women is based on a body of lit-
erature mostly distinguishing between (cis-)women
and (cis-)men, yet we are well aware of the insufficien-
cy and non-inclusivity of the term, as endometriosis
can affect all people with uteri.

3 Here, too, epidemiological data is generally disaggre-
gated - if at all - by binary sex/gender.
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»Objektiv oder kognitiv weill man es, aber ich hab’s noch nicht so richtig
gefiihlt

Leibwahrnehmungen Erstgebarender - Einfluss und Auswirkungen auf
Liminalitat in der Schwangerschaft

JENNIFER FALTERMEIER

Abstract Erstgebarende durchlaufen im Rahmen von Zeugung, Schwangerschaft und Geburt eine Sta-
tusveranderung: Sie werden zu Eltern/Miittern. In meinem kulturanthropologischen Beitrag widme ich mich eth-
nographisch den Phasen Schwangerschaft und Geburt. Dabeirichte ich meinen Fokus aufden Leib der Schwangeren
beziehungsweise Gebarenden, der sich —im Gegensatz zum Korper - ihrer eigenen Handlungsmacht entzieht (vgl.
Villa 2007: 10). Mit in Betracht ziehe ich dabei auch den in ihnen heranreifenden Leib des jeweiligen Ungeborenen.
Dabeiwird untersucht, welche Einfliisse die leiblichen Verdanderungen im Rahmen der Schwangerschaft auf das Leb-
en der Frauen in Bezug auf sich selbst, ihre Ungeborenen sowie ihr Umfeld haben. Zentral ist, wie diese leiblichen
Prozesse und deren Wahrnehmungen zur Ausbildung und Formung von Liminalitat beitragen. Dabei werden Span-
nungsfelder erkennbar: So benétigten meine Forschungspartnerinnen in den ersten Monaten ihrer Schwanger-
schaften die Hilfe medizinischen Personals, um das jeweilige, noch nicht splirbare Ungeborene erfahrbar zu machen.
Mitvoranschreitender Zeit wurde dieses hingegen zu einem unbekannten, fremden Leben im eigenen Kérper, welch-
es nach und nach auch fiir AuRenstehende erfahrbar wird. Leib und Kérper tragen dabei zu kulturellen Heraus-
forderungen und Konflikten bei, darunter Ver- und Gebote zum Schutz des entstehenden Lebens, eine Reduktion

aufdie Rolle der ,Schwangeren‘ sowie Einschatzungen von als ,gut‘ empfundenen Geburten.

Schlagworter Schwangerschaft - Erstgebédrende - Liminalitat - Leib - Kérpererfahrung - Geburt

Antonia® versucht, mit ihrem Ehemann ein Kind
zu bekommen, doch sie ben6tigen mehrere An-
ldufe, es dauert. Als sie endlich einen positiven
Schwangerschaftstest in Handen halt, ist sie irri-
tiert: Zwar hat sie nun eine objektive Bestitigung,
aber das sich in ihr entwickelnde Ungeborene
kann sie noch nicht erspiiren. Es ist Antonias ers-
te Schwangerschaft. Mit den biologischen Vorgén-
gen Zeugung, Schwangerschaft und Geburt ihres
Kindes geht eine folgenreiche Anderung ihrer so-
zialen und gesellschaftlichen Rolle einher, die zu-
dem groflen Einfluss auf ihre Lebensfiihrung hat:
Von einer Frau ohne Kind wird sie zur Mutter (vgl.
WULF 2008: 117f.; SCHNEIDER & ROST 1999: 19).
Der franzosische Ethnologe ARNOLD VAN GENNEP
beschreibt einen dreigliedrigen Prozess, in dem
solche Statusverdnderungen vonstattengehen.
So erfolgen zunéchst eine Ablgsung aus der alten
Statusgruppe, dann eine Ubergangsphase und
schlieflich eine Eingliederung in die neue Grup-

pe. Dabei werden die Abschnitte von verschie-
denen Ritualen begleitet (vgl. VAN GENNEP 1999
[1909]: 21). VICTOR TURNER widmet sich ebenfalls
aus ethnologischer Fachperspektive spezifisch der
Ubergangsphase und beschreibt diese mit dem
Begriff Liminalitdt als ,Schwellenzustand“ (2000
[1969]: 95). Personen, welche sich in dieser Phase
befinden, sind nach ihm ,betwixt and between”
(1994 [1967]: 7), ,weder das eine noch das andere”
(2000 [1969]: 95). Im Rahmen einer Schwanger-
schaft trifft dies in einem besonderen Mafle auf
Erstgebdrende zu. Wann sehen sie sich oder ihr
kulturelles Umfeld sie als Miitter? Wie die Kultur-
soziologin JULIA BOCKER am Beispiel von Frauen
verdeutlicht, deren Ungeborene frith im Mutter-
leib verstorben sind, kann die Eigen- und Fremd-
wahrnehmung als Mutter sehr stark differieren.
So bezeichnen sich auch Frauen mit sehr frithen
Fehlgeburten teilweise bereits als Miitter, andere
wiederum distanzieren sich von einer solchen Zu-
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schreibung (vgl. BOCKER 2017: 149ff.). Vor allem
die gesellschaftliche Akzeptanz eines Elternsta-
tus ohne Kind stellt sich haufig als schwierig he-
raus. So berichtete zum Beispiel auch die Tages-
schau bereits iiber politische Forderungen nach
einem gesetzlichen Mutterschutz fiir Frauen,
die ihr Kind vor der 24. Schwangerschaftswoche
verloren haben, da ihnen dieser bisher nicht zu-
stlinde (vgl. SEITZ 2023).

Der Ubergang zur Mutterschaft stellt einen Sta-
tuswechsel dar, der mit starken leibkérperlichen
Vorgdngen und Reizen einhergeht. Wie bereits
aus dem Titel des vorliegenden Beitrags hervor-
geht, kann ein Nichtspiiren dieser Empfindun-
gen Auswirkungen auf die Wahrnehmung der
Schwangerschaft als solche haben. Der Blickwin-
kel auf die Formung und Auspragung von Limina-
litat in der Schwangerschaft geht in dieser Studie
von einer leiblichen Perspektive aus. Dabei ver-
wende ich einen von der Sozialwissenschaftlerin
PAULA-IRENE VILLA beschriebenen Leibbegriff,
welchen sie an den Konzepten des Soziologen
HELMUTH PLESSNER anlehnt (vgl. VILLA 2007:
10). VILLA unterscheidet dabei zwischen Leib und
Korper. Sie betrachtet den Leib als ,,das individuel-
le, radikal subjektive Fiihlen, das sich den ande-
ren Menschen als solches nicht mitteilen kann®
(ebd.: 10) und sich unserer Handlungsmacht ent-
zieht. Im analytischen Kontrast dazu sieht sie den
Korper, welchen wir aktiv nutzen und verdndern
konnen (vgl. ebd.). Leibempfindungen stellen al-
lerdings keine rein objektiven biologischen Vor-
gange dar. Thre Wahrnehmung und Einordnung
ist immer auch kulturell und sozial gepragt (vgl.
BOCKER 2017: 142; VILLA 2007: 10) und wird da-
bei ,,auf verschiedene Weise erlebt, interpretiert
und verarbeitet” (NADIG 2011: 43). In diesem Bei-
trag beziehe ich zudem eine nicht wahrnehmbare
Ebene des Leibes mit ein. Beschreibbar wird dies
zum Beispiel an unbekannten Einschrankungen,
welche die Verwirklichung eines Kinderwunsches
erschweren konnen oder anhand des Leibes, der
wissentlich einen Embryo? in sich trégt, obwohl
derselbe noch nicht fiihlbar in Erscheinung tritt.
Im Kontext von Schwangerschaften ist dies ein
wichtiger Bestandteil des , Leib[es], liber den wir
nicht verfiigen” (VILLA 2007: 10). In diesem Sinne
ist auch der rund neun Monate in ihm zu einem
eigenstindig lebensfahigen Menschen heranrei-
fende Leib des Ungeborenen von Bedeutung. Von

Erstgebirenden kann dieser durch Kindsbewe-
gungen erst ab etwa der 20. Schwangerschafts-
woche leiblich geortet werden (vgl. TIEMANN &
SCHAFFLER 2023: 903). Mit zunehmender Evi-
denz vor allem durch Ultraschall und Kindsbewe-
gungen kommt es im Laufe der Schwangerschaft
zum ,Aufbau einer frithen Form von Personalitat
und sozialer Beziehung® (HIRSCHAUER et al. 2014:
20). Ein ,inwéndiger Anderer” (ebd.: 250) wird ge-
formt, der in einer ambivalenten Beziehung zur
Schwangeren steht. Er kann zwar erfiihlt und er-
spiirt werden, begleitet die Schwangere auf Schritt
und Tritt, dennoch bleibt er mangels dulleren
Kontakts bis zu einem gewissen Mal unbekannt
(vgl. ebd.: 138, 278). In Anbetracht der tiefgreifen-
den leiblichen Verdnderungen untersuche ich in
diesem Beitrag anhand der Erfahrungen zweier
Interviewpartnerinnen, welchen Einfluss diese
auf das Leben der Frauen in Bezug auf sich selbst,
ihr Ungeborenes sowie ihr Umfeld tiber medizi-
nische Diagnosen und Normierungen hinaus ha-
ben. Dabei frage ich, wie die leiblichen Prozesse
und ihre Wahrnehmungen zur Ausbildung und
Formung von Liminalitdt im Verlauf von Kinder-
wunsch, Schwangerschaft und Geburt beitragen.
Im Rahmen des Gebérens widme ich mich zudem
den Einfliissen von Leib und Korper auf die miit-
terliche Einschétzung einer ,guten Geburt'.

Liminale Phase der Schwangerschaft

Wann fingt diese liminale Phase an und wann
endet sie? Medizinisch betrachtet beginnt eine
Schwangerschaft mit der Empfangnis und endet
mit der Geburt. Bei einem Verlauf ohne verkiir-
zende Komplikationen liegt die Dauer zwischen
263 und 273 Tagen (vgl. TIEMANN & SCHAFFLER
2023: 1588), doch dies ldsst sich nicht unmittelbar
mit einer liminalen Phase gleichsetzen. So kann
der Zeugung eines Kindes bereits eine lingere
Planungsphase vorangehen. Die Soziologin COR-
NELIA SCHADLER beschreibt Menschen, die sich
durch Informationseinholung und verschiedene
Praktiken bereits auf eine Schwangerschaft vor-
bereiten oder aktiv daran arbeiten, als ,Wanna-
be-Eltern” (2013: 75). Im Fall von Komplikationen
kann es hingegen zu einer verldngerten limina-
len Phase kommen, wie die Kulturanthropologin
JUDITH STEINHARDT fiir Eltern Frithgeborener
feststellt. Bendtigen diese noch einen stationiren
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Krankenhausaufenthalt oder sind sie noch so
schwach, dass ihr Leben in Gefahr ist, kann dies
die liminale Phase bis zur gefiihlten Elternschaft
verldngern (vgl. 2011: 93). Ebenso wirkt sich das
bereits thematisierte Versterben Ungeborener auf
die Liminalitdt aus (vgl. BOCKER 2017: 149f.).

Neben dem schon genannten Werk von STEIN-
HARDT gibt es bis heute und vor allem in den ver-
gangenen Jahren nur wenige Untersuchungen im
deutschsprachigen Raum aus einer kulturanthro-
pologischen Perspektive zu den Themen Schwan-
gerschaft und Geburt. So nimmt CECILIA COLLO-
SEUS in ihrer Dissertation ein Miitterforum in den
Blick und analysiert dort verdffentlichte Geburts-
berichte (2018). MARITA METZ-BECKER widmet
sich der Geburt aus der Perspektive von Hebam-
men (2021). Der DFG-Sonderforschungsbereich ,Ver-
wandtschaft als Repréasentation sozialer Ordnung
und soziale Praxis: Kulturen der Zusammengeho-
rigkeit im Kontext sozialer und reproduktionsme-
dizinischer Transformationsprozesse” unter der
Leitung von STEFAN BECK befasste sich von 2004
bis 2013 mit Reproduktionstechniken und Adop-
tion (vgl. DFG 2024).

Die englischsprachige Forschung befasst sich
seit den 2000er Jahren vermehrt mit gesellschaft-
lichen Erwartungen an Schwangere im Kontrast
zu ihren eigenen Erfahrungen, ebenso kommt es
zu einer Beschiftigung mit reproduktionsmedizi-
nischen Thematiken (vgl. HAN 2018: 4). So unter-
sucht EMILY ROSS ethnographisch den Umgang
und die Deutung von Schwangerschaftsselbst-
tests (2018). MOLLY FITZPATRICK liel$ sich zu ei-
ner geburtsbegleitenden Doula ausbilden und
beschreibt ihre teilnehmenden Beobachtungen
in zwei balinesischen Hebammenkliniken (vgl.
2022: 40). Aus dem Bereich der Gesundheitswis-
senschaften beschiftigen sich u.a. DENISE COTE-
ARSENAULT, DAVYA BRODY und MARY-THERESE
DOMBECK mit Liminalitat in Schwangerschaften
(2009).

Innerhalb der deutschsprachigen Ethnologie
orientieren sich ELSBETH KNEUPER (2005) und
MAYA NADIG (2011) in ihren Schwangerschafts-
bezogenen Studien an VAN GENNEP (1999 [1909])
und TURNER (2000 [1969]; 1994 [1967]). Arbeiten
aus der Soziologie hingegen sprechen zwar von
»Statuspassagen” (z.B. HIRSCHAUER et al. 2014:
261; MOZYGEMBA 2013: 38) und ,,Schwellen (z.B.
HIRSCHAUER et al. 2014: 13; SCHADLER 2013: 15),

CURARE 47 (2024) 1+2

nehmen zumeist aber keinen Bezug auf ethnolo-
gische Konzepte. Zudem haben sie keine Entspre-
chung fiir Zusammenschliisse von Menschen, die
sich in der gleichen liminalen Phase befinden, wel-
che TURNER als Communitas (2000 [1969]: 96) be-
zeichnet.

Wann ein Ubergang beginnt und was als dessen
Startpunkt beschrieben wird, unterscheidet sich
stark. So setzen die Ethnologin ELSBETH KNEUPER
und die Soziologin KATI MOZYGEMBA den Beginn
mit der ersten drztlichen Untersuchung, ,weil in
dieser Zeit mit der Bestdtigung der Schwanger-
schaft durch einen Experten/eine Expertin, die
Initiation in die Statuspassage stattfindet” (MOZY-
GEMBA 2013: 38), und der dabei erfolgenden Uber-
reichung des Mutterpasses (vgl. KNEUPER 2005:
181). Fiir sie beginnt die liminale Phase demnach
mit einer offiziellen drztlichen Attestierung, die
fast jede Schwangere in Deutschland durchlduft
und somit als ein kollektives Ritual betrachtet wer-
den kann. Wann Schwangere ihren ersten Arztbe-
such wahrnehmen, unterliegt in Deutschland kei-
nen Regelungen und steht ihnen frei. So kann dies
in Theorie also auch erst gegen Ende der Schwan-
gerschaft erfolgen.

In einer umfassenden soziologischen Studie
zu Schwangerschaft orientieren sich STEFAN HIR-
SCHAUER, BIRGIT HEIMERL, ANIKA HOFFMANN
& PETER HOFMANN (2014) dhnlich wie in der be-
reits erwahnten Arbeit von SCHADLER (2013) hin-
gegen an subjektorientierten Handlungs- und
Denkmustern. In den von ihnen beschriebenen
acht ,Stationen der Schwangerschaft” (ebd.: 13)
- einer idealisierten Abfolge einer Schwanger-
schaft, die im realen Verlauf nicht immer alle
Schritte beinhalten muss - stellt die erste Station
die ,Projektierung: Paarkomposition, Kinderwiin-
sche, Familienplanung, Verhiitung” (ebd.) dar. Die
Schwangerschaft kann aus ihrem Betrachtungs-
winkel also auch bereits vor der Zeugung einset-
zen.

Anhand der Studien von STEINHARDT (2011),
BOCKER (2017), SCHADLER (2013) und HIRSCHAU-
ER et al. (2014) wird ersichtlich, dass liminale Pha-
sen in der Schwangerschaft von verschiedenen
Einfliissen geprégt sein konnen. Diese wirken
sich wiederum auf Beginn, Ende und Wahrneh-
mung dieser Zeit als Ubergang aus. Wie die Kul-
turanthropologin SARAH NIMFUHR schreibt, ist
das Konzept der Liminalitat bereits von TURNER
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sehr offen formuliert und bietet somit eine breite
Moglichkeit der Anwendung (vgl. NIMFUHR 2020:
276). In ihren Forschungen mit gefliichteten Men-
schen stellt sie fest, dass liminale Phasen ,auch in
weitere Zwischenphasen untergliedert sein und/
oder verschiedene Ebenen von Liminalitdt aufwei-
sen [konnen], die sich {iberlappen und/oder auf-
einander folgen“ (ebd.: 288).

Die Zeit von Zeugung, Schwangerschaft und
Geburt ist geprigt von einer Vielzahl verschiede-
ner Rituale (vgl. NADIG 2011: 43; WULF 2008: 117).
Diese ,,Ubergangsriten bzw. -rituale markieren
und begleiten Ereignisse, die von Betroffenen als
Einschnitte in ihren Alltag und als Uberginge von
einem sozialen und/oder kdrperlichen Zustand in
einen anderen erlebt werden“ (UHLIG 2020: 444).
Die Kulturanthropologie verwendet hierbei ei-
nen ,erweiterten Ritualbegriff (ebd.: 440), der
nicht nur ,Kollektivhandlungen und -vorstellun-
gen, sondern auch individuelle Tétigkeiten [mit-
einschlie3t]“ (ebd.). So beinhaltet die Perspektive
des Fachs neben allgemeinen den Schwangeren
zugdnglichen Handlungen, darunter die Wahr-
nehmung von in Deutschland gesetzlich vorgese-
henen Vorsorgeuntersuchungen (vgl. BUNDESMI-
NISTERIUM FUR GESUNDHEIT 2022), auch eigene
Rituale - wie z.B. das Eincremen des Schwanger-
schaftsbauches - als leibkorperliche Kontaktauf-
nahme mit dem Ungeborenen.

Liminalitdt wahrend Schwangerschaft und
Geburt stellt ein Konzept dar, mit dem Ubergénge
aus verschiedenen Perspektiven und mit
unterschiedlichen Schwerpunkten betrachtet
und analysiert werden kdnnen. Ein subjektorien-
tierter Blick auf den spezifischen Faktor der leib-
lichen Verdnderungen und Empfindungen aus
Sicht der deutschsprachigen Kulturanthropolo-
gie stellt bisher eine Liicke dar, die ich mit die-
sem Beitrag zumindest teilweise flillen méchte.?
Bei meinen Interviewpartnerinnen handelt es
sich um zwei Frauen, die bisher jeweils ein Kind
geboren haben. Antonia, 29 Jahre, verheiratet, ist
als Sozialpddagogin an einer Schule angestellt und
hegte schon lianger einen Kinderwunsch. Zum
Zeitpunkt unseres Interviews war ihre Tochter ge-
rade zweieinhalb Wochen alt. Auch die zweite In-
terviewpartnerin Sophie ist Sozialpadagogin und
meldete sich zum Interview auf einen Aushang
von mir in einem Familienzentrum hin. Zu Be-
ginn ihrer Schwangerschaft studierte die 23-Jah-

rige noch und arbeitete zusétzlich in einer Ein-
richtung fiir Menschen mit Behinderung. Anders
als Antonia wurde sie ungewollt schwanger. Noch
bevor sie ihre Verwandten und Bekannten iiber
die Schwangerschaft ins Bild setzte, heiratete sie
den Vater ihres Kindes. Als wir miteinander spra-
chen, war ihr Sohn knapp ein Jahr alt.

Beide Gespriache waren zunichst ero-episch
angelegt (vgl. GIRTLER 2001 [1984]: 147-168). Als
Studentin, die selbst noch keinen Ubergang zur
Mutterschaft erlebt hat, versuchte ich in den Ge-
spriachen eine Position ,als ein Lernender, den
man iiber die ihn interessierende fremde Le-
benswelt bereitwillig aufkldren will“ (ebd.: 152)
anzunehmen. Obwohl meine Erzdhlimpulse
nicht chronologisch orientiert waren,* schie-
nen Schwangerschaft und Geburt fiir meine For-
schungspartnerinnen so deutlich terminier-
te Lebensereignisse zu sein, dass es fiir sie eine
stringente Erzdhlung mit einem klar definierten
Anfang (Kinderwunsch, Entdecken der Schwan-
gerschaft), Hauptteil (Schwangerschaft) und Ende
(erste Zeit mit dem Baby) nahelegte (vgl. MEYER
2020: 326). Dabei erzdhlten beide iiber ldngere
Strecken sehr ausfiihrlich und monologisch. Um
nicht in den ergiebigen Redefluss und die Dyna-
mik des jeweiligen Gespréchs einzugreifen, lief3
ich die Entwicklung zu einer Art von narrativem
Interview zu (vgl. SCHMIDT-LAUBER 2007 [2001]:
175). Da beide Frauen ihre Kinder zum Zeitpunkt
unserer Gespréche bereits geboren hatten, bieten
ihre Erzéhlungen einen retrospektiven Blick auf
den Ubergang zur Mutterschaft.

Diffuse Leiblichkeit

Die Schwangerschaften von Antonia und Sophie
begannen unter verschiedenen Voraussetzun-
gen. Antonia und ihr Mann hegten einen Kinder-
wunsch. Sie versuchten, ein Kind zu zeugen, doch
Antonias Leib war dazu vorerst nicht in der Lage.
Durch den medizinischen Zugriff auf ihren bis da-
hin als fruchtbar vermuteten Leib wurde dieser
zu einem behandelbaren Korper. Nach Therapie
ihrer Schilddriisenunterfunktion stellte sich bei
Antonia eine Schwangerschaft ein. Sophie hin-
gegen hatte nicht geplant, ein Kind zu bekom-
men und wurde ungewollt schwanger. So traten
Gedanken und Vorbereitungen beziiglich einer
Mutterschaft zu unterschiedlichen Zeiten in das
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Leben der beiden Frauen. Mit ihrem Kinder-
wunsch und den Versuchen, schwanger zu wer-
den, gehorte Antonia mit ihrem Mann bereits zu
den ,Wannabe-Eltern“ (SCHADLER 2013: 75) und
auch nach HIRSCHAUER et al. hatte sie damit den
Elternwerdungsprozess bereits begonnen (vgl.
2014: 13). Wahrend Antonia biologisch betrachtet
zwar noch nicht schwanger war, befand sie sich
dennoch schon in einer liminalen Phase zwischen
Kinderwunsch und méglicher Schwangerschaft,
die durch ein Einsetzen der Periode zwar kurz-
zeitig beendet wurde, aber durch neue Versuche
und &rztliche Intervention immer wiederkehr-
te. Sie war ,betwixt and between“ (TURNER 1994
[1967]: 7) bis zur Feststellung einer tatsdchlichen
Schwangerschaft.

Anders als Antonia hatte sich Sophie zuvor
»noch nicht aktiv [damit] auseinandergesetzt,
Mutter zu werden.” Bei ihr trat die Moglichkeit ei-
ner Schwangerschaft durch das Ausbleiben ihrer
Periode in Erscheinung. Thr Leib zeigte an, dass
sich etwas verdndert hatte. Dennoch - wiederkeh-
rende Unterleibsschmerzen lielen sie vermuten,
dass sich ihr aufkommender Verdacht doch nicht
bestitigt hatte: ,Dann dacht’ ich jedes Mal - das
weild ich noch - auf der Arbeit ,oh jetzt hab’ ich
meine Tage bekommen’ und bin aufs Klo und ,ah
ne ... doch nicht.“ Sie kannte das gleiche Gefiihl
von einer beginnenden Monatsblutung her und
ordnete die Empfindung dieser zu. Ebenso deu-
ten gebdrende Frauen neue, unbekannte Emp-
findungen wie einen Blasensprung als Bekann-
tes, beschreiben es als Urinieren oder Einnédssen
(vgl. COLLOSEUS 2018: 179). Der Beginn ihrer Pe-
riode hitte fiir Sophie gleichzeitig bedeutet, nicht
schwanger zu sein. Ahnlich wie Antonia befand
sie sich in einer Phase der Ungewissheit: schwan-
ger oder nicht schwanger.

Als Sophies Menstruation weiter ausblieb, ent-
schloss sie sich, das Rauchen zu reduzieren und
passte damit ihr Verhalten, auch ohne Bestéti-
gung, vorsorglich an. Nachdem sie sicher erfah-
ren hatte, schwanger zu sein, verzichtete sie ganz
darauf. Neben dem Wissen iiber die allgemeine
Gesundheitsgefahr durch das Rauchen ist die The-
matisierung der Schidlichkeit fiir das ungebore-
ne Leben auch im Alltag in Deutschland présent.
So tritt sie in Form von Warnhinweisen auf Ziga-
rettenschachteln an Kassen in Supermarkten und
Discountern in Erscheinung. Schwangeren kann
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sie zudem in Ratgebern wie von der Bundeszentra-
le fiir gesundheitliche Aufkldrung (vgl. BZGA 2022:
16) begegnen. Im Sinne von VAN GENNEP kann
dies auch als eine besondere Verhaltensregel fiir
Schwangere gewertet werden (vgl. 1999 [1909]: 47).
Sophie, die zusétzlich ihre Erndhrung anpasste
und zum Beispiel keine Rohmilchprodukte mehr
zu sich nahm, kam somit der von den Soziologin-
nen und Piddagoginnen RHEA SEEHAUS, LOTTE
ROSE & MARGA GUNTHER festgestellten kulturel-
len Aufforderungnach, ,,ihren Korpers fiir das (zu-
kiinftige) Wohlergehen des Kindes zu optimieren”
(2015: 9), wozu werdende Eltern ,spétestens ab
Bekanntwerden der Schwangerschaft [...] in der
Pflicht [stehen]“ (ebd.).

Beide Frauen fiihrten einen Schwangerschafts-
test durch. Wie RoSS schreibt, kdnnen mit der
Nutzung und Deutung von Schwangerschaftstests
viele Unsicherheiten einhergehen. Bereits der
Verkauf in Multipackungen legt die Moglichkeit
von Anwendungsfehlern nahe, welche ein mehr-
faches Testen notwendig machen (vgl. 2018: 99).
Selbsttests weisen das von der Placenta produzier-
te Hormon Beta-hCG nach, dass im ersten Drit-
tel der Schwangerschaft ansteigt (vgl. TIEMANN &
SCHAFFLER 2023: 226, 1589). Bei verfriihten Tests
oder niedrigen Spiegeln zeigen die Tests keine
oder nur schwache Indikatorstreifen an, was bei
den von RosS befragten Frauen zur grofiten Un-
sicherheit fiihrte (vgl. 2018: 99). Wie ROSS zudem
festhélt, wirken sich wahrgenommene Veridnde-
rung auf die Interpretation von Schwangerschafts-
tests aus (vgl. ebd.: 98). In Sophies Fall ging mit
der ausbleibenden Menstruation ein deutliches
Zeichen fiir eine Schwangerschaft einher, wel-
ches durch den Test eine Bestétigung erfuhr. Sie
und ihr spéterer Mann behielten die Nachricht
vorerst filir sich. Sie musste sich selbst zunéchst
in der neuen Situation zurechtfinden. Antonia be-
richtete folgendermalien von ihrem Test:

Als es dann endlich geklappt hat, war’s so: ... da
hilt man den Schwangerschaftstest so in der Hand
und dann sind da diese Streifen drauf ... und dann
ist das schon, &hm ... ja so 'n ganz komisches Ge-
fiihl, weil man WEISS es objektiv oder kognitiv
weifl man’s ... aber man fiihlt’s oder ich hab’s noch
nicht so richtig gefiihlt.

Antonia glaubte zwar dem Testergebnis, konnte es
aber schwer einordnen. Ihre leibliche Wahrneh-
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mung hielt noch nicht mit dem Test schritt (vgl.
HIRSCHAUER et al. 2014: 138). Verstarkt wurde dies
dadurch, dass sie - wie auch Sophie - kaum an Be-
schwerden litt. Keine der beiden Interviewpartne-
rinnen war zum Beispiel von Ubelkeit betroffen.
Fiir Sophie hatte das Fehlen dieser Schwanger-
schaftszeichen folgende Auswirkungen: ,Also ich
hatte Nasenbluten ein paar Mal auf der Arbeit ...
habe schlecht geschlafen und so. Aber jetzt nicht
irgendwie diese krasse Ubelkeit oder so, dass ich
dairgendwie tagtaglich dran erinnert werde, dass
ich schwanger bin.“ Die Schwangerschaft war vor-
handen, aber machte sich leiblich kaum bemerk-
bar.

Auch Antonia entschloss sich, in den ersten
13 Wochen nur wenigen Menschen von ihrer
Schwangerschaft zu erzdhlen. Als Grund hier-
fiir nannte sie die Verlustgefahr, die im ersten
Schwangerschaftsdrittel erhdhtist. Ob ihr Leib die
ersehnte Schwangerschaft aufrechterhalten wiir-
de, konnte sie nicht beeinflussen. Auch SCHAD-
LER beschreibt diese Phase der Unsicherheit nach
einer bestdtigten Schwangerschaft und spricht
von ,,Vielleichtheit’ der Schwangerschaft” (2013:
148, Hervorh. i. Orig.). In beiden Féllen fiihrte
das Geheimhalten dazu, dass die beiden Frauen
offentlich noch nicht als schwanger galten (vgl.
ebd.: 163).

,Mit dem Offenlegen der Schwangerschaft wird
die Schwangerschaft zu einer sozialen Tatsache.
Erst mit der Veroffentlichung der Schwangerschaft
konnen die Rolle der werdenden Mutter von au-
Ren zugeschrieben und gesellschaftliche Rollen-
erwartungen an die Schwangere herangetragen
werden“ (MOZYGEMBA 2013: 51). Dies fiihrte bei
beiden Sozialpddagoginnen zu sofortigen grof3en
Verdnderungen. Berufsbedingt wurden beide mit
einem Tabu der Arbeitsausiibung zum Schutz des
in ihnen entstehenden Leibes belegt. Aufgrund
ihrer Tétigkeiten im sozialen Bereich sowie den
Schutzmafnahmen wiahrend der COVID-19-Pan-
demie ging mit Bekanntmachung der zuvor arzt-
lich festgestellten Schwangerschaft ein sofortiges
Betretungsverbot der Arbeitsstitten einher. Dies
lasst sich in Bezug zu TURNERS Schwellenwesen
setzen, die eine gesellschaftliche Sonderstellung
einnehmen (vgl. 2000 [1969]: 95) und, wie VAN
GENNEP schreibt, von Tabus betroffen sind (vgl.
1999 [1909]: 47). Auch NADIG spricht im Zusam-
menhang mit der rztlichen Feststellung von ,,so-

zialen Verdnderungen“ (2011: 56) sowie besonde-
ren Regeln (vgl. ebd.). Sophie berichtete:

Dann kam ich ins Beschéftigungsverbot und ich
war dementsprechend dann irgendwie ja auch
... beschiftigungslos. Also war dann irgendwie
... hatte ich gar nicht mehr meinen Job und der
nimmt ja schon irgendwie viel von einem ein und
ist Austausch und Beschéftigung einfach und war
dann halt irgendwie da schon so ein bisschen in
die ... ja Hausfrauenrolle - hort sich jetzt doof an -
aber so ein bisschen an meine Wohnung gefesselt.

Sophie fiihlte sich dabei retraditionalisiert und
auf ihre Wohnung verwiesen, gleichzeitig konnte
sie sich nach eigener Aussage dabei schon ein we-
nig ,einleben, wie das dann ist.“ Sie wurde dabei
in eine Lage versetzt, die sie im Sinne TURNERS
veranlasste, sich auf ihre zukiinftige Rolle vorzu-
bereiten (vgl. 2000 [1969]: 95).

Beim Versuch, die Schwangerschaften der For-
schungspartnerinnen als liminale Phasen zu ana-
lysieren, zeigte sich, dass es sich nicht um eine
liminale Phase handelte. Beide durchliefen ,,[m]
ultiple Liminalitdten” (NIMFUHR 2020: 283). Zu-
néchst befanden sie sich in einer ,,schwanger oder
nicht schwanger“-Phase, welche sich - wie in An-
tonias Fall - bei einem nicht erfolgreichen Versuch
auch mehrmals wiederholen kann. Nach einer Be-
stitigung durch einen Schwangerschaftstest gin-
gen sie beide in eine ,schwanger, in Erwartung
eines Kindes“-Phase {iber. Diese war bei Antonia
zudem aufgrund der Angst vor einem méglichen
Abgang des Embryos von einer ,, Vielleichtheit“ der
Schwangerschaft nach SCHADLER (2013) gepragt.
Die Anfidnge der zeitlich different begonnenen
Schwangerschaften waren dabei eng verkniipft
mit leiblichen Voraussetzungen und Empfindun-
gen. Der Leib nimmt dabei eine ambivalente Rol-
le ein. So kann er zunéchst Unterstiitzung beno-
tigen, um eine Schwangerschaft iiberhaupt zu
ermoglichen. Er kann die Schwangerschaft anzei-
gen, aber auch iiber sie hinwegtduschen, indem
seine Zeichen, die aus anderen Situationen be-
kannt sind, falsch eingeordnet oder vielleicht so-
gar herbeigesehnt werden. Er macht es nétig, auf
ihn zu achten, denn er beherbergt einen weiteren
Leib, der aber bisher noch nicht erspiirt werden
kann. Um dieses Achten zu gewéhrleisten, werden
die Schwangeren mit Empfehlungen, Regeln und
sogar Verboten konfrontiert, welche auch meine
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beiden Interviewpartnerinnen in eine besondere
Ubergangsrolle versetzten.

Sehen und Horen des Nicht-Erspiirbaren

»Dieses bewusste Realisieren, glaub ich, kam
dann erst mit dem ersten Ultraschall.“ Der gyné-
kologischen Untersuchung wird in den Erzdhlun-
gen der beiden Frauen grofie Bedeutung zugemes-
sen. Dieser, wie Sophie es nennt, ,,grofe [...] Step®,
belegt, dass da tatsdchlich etwas ist, was vorher
nur vermutet, zwar anhand eines Tests angezeigt,
aber eben noch nicht direkt gesplirt oder gesehen
werden konnte. Mit dem Arztbesuch geht auch
die Bestdtigung der Eigenbeobachtung und der
Schwangerschaftstestergebnisse durch medizini-
sches Personal einher (vgl. ROSS 2018: 99). Entge-
gen der Studie von HIRSCHAUER et al., welche die
besondere Erzahlwiirdigkeit des Ultraschalls mit
seiner bildlichen Darstellung des entstehenden
Menschen feststellte (vgl. 2014: 95-102), betonten
die beiden Interviewpartnerinnen, dhnlich wie
auch von KNEUPER in ihrer Studie analysiert (vgl.
2005: 42f.), den Herzschlag: ,KRASS da schlégt ein
Herz oder da ist irgendwie ein Mensch, ,Boah ja
da schlédgt jetzt halt ein Herz in mir und es lebt halt
schon.” Ihr Erstaunen unterstrichen die beiden
Frauen mit den Ausdriicken ,krass“ und ,boah”.
Vor allem Antonia, die sich wihrend des gesam-
ten Gesprachs sehr iiberlegt und gewihlt aus-
driickte, illustrierte damit ihre Uberwiltigung.
Der Herzschlag verdeutlicht das Leben, sein Feh-
len war vor der Einfithrung des Hirntodkriteri-
ums neben nicht vorhandenem Atem ein siche-
res Charakteristikum zur Feststellung des Todes
(vgl. STRECKEISEN et al. 1992: 102f., zit. nach Ka-
LITZKUS 2001: 31). Auch die beiden Schwangeren
werteten dies als Zeichen fiir das Leben und in An-
tonias Fall auch fiir Menschlichkeit.

Der Ultraschall gewdhrt zudem einen ersten
Blick auf das Ungeborene und somit einen Blick
in den Leib hinein auf ein langsam entstehendes
yinwindiges Anderes®. Aufgrund der damaligen
Hygienemaflnahmen wiahrend der COVID-19-Pan-
demie konnte Sophies Mann sie nicht zu den Un-
tersuchungen begleiten, was sie sehr bedauerte.
Durch ein erhaltenes Ultraschallbild konnte sie
ihm trotzdem einen Blick in das Innere ihres Lei-
bes gewdhren und ihm das Ungeborene zeigen, es
diente ihr und ihrem Mann somit als eine ,exter-
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ne [...] Vergegenstiandlichungshilfe“ (MOZYGEMBA
2013: 41) fiir das noch nicht Spiirbare. Die Sono-
graphie bietet aullerdem in der fortgeschrittenen
Schwangerschaft die Moglichkeit, die priméren
Geschlechtsmerkmale des Fotus festzustellen. An-
tonia ergriff diese nicht. Bei Sophie wurde das Un-
geborene zunichst als Mddchen gedeutet, bei ei-
ner spiteren Untersuchung stellte sich allerdings
heraus, dass sie einen Jungen erwartete.

Die gyndkologische Untersuchung, in deren
Rahmen der erste Ultraschall stattfand, stellte fiir
beide Frauen ein erzahlwiirdiges Ereignis dar. An-
ders als KNEUPER, die diese Untersuchung und die
dabei offizielle Bestitigung der Schwangerschaft
durch Arzt:innen als Beginn der liminalen Phase
betrachtet (vgl. 2005: 181), befanden sich die Sozi-
alpddagoginnen, wie in den vorherigen Kapiteln
ausgefiihrt, meiner Interpretation nach bereits
in dieser. Von Bedeutung war fiir beide allerdings
das Instrumenten-vermittelte Horen und Sehen
des Herzschlags, welcher das noch nicht fithlbare
Ungeborene zu einem Lebe-Wesen machte.

Den Leib teilen: Die Schwangere und das
Andere

Berichtete Sophie von einem anfianglichen nicht
ytagtiglich daran erinnert“-Werden mangels
wahrnehmbarer leiblicher Zeichen, dnderte sich
dies mit dem Wachstum des Ungeborenen Schritt
fiir Schritt. So stellte auch Antonia fest: ,Das geht
dann so Tag fiir Tag fiir Tag. Das wird dann immer
realer und irgendwann spiirt man dann ja auch,
wie das Baby sich bewegt ... und dann kann man
sich’s [lacht] nicht mehr wegdenken.“ Mit den ers-
ten Bewegungen entwickelt sich die Schwanger-
schaft zu einer ,fassbaren Erfahrung” (KNEUPER
2005: 52). Anders als Sophie, die angab, schon
sehr friih erste Bewegungen gespiirt zu haben,
erzdhlte Antonia, dass ihre Vorderwandplazenta®
dazu fiihrte, dass sie die Regungen eher geddmpft
und spdt wahrnahm. Die anatomischen Konsti-
tutionen von Schwangerer, Ungeborenem und
Plazenta schriankten die leibliche Realisierung
des ungeborenen Lebens somit ein. Antonia be-
schrieb es als ein ,,Kribbeln“ und gab ihre anfing-
liche Unsicherheit bei der Zuordnung preis: ,Ich
habe mir immer gedacht, ah das ist noch nix, also
das ist noch nix, weil man, man weil§ ja einfach
nicht wie sich’s anfiihlt.“ Sie verfiigte tiber noch
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kein Vorwissen, wie sich Kindshewegungen an-
fiihlen sollten (vgl. HIRSCHAUER et al. 2014: 140),
und tiber keine ,Vergleichsbasis“ (KNEUPER 2005:
20). Um es mir zu verbildlichen, griff sie - mit dem
Hinweis ,manchmal wird’s auch beschrieben” -
den Vergleich mit dem Flattern von Schmetterlin-
gen auf, das ebenso ein géngiges Bild in der Rat-
geberliteratur ist (vgl. HIRSCHAUER et al. 2014:
141). Sophie beschrieb die ersten Bewegungen als
ein ,Kitzeln“. Beide identifizierten Situationen, in
denen sich ihre Ungeborenen besonders deutlich
regten, aber Antonia war auch hier vorsichtig. Sie
nahm die Kindsbewegungen vor allem in Ruhe-
phasen wahr, was sie auch als Mdglichkeit deu-
tete, wahrend dieser einfach besonders aufmerk-
sam gewesen zu sein. Sophie, die ihr Ungeborenes
vor allem nach dem Essen spiirte, witzelte iiber
mogliche Charaktereigenschaften ihres Kindes,
das sich dabei vielleicht auf gute Speisen freute.

HIRSCHAUER et al. bezeichnen das Empfinden
der Kindsbewegungen als ,maximal intime Wahr-
nehmung im Korperinneren“ (2014: 94). Wie an
Sophies Beispiel deutlich wird, konstituierte sich
der Fotus mit zunehmender Aktivitdt und Wahr-
nehmbarkeit immer mehr zu einem ,inwandi-
gen Anderen”. Fiir Antonia wurde dieses Ande-
re ein ,intimer Fremder” (KALITZKUS 2003, Zit.
nach HIRSCHAUER et al. 2014: 165). HIRSCHAUER
et al. wenden hier das von der Ethnologin VERA
KALITZKUS entwickelte Konzept zur Organspende
an. KALITZKUS zeigt in diesem das ambivalente
Verhiltnis von Spendenempfinger:innen zu ihren
,fremden’ Organen auf, mit denen sie in engem
Verbund leben (vgl. 2008: 245). HIRSCHAUER et al.
beschreiben den Verbund von Schwangerer und
Ungeborenem folgendermalf3en:

Mitunter befremdliche Mischung von Prisenz
und Absenz: Einerseits befinden sie sich in grof3t-
moglicher Ndhe zum Ungeborenen, andererseits
ist dieses nicht als ,Gegeniiber* fassbar. Schwan-
gere konnen sich nicht - wie im Alltag tiblich - im
Spiegel des Anderen ausrichten (2014: 165).

Antonia driickte dies vor allem beim Thema Spre-
chen mit dem Ungeborenen aus: ,Fiir mich war’s
komisch, laut mit jemandem zu reden, den ich
weder kenne, noch ein Bild dazu im Kopf habe.”
Verstarkt wurde dies, wie sie vermutete, durch das
Nichtwissen des Geschlechts, was es ,,so0 'n biss-
chen ungreifbarer” gemacht habe. Ohne eine Ge-

schlechtszuweisung fehlte ihr ,ein wesentliches
Vehikel der Personalisierung von Ungeborenen®
(HIRSCHAUER et al. 2014: 169; Hervorh. i. Orig.).
Aber auch ohne das Sprechen nahm Antonia Kon-
takt zu ihrem Kind auf. Sie verwendete ein ande-
res Ritual und kommunizierte mit dem Ungebore-
nen auf leibkorperlicher Ebene, indem sie ihren
Bauch eincremte und massierte. Zudem driickte
sie in der fortgeschrittenen Schwangerschaft auf
ihren Bauch, was Reaktionen wie Treten hervor-
rief. Sie wirkte, zieht man VILLAS Definition von
Korper und Leib zu Rate (vgl. 2007: 10), mit einer
korperlichen Handlung auf den Leib des Fotus
ein.

Sophie hingegen sprach mit ihrem Kind und
nannte es auch bei seinem weiblichen Namen.
Als sich allerdings nach ldngerer Zeit herausstell-
te, dass es doch ein Junge werden wiirde, iiberfor-
derte sie dies zunéchst:

Weil sich das angefiihlt hat, als wenn man mir
meine Tochter sozusagen WEGGENOMMEN hit-
te, voll bescheuert, aber so war das dann irgend-
wie. Als ob man mir mein Mddchen genommen
hat und mir irgendwie so ein ganz anderes Baby
in den Bauch gesteckt hétte. Also voll verriickt
eigentlich, dass das Geschlecht dann eigentlich
doch ... so ... so eine grofRe Rolle spielt.

Sophie erzdhlte, dass das Geschlecht fiir sie ei-
gentlich nicht von Bedeutung sei. Als sie erfah-
ren habe, dass es ein Mddchen werden wiirde,
habe sie sich stark damit identifiziert und sich
in der Rolle als ,Mddchenmama“ gesehen. Sie
entwickelte ein Bild von ihrem ,inwidndigen
Anderen” und kommunizierte gemeinsam mit
ihrem Mann mit der angenommenen zukiinf-
tigen Tochter. Wie HIRSCHAUER et al. analysie-
ren, kreieren viele Paare bestimmte Vorstellun-
gen liber die Lebensfiithrung als Familie anhand
des biologischen Geschlechts ihres Nachwuch-
ses, welches sie mit Stereotypen in Bezug auf
Hobbys und Charaktereigenschaften verbin-
den (vgl. 2014: 193). Die Anderung war zunichst
schwer vereinbar mit Sophies Zukunftsvorstel-
lungen. Die Bedeutung des Geschlechts schien
fiir sie so gewichtig zu sein, dass sie das Unge-
borene daraufhin als ,intimen Fremden“ wahr-
nahm. Die drztliche Feststellung glich in ihren
Augen einem leiblichen Eingriff, bei dem das
Kind ausgetauscht wurde. Ahnliche Gefiihle des
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Austausches beschreiben auch Personen, bei
deren Ungeborenen Trisomie festgestellt wurde
(vgl. ebd.: 154).

Leiber und die Anderen

Mit dem Heranwachsen der Ungeborenen und
der Sicht- und Spiirbarkeit durch den weiblichen
Leib hindurch wurde die ,,dyadisch-exklusive [...]
Kontakt- und Beziehungsform“ (HIRSCHAUER et
al. 2014: 138) auch offen fiir die Eheménner von
Sophie und Antonia. Sophie beschrieb diesen
sersten Kontakt“ ihres Mannes mit dem Kind als
wichtig fiir ihre Rolle als Eltern. So war es ,das
erste Mal, dass wir uns so gemeinsam richtig ak-
tiv mit dem Kind irgendwie beschiftigen konn-
ten.“ In Antonias Fall iibernahm ihr Mann das
Sprechen mit dem Ungeborenen und nutzte die
Bauchdecke als eine Art Schnittstelle zwischen
auflen und innen (vgl. HIRSCHAUER et al. 2014:
161). Auf diese Weise begegnete Antonia auch der
Verunsicherung, ihrem Ungeborenen ein Ritual
vorzuenthalten, zu welchem werdende Eltern in
Schwangerschaftsratgebern aufgefordert werden
(vgl. KRUMBUGEL 2015: 147f.):

Das Sprechen tatsdchlich hat dann eher mein
Partner iibernommen [lacht], weil wir immer ge-
lachtund gesagt haben:,Also irgendjemand muss
mit diesem Kind sprechen’ [...], man sagt ja, dass
scheinbar auch die Stimmen des ndheren Um-
felds wahrgenommen werden dann mit der Zeit.

Aber auch Antonias Verwandtschaft sowie
Freund:innen nahmen mit zunehmender Sicht-
barkeit der leiblichen Verdnderungen Bezug auf
die Schwangerschaft: ,Je dicker der Bauch wird,
natiirlich, desto mehr wird man angesprochen
oder desto mehr wird auch nachgefragt: Wie geht’s
dir denn?, Was macht das Baby?‘, ,Splirst du was?,
Wie fiihlst du dich?’, ,Brauchst du irgendwas? und
so. Und das war schon schon.“ Durch ihr Erschei-
nungsbild als Schwangere erfuhr sie eine beson-
dere Aufmerksambkeit. Als 29-jahrige Frau wurde
sie nach ihrem leiblichen Be- und Empfinden be-
fragt. ,Sobald Schwangerschaftszeichen sichtbar
werden, genieldt die Schwangere einen gewissen
Schutz und Riicksichtnahme héufig mit Blick auf
die allgemein bekannten Tabus und Verhaltensre-
geln“ (COLLOSEUS 2018: 57). Zudem wird Schwan-
gerschaft oftmals mit Hilfsbediirftigkeit in Be-
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ziehung gesetzt, worauf das Umfeld reagiert und
vermehrt Hilfe anbietet (vgl. SEEHAUS 2015: 20f.).

Mit dem Zunehmen des leiblichen Umfangs
sinkt die Intimitdt der Schwangeren nach au-
Ren. Kénnen sie ihren Bauch anfangs noch ak-
tiv, im Sinne eines kérperlichen Handelns (vgl.
VILLA 2007: 10) durch Kleidung verstecken, ver-
andert sich ihr Zustand so weit, dass sie fiir ihr
Umfeld ein Stiick weit gldsern werden. Aul3enste-
hende kdnnen deuten, dass hier ein Kind gezeugt
wurde, es sich in ihrem Bauch befindet und wohl
bald geboren werden wird (vgl. HIRSCHAUER et al.
2014: 74). KNEUPER wertet diese ,,Pordsitat“ (2005:
183) als ein wichtiges Zeichen fiir die Liminalitdt
und die Reduktion der Frauen auf ihr Dasein als
Schwangere (vgl. ebd.). So erzdhlte Antonia: ,Ich
hatte 'nen sehr ausladenden Bauch, also ich konn-
te das zum Schluss auch nicht mehr verbergen.”
Aufmerksamkeit erfuhr sie nun auch von Frem-
den. Immer wieder sei sie von Spaziergénger:in-
nen angeldchelt worden. Aber es blieb nicht nur
bei nonverbalen Kontakten, ,was mich tatsdchlich
dann gestort hat, dass ich oft so im Spal angespro-
chenwurde:,Ah, haha, das werden jetzt bestimmt
Zwillinge. Fremde, die ihr zufillig begegneten,
sprachen Antonia auf eine sensible und intime
Angelegenheit an. Mit der hiufig auftretenden
Thematisierung ihres Umfangs wurde Antonias
Leib, den sie mit voranschreitender Schwanger-
schaft nicht mehr aktiv verbergen konnte, von
Fremden beurteilt und als zu groR fiir nur ein
Kind klassifiziert. Als ,Schwellenwesen mit ge-
sellschaftlicher Sonderposition (vgl. TURNER 2000
[1969]: 95) scheinen andere Verhaltensnormen in
Kraftzu treten als im Umgang mit fremden - nicht
schwangeren - Personen. Dariiber hinaus kann es
neben verbalen Grenziiberschreitungen durchaus
auch zu Situationen kommen, in denen Bekannte
und auch Fremde die Bdauche von Schwangeren
beriihren wollen (vgl. SCHADLER 2013: 197, 245;
COTE-ARSENAULT et al. 2009: 75). Es kommt zu ei-
ner ,ungewollte[n] Vergemeinschaftung eines Zu-
stands“ (HIRSCHAUER et al. 2014: 74).

Anders als wihrend Sophies Schwangerschalft,
die in Zeiten strenger Beschrankungen aufgrund
der COVID-19-Pandemie fiel, wurden vor der
Geburt von Antonias Kind bereits wieder viele
Kursangebote fiir werdende Eltern aufgenom-
men. So besuchte Antonia spezielle Sportkur-
se fiir Schwangere, die auf die leibkdrperlichen
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Bediirfnisse der Frauen eingingen. Hier kom-
men die von TURNER (1994 [1967]) beschriebenen
Communitas zum Tragen, denen KNEUPER in der
Schwangerschaft nur eine geringe Bedeutung bei-
misst (vgl. 2005: 183). COTE-ARSENAULT et al. hin-
gegen schreiben, dass Schwangere den Angebo-
ten oft auf der Suche nach Orientierung beitreten
und die Gemeinschaften als hilfreich empfinden
wiirden (vgl. 2009: 75). Ebenso sah es Antonia, die
sich bewusst fiir den Besuch solcher Gruppen ent-
schieden hatte:

Im Hinblick darauf, dass ich gerne auch andere
Schwangere kennen lernen wollte, weil im Freun-
deskreis aktuell niemand schwanger ist, auch nix
in Planung ist und deswegen ... ja, der Austausch
mir einfach wichtig war. Dass man iiber diesel-
ben Themen sprechen mochte und es hat sich
dann bewahrheitet, dass da jetzt tatsdchlich auch
Freundschaften entstanden sind.

Von Leib zum Korper

Nach rund neun Monaten endeten die Schwanger-
schaften von Antonia und Sophie. Beide Frauen
gebaren in einem Krankenhaus, dennoch wichen
die Entbindungen in Ablauf und Wahrnehmung
erheblich voneinander ab. Medizinisch werden
drei Arten des Gebidrens unterschieden: ,Spon-
tangeburten, vaginal-operative Geburten (Saug-
glocke, Zangengeburt, Manualhilfe bei Becken-
endlagen) und Kaiserschnittgeburten” (TIEMANN
& SCHAFFLER 2023: 606). Antonia gebar ihre Toch-
ter vaginal mit der Unterstiitzung einer Schmerz-
mittelinfusion und Lachgas. In unserem Inter-
view zweieinhalb Wochen nach der Geburt sprach
sie von ,eine[r] super schone[n] Geburt. Also ...
nicht schon in Sinne von perfekt oder im Sinne
von schmerzfrei oder irgendwie so, sondern ein-
fach im Sinne von, dass es sehr gut gelaufen ist,
weil am Ende alle wohlauf waren.“ Auch knapp
ein Jahr nach der Geburt resiimierte sie in einem
E-Mail-Kontakt: ,,Im Bericht steht, es hitte sich
um eine ,komplizierte’ Geburt gehandelt, da die
Austreibungsphase sehr lange gedauert hat und
ich sehr viel Blut verloren habe. Ich habe das aber
iiberhaupt nicht so wahrgenommen. Fiir mich
war es eine rundum schéne Geburt!“

Im Gegensatz dazu berichtete Sophie: ,Also
ich hatte mir 'ne ganz schone, dh, natiirliche Ge-

burtohne... ohne groRe Interventionen und ohne
grofles, ja, ... grofles Trallala gewiinscht und vor-
gestellt und mich auch drauf vorbereitet”, doch
nach iiber 30 Stunden in den Wehen kam ihr
Sohn durch einen Kaiserschnitt zur Welt. Eigent-
lich wollte sie ihr Kind nur durch eigenen Korper-
einsatz gebédren. Die Schnittentbindung machte
allerdings eine Spinalanisthesie notig, welche
ihre leibkdrperlichen Empfindungen unterhalb
des Bauchnabels ausschaltete (vgl. TIEMANN &
SCHAFFLER 2023: 1646). Ihrer eigenen Wahrneh-
mung nach wurde sie dadurch auf einen passiven
und partiell empfindungslosen Leib reduziert. Die
Schnittentbindung war nicht ihre bevorzugte Ge-
burtsform und stellte fiir sie ein negativ konno-
tiertes Erlebnis dar, ,weil dein Baby da wirklich
aus dir rausgenommen wird und nicht du das sel-
ber irgendwie so rausschiebst ... langsam.“ Der
ungewollte Kaiserschnitt fithrte bei Sophie zu ,,s0
Gefiihle[n] von Versagen®, wie sie auch CECILIA
COLLOSEUS in den von ihr untersuchten Geburts-
berichten feststellen konnte (vgl. 2018: 217). In ih-
rem Kapitel zu ,traumatischen Geburten® erldu-
tert sie anhand ihrer Analysen, dass ,nicht ,aus
eigener Kraft‘ geboren zu haben [...] als personli-
ches Scheitern verstanden [wird]“ (ebd.: 217).

In kulturanthropologischen und soziologi-
schen Arbeiten der vergangenen Jahre variieren
die Beobachtungen zur Einstellung von Gebaren-
den beziiglich der bevorzugten Geburtsweise.
Wie COLLOSEUS schreibt, beherrschen ,,norma-
le‘ oder natiirliche‘ und Spontangeburten [...] den
offentlichen Diskurs® (ebd.: 96). Ebenso stellt die
Soziologin SARAH ECKARDT in ihrer Studie zu Sub-
jektivierungsweisen von gebdrenden Frauen zwischen
individueller Praxis und offentlichem Diskurs (2020)
fest, dass sich die meisten ihrer Forschungspart-
nerinnen eine ,natlirliche Geburt“ wiinschten
(vgl. ebd.: 232). Bei den Begriffen ,natiirliche‘ oder
,normale‘ Geburt handelt es sich um keine medizi-
nischen Konzepte. Die ,medizinische [...] Geburts-
hilfe“ (PELLENGAHR 2001: 279) versteht darunter
ein moglichst interventionsloses oder -armes Ge-
biren (vgl. ebd.).’

Aus den von MARITA METZ-BECKER gefiihrten
Interviews mit Hebammen geht wiederum ein
vermehrter Wunsch Gebidrender nach medizini-
schen Interventionen und Kaiserschnitten hervor
(vgl. 2021: 127). Aus Sicht der Weltgesundheitsorga-
nisation sind Kaiserschnitte ,effective in saving
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maternal and infant lives, but only when they are
required for medically indicated reasons” (WHO
2015: 4), welche idealerweise nur in medizinisch
notwendigen Féllen durchgefiihrt werden sollten.
Anhand ihrer Studien hélt die WHO fest, dass nur
bis zu einer Kaiserschnitt-Rate von zehn Prozent
aller Geburten ein Riickgang der Sterblichkeit von
Miittern und Kindern nachgewiesen werden kon-
ne. Allerdings stellt sie einen stetigen Anstieg fest,
seit sie 1985 erstmalig eine Empfehlung fiir eine
Rate zwischen zehn und 15 % ausgesprochen hat
(vgl. ebd.). Diese Zunahme deckt sich auch mit
der Entwicklung in Deutschland. Erfolgten 1991
15,3 % aller Krankenhausgeburten per Kaiser-
schnitt, lag die Zahl im Jahr 2021 bei 30,9 % (vgl.
DESTATIS 2023). METZ-BECKER wirft Fragen nach
mangelndem Korpervertrauen und dem Wunsch
nach Schmerzvermeidung von Schwangeren auf,
da Hebammen in ihren Interviews ein vermehr-
tes Verlangen Gebarender nach medizinisch nicht
indizierten Kaiserschnitten sowie einem Einsatz
von anésthetischen Interventionen wie einer PDA®
kritisierten (vgl. 2021: 118-132) - wobei sich diese
Kritik selbst ebenfalls wieder als internalisierte
,Idealvorstellung’ kritisieren lésst.

Dies zeigt, dass die Diskurse um eine ,gute‘ Art
zu gebdren ein hohes Konfliktpotential bergen. An
Sophies Beispiel wird ersichtlich, dass das Narra-
tiv eines selbsttédtigen Gebéarens als ,bessere’ und
,zufriedenstellendere’ Geburt, wie es zum Teil von
Hebammen und Miittern getragen wird, negative
Auswirkungen haben kann. In ihrem Fall fiihrte
dasvon ihr so interpretierte ,Misslingen‘ des Geba-
rens in der von ihr bevorzugten korperlich selbst-
tétigen Form zu Gefiihlen des Versagens.

In beiden Interviews erkundigte ich mich, wie
die Frauen die Trennung der Verbindung zu ih-
ren Kindern erlebt haben. Antonia berichtete zu-
néchst kurz von der Freude, dass die Geburt gut
verlaufen sei und beschrieb dann sehr sachlich
ihre leiblichen Empfindungen:

So dieses Gefiihl von Leere, das hatte ich schon
und auch dass die ganzen Organe so erstmal
wieder ihren Platz finden miissen und auch die
Wirbelsdule, das Gefiihl, dass die ganze Statik so
[lacht] 'n bisschen gestort ist und natiirlich jetzt
auch in der Zeit noch vom Wochenbett, dass ein-
fach alles sehr korperlich anstrengend ist und ja
die ganzen Muskeln erst wieder ihren Platz finden
miissen und so. Aber ich wiirde jetzt nicht sagen,
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dass ich der Schwangerschaft so an sich nach-
trauere, [...] also ich freu mich jetzt eher, dassich’s
Baby halt jetzt in den Armen hab.

Weiter gab sie an: ,,Die Rollen [sind] jetzt auch ver-
andert. Dass man wirklich jetzt Mama und Papa
ist. Jetzt gibt’s kein Weg mehr dran vorbei!“ Fiir
Sophie gab es keine richtige Trennung:

Nachdem mein Baby auch im Krankenhaus ei-
gentlich nur auf uns war und die ersten 24 Stun-
den vielleicht auch nur auf mir und wir durch die
Brustwarze im Mund trotzdem irgendwie verbun-
den waren, wie durch die Nabelschnur ... waren
wir trotzdem irgendwie verbunden und er an mir,
nur, dass er den Ort so ein bisschen gewechselt
hat.

Zu einem spdteren Zeitpunkt des Interviews er-
zdhlte sie, vor ein paar Monaten angefangen zu
haben, das Gefiihl der Schwangerschaft sehr po-
sitiv zu reslimieren. Hierbei wird der auffallende
Kontrast zwischen einer Leibbezogenheit wah-
rend der Schwangerschaft und einer Korperbe-
zogenheit wihrend und nach der Geburt, der bei
beiden Frauen zum Tragen kam, nochmals ver-
deutlicht: ,,Also du hast da nicht irgendwie dein
Baby auf dem Arm und musst gucken, dass du ak-
tiv seine Bediirfnisse stillst, sondern das wird ja
alles irgendwie von deinem Korper iibernommen,
du hast nur die schonen Aspekte, und zwar, dass
du weifdt, dein Baby ist in Sicherheit bei dir.”

Fazit

Menschen, die mit leibkérperlichen Veranderun-
gen wie im Rahmen von Schwangerschaft und Ge-
burt konfrontiert sind, sind hédufig eingebunden
in ein medizinisches System aus Untersuchungen
und Diagnosen. Wie ich in diesem Beitrag anhand
von Interviews mit zwei Miittern, die jeweils ihr
erstes Kind geboren haben, exemplarisch aufge-
zeigt habe, kann eine Analyse von personlichen
leibkérperlichen Erfahrungen Einblicke in phy-
siologische Vorginge iiber medizinische Normie-
rungen hinaus geben. Neben der personlichen
Wahrnehmung ihres Zustandes lassen sich auch
Erkenntnisse liber ihren Umgang mit der jewei-
ligen Situation in der Interaktion mit ihrem sozia-
len Umfeld sowie mit den an sie gestellten kultu-
rellen Erwartungen gewinnen. Vorginge wie das
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Elternwerden, die von einem vergangenen Zu-
stand zu einem neuen, verdnderten Zustand fiih-
ren, legen aus kulturanthropologischer Perspek-
tive einen Fokus auf Liminalitat nahe.

Mit dem gewdhlten Ansatz konnte ich am
Beispiel der beiden Frauen aufzeigen, dass der
Ubergang zur Elternschaft durch multiple Limi-
nalitdten gepragt ist, welche in Abhingigkeit von
Leibwahrnehmungen, Denk- und Handlungs-
mustern der jeweiligen Schwangeren oder Ge-
barenden stehen. Diese Liminalitdten konnen zu
verschiedenen Zeiten einsetzen, was auch bereits
vor einer biologischen Schwangerschaft erfolgen
kann. Ebenso kénnen sie unterbrochen werden
und neu beginnen.

Der Leib der Schwangeren, der eine biologi-
sche Grundvoraussetzung fiir die Entstehung und
Aufrechterhaltung neuen Lebens darstellt, nimmt
eine bedeutende Rolle bei der Auspragung von Li-
minalitdt ein. Spatestens mit Sichtbarwerdung der
leiblichen Verdnderungen der Frauen stellt sich
eine widerspriichliche gesellschaftliche Sonder-
stellung ein, die sie zu von TURNER beschriebenen
Schwellenwesen werden lédsst. Einerseits sind sie
damit besonders schiitzenswerte Personen, fiir
die zudem bediirfnisorientierte Kurse angeboten
werden, die zur Vergemeinschaftung in Commu-
nitasbeitragen. Andererseits konnen Schwangere
mit grenziiberschreitendem Verhalten Fremder
konfrontiert werden. Die Hemmschwelle, Kontakt
zu ihnen aufzubauen, scheint niedriger zu sein als
gegeniiber Personen, die nicht in Erwartung eines
Kindes sind.

Eine Besonderheit dieses Statuswechsels stellt
das Ungeborene dar, das im Leib der Schwangeren
heranreift. Da dieses zwar zunéchst nicht durch die
Schwangere erspiirt werden kann, seine Anwesen-
heit aber dennoch Auswirkungen auf Liminalitat
hat, zeigte sich die Erweiterung von VILLAS Leib-
begriff (vgl.: 2007: 10) um eine nicht wahrnehm-
bare Ebene des eigenen Leibes im Rahmen von
Schwangerschaften als zweckm&fig. Im weiteren
Verlauf von Schwangerschaften entwickelt sich die
Wahrnehmbarkeit des Ungeborenen iiber eine pas-
sive Prasentation durch &rztliche Untersuchungen
hin zu leiblicher Empfindung von Bewegungen.
Letztlich kdnnen diese auch von Auflenstehenden
durch die Bauchdecke beobachtet und erfiihlt wer-
den, was den Beziehungsaufbau fiir den anderen
Elternteil unterstiitzen kann. Da die Sichtbarkeit

des Ungeborenen nur durch Ultraschall mdéglich
ist und Details wie primire Geschlechtsmerkmale
einer Deutung durch medizinisches Fachpersonal
unterliegen, kann aus dem von HIRSCHAUER et al.
beschriebenen ,inwédndigen Anderen” ein ,intimer
Fremder® (KALITZKUS 2003, zit. nach HIRSCHAUER
et al. 2014: 165) werden, was Schwangere in kultu-
relle Konflikte verwickeln kann.

In Anbetracht von Leib und Korper zeigte sich,
dass Spontangeburten, die von den Gebdrenden
gewlinscht wurden, in Kontrast zur Schwanger-
schaft stehen. Der Leib der Schwangeren tritt zu-
riick und der Wunsch nach aktivem kdrperlichen
Zur-Welt-Bringen des Kindes gerét in den Vor-
dergrund. Einschriankungen des selbsttitig ge-
wiinschten Gebdrens konnen dabei zu Gefiihlen
des personlichen Versagens - vor allem bedingt
durch kulturelle Normvorstellungen hinsichtlich
natiirlicher Geburten - fithren.

Auch im Rahmen der leiblichen Trennung wird
ein Wechsel von Leib zu Korper ersichtlich. Das
zunichst ohne das bewusste Zutun der Schwange-
ren durch den Mutterleib versorgte Neugeborene
muss nun durch aktive korperliche Handlungen
versorgt werden. Dies weist auf ein Ende von Limi-
nalitdt im Rahmen von Schwangerschaft und Ge-
burt hin. Neben dem Statuswechsel im Rahmen
von (erster) Schwangerschaft und Geburt gibt es
viele weitere kleinere und groRere Uberginge,
die mit leibkorperlichen Verdnderungen einher-
gehen, darunter etwa der Wechsel zum ersehn-
ten Geschlecht im Zuge einer Geschlechtsum-
wandlung, die Gewdhnung an ein Spenderorgan
oder schlieflich auch das Sterben. Dabei beein-
flussen diese Statuswechsel das alltdgliche Leben
- subjektorientierte Forschungen mit Fokus auf
Liminalitat konnen hier iber das Thema Geburt
hinaus zu einem erweiterten Verstindnis entspre-
chender Prozesse beitragen.

Anmerkungen

1 Beide Forschungspartnerinnen wurden anonymis-
iert. Das Interview mit Antonia fand im Dezember
2022 statt, im November 2023 traten wir nochmals
iiber E-Mail miteinander in Kontakt. Mit Sophie sprach
ich im Februar 2023. Beiden mochte ich fiir ihre Unter-
stlitzung und Offenheit danken.

2 Vom 16. bis 60. Entwicklungstag befindet sich das
Ungeborene in der Embryonalphase und wird als Em-
bryo bezeichnet. Darauf folgt die Fetalphase, die bis
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zur Geburt dauert (vgl. TIEMANN & SCHAFFLER 2023:
461, 1587).

3 Grundlage dieses Artikels bildet eine Hausarbeit,
welche ich im Master-Seminar ,Liminaler Leib - Gren-
zen des Korpers. Zur leib-kdrperlichen und rdum-
lichen Dimension von Ubergingen® bei Miriam Braun
im Fach Kulturanthropologie an der Johannes Guten-
berg-Universitdt Mainz im Wintersemester 2022/23 ver-
fasst habe.

4 So fragte ich Antonia nach einem anfianglichen Aus-
tausch iiber mein Forschungsinteresse und Vorgehen,
wie es sich denn angefiihlt habe, ein neues Leben in
sich zu bergen. Dabei erklérte sie mir, dass sie dies
anfangs schwer realisieren habe kénnen und begann
dann davon zu erzdhlen, dass der Kinderwunsch auf-
grund einer Schilddriisenunterfunktion zunéchst nicht
in Erflillung gegangen sei.

5 Die Autorinnen unterscheiden nicht zwischen
Korper und Leib.

6 Die Plazenta kann sich an der Vorder- oder Riick-
wand der Gebarmutter befinden (vgl. TIEMANN &
SCHAFFLER 2023: 1373).

7 Das Spektrum bei ,alternativen Geburtskonzepten”
(PELLENGAHR 2001: 279) ist hingegen viel groRer und
reicht bis zum Gebidren ohne jeweilige Kenntnisse des
Vorgangs, was als ,Natiirlichkeit’ in Verbindung mit der
Tierwelt aufgefasst wird (vgl. ebd.: 279).

8 Mit PDA wird die Periduralandsthesie abgekiirzt.
Hierbei handelt es sich dhnlich wie bei der Spinalanés-
thesie um eine Methode, die u.a. zur Betdubung von
Korperpartien der unteren Hilfte verwendet wird (vgl.
TIEMANN & SCHAFFLER 2023: 1330f.).
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Endo-Werden und -Nicht-Werden

Eine geschlechtersensible Perspektive auf das Leben mit Endometriose

CAROLINE MEIER ZU BIESEN

Abstract Dieser Artikel widmet sich der geschlechtersensiblen Gesundheitsforschung im Kontext der weit ver-
breiteten, jedoch noch immer unzureichend erforschten Krankheit Endometriose (,Endo‘). Im Zentrum steht der
epistemologische Kampf um die Anerkennung chronischer Schmerzen. Endometriose betrifft fast ausschlieRlich
Menschen, die mit einer Gebarmutter geboren wurden. Dabei wéchst gebdrmutterschleimhautahnliches Gewe-
be aulerhalb der Gebarmutter, was zu Zysten, Entziindungen, chronischen Schmerzen und teils dauerhaften Or-
ganschaden flihren 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 hdufig von AuRenstehenden beschrieben, darunter medizinisches Fachpersonal und Wissenschaft-
ler:innen, wéhrend die Stimmen der Betroffenen selbst marginalisiert bleiben. Mein Beitrag basiert auf einem au-
toethnographischen Ansatz und untersucht die weitreichenden Folgen der Delegitimierung verkdrperten Wissens
fur das Leben mit Endometriose. Ich zeige auf, dass die Nichtanerkennung chronischer Schmerzen sowohl seitens
medizinischer Fachkrafte 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-
eneine zentrale Rolle. Diese strukturellen Mechanismen sind sowohlim androzentrischen Medizinsystem alsauchin
gesellschaftlichen Diskursen verankert und pragen die Wahrnehmung und Behandlung von Endometriose bis heute.

Keywords Endometriose - chronische Schmerzen - medical gaslighting - Autoethnographie - Deutschland

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 Mddchen (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 Identitdtsbildung
der Betroffenen reagiert. In der medizinanthropo-
logischen Forschung zu chronic living stand lan-
ge Zeit die Analyse der Identitdtsarbeit und des
Umgangs mit ,,unterbrochenen® oder ,gestorten
Lebensldufen” (disrupted lives, vgl. BURY 1982) im
Mittelpunkt - sowohl auf biographischer als auch

auf sozialer Ebene (SMITH-MORRIS 2010: 24f.).
Studien zeigen, dass Betroffene haufig eine ,Rein-
tegration“ anstreben (FRANK 2000). Diese erfolgt
jedoch nicht zwangsldufig durch dullere Verdnde-
rungen wie Rehabilitation oder Heilung, sondern
vielmehr durch eine innere Transformation der
Identitét als Reaktion auf die Stérung. Ein Beispiel
dafiir ist die Annahme einer neuen sozialen Iden-
titat, die dem verdanderten korperlichen Zustand
besser entspricht. Kritische medizinanthropolo-
gische Perspektiven haben dieses Konzept wei-
terentwickelt, indem sie auf dessen starke Fo-
kussierung auf medizinische Diagnosen in der
Identitdtsbildung 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 Verstiand-
nis der kontextuellen Faktoren, die biographi-
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sche Briiche prigen, insbesondere das komplexe
Zusammenspiel zwischen der Materialitét einer
Krankheit, den betroffenen Subjekten, politischen
Dimensionen und Identitdtskategorien wie Ge-
schlecht. Dabei nehmen sie auch die Disruptionen
yimaginierter Biographien“in den Blick, die durch
chronische Krankheiten entstehen konnen (MAN-
DERSON et al. 2008: 530; vgl. HUDSON et al. 2016;
WHYTE 2009; MASON 2013; USSHER 2006; DILGER
2005). Aufbauend auf diesen Perspektiven unter-
sucht der vorliegende Beitrag, wie diese Faktoren
das Leben von Menschen mit Endometriose be-
einflussen - mit dem Ziel, die Intensitét ihres Lei-
dens ndher zu beleuchten.

Im Folgenden stelle ich zunédchst meinen auto-
ethnographischen Ansatz vor, der es ermdglicht,
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 ermdglichen. Anschlie-
Rend untersuche ich, inwiefern die Nichtaner-
kennung von Symptomen, insbesondere chro-
nischer Schmerzen, sowohl durch medizinische
Fachkréfte als auch durch die Betroffenen selbst
auf Verunsicherung hinsichtlich der Erkrankung,
unzureichende Aufklarung, systemische Ignoranz
und gesellschaftliche Stigmatisierung zuriickzu-
fithren 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 kérperlichen Erfahrungskomponen-
ten meiner Mitpatientinnen - die systemische
Ignoranz gegeniiber den mit Endometriose ver-
bundenen Schmerzen eindriicklich sichtbar. Die-
ser Erkenntnisprozess wurde mafgeblich durch
den Klinikaufenthalt angestoflen, 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 He-
rausforderungen 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 Vernachlidssigung von Endome-
triose 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 Beitrige
in der Curare-Special Issue zu Gender und Medizin
(2025) zeigen, dass diese Phanomene in groRere
gesellschaftliche und historische Kontexte ein-
gebettet sind. Insbesondere medizinhistorische
Narrative, etwa die Vorstellung der ,wandernden
Gebarmutter” sowie tief verwurzelte misogyne
Stereotypen prigen 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: Autoethno-
graphie als Methode

Die Erfahrungen von Menschen mit Endometrio-
se werden hédufig von externen Beobachter:innen
aus Medizin oder Wissenschaft dokumentiert.
Diese Interpretationen sind zwangsldufig durch
ihre berufliche Expertise geprégt (vgl. KIRMAYER
1992), wodurch das individuelle Wissen und die
Perspektiven der Betroffenen oft in den Hinter-
grund treten. RICHARDS (2008: 1718f.) und KAs-
NITZ (2020) heben in ihren Artikeln iiber Auto-
ethnographie 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 hau-
fig zusdtzliche Exklusion - beispielsweise durch
die Trivialisierung oder Pathologisierung ihrer
Erfahrungen. Eine Mdglichkeit, dieser Objekti-
vierung entgegenzuwirken, besteht darin, iiber
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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 Représentativitit mit sich. Thr
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 ermdg-
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 Erzdhler:in und Gespréchs-
partner:in gepragt - sei es ein:e Interviewer:in,
Forscher:in, Freund:in oder imaginire Leser:in.
Damit personliche Erzahlungen nicht isoliert ste-
hen oder einem blof3en Selbstzweck dienen, miis-
sen sie theoretisch kontextualisiert werden. Nur
so kann eine fundierte wissenschaftliche Ana-
lyse gewdhrleistet werden. In diesem Sinne lédsst
sich autoethnographisches Schreiben als eman-
zipatorischer Diskurs begreifen, der Betroffe-
nen eine eigene Stimme verleiht und sie aus der
Fremdzuschreibung herauslést (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 wahrend
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 Mafnahmen, um Men-
schen mit (rezidivierender) Endometriose, die
korperlich und/oder mental beeintrachtigt sind,
bei der Riickkehr ins Arbeits- und Sozialleben zu
unterstiitzen. Die Wochen in der Rehabilitations-
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klinik markierten fiir mich nicht nur eine ent-
scheidende postdiagnostische Phase, sondern
konfrontierten mich auch mit einem inneren
Konflikt: Einerseits erkannte ich das Privileg,
Zugang zu einer solchen Institution zu haben,
andererseits flirchtete ich, in diesem Umfeld
auf eine ,Endometriose-Identitit reduziert zu
werden. Gleichzeitig festigte sich in dieser Zeit
mein Wunsch, die sozialwissenschaftliche For-
schungsliicke zu Endometriose mit autoethno-
graphischem Material zu fiillen (vgl. MCKENNA
2021). Dieser Weg war jedoch alles andere als
geradlinig. Nach meiner Operation verspiirte
ich keinerlei Bediirfnis, meine Diagnose 6ffent-
lich zu teilen. Nicht aus Scham, sondern aus
dem Wunsch heraus, der potenziellen Gefahr
zu entgehen, durch die Krankheit definiert zu
werden (vgl. THOM 2019: 2). Ich war besonders
empfindlich gegeniiber der Verharmlosung und
dem Desinteresse anderer gegeniiber Endome-
triose (,Endo... was?“). Zwar habe ich tber die
Jahre gelernt, mit dieser Skepsis umzugehen,
doch die Frustration blieb bestehen. Die rohe,
gelebte Erfahrung in einen theoretischen Rah-
men zu Ubertragen, war emotional herausfor-
dernd. Dann nahm ich die zunehmende mediale
Aufmerksamkeit fiir Endometriose wahr. Die-
se wachsende Sichtbarkeit hatte eine besonde-
re Qualitit, die es wert war, ndher untersucht zu
werden. Sie stand in starkem Kontrast zu der lan-
ge Zeit andauernden gesellschaftlichen und po-
litischen Unsichtbarkeit und Ignoranz gegeniiber
der Krankheit (vgl. HUDSON 2022; JONES 2021).
In mir wuchs das Bediirfnis, meine Erfahrun-
gen mit der Krankheit zu dokumentieren (vgl.
GREENHALGH 2017), um die Diskussion tiber En-
dometriose hin zu einem systemischen Verstiand-
nis ihrer Auswirkungen auf die individuelle Iden-
titit zu lenken. Dabei ging es nicht nur darum,
wie die Krankheit das Vertrauen von Frauen in
ihr eigenes Korperwissen untergréibt, 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 verzogerten Diag-
nose geprigt 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 ermoglicht,
auch in Bezug auf die eigene Identitit.

Der Zusammenhang zwischen persénlicher
Motivation und der Auswahl von Forschungs-
themen wird besonders bei der Untersuchung
von Krankheiten deutlich (RICHARDS 2008: 1718).
Wahrend meiner Zeit in der Rehabilitationsklinik
erwies sich meine doppelte Identitit als Patien-
tin und Medizinanthropologin - obwohl ich nicht
aktiv auf einer Forschungsmission war, sondern
sozial und kulturell ein Teil der ,Endo-Welt‘ blieb
- als wertvolles Instrument zur Gewinnung von
Perspektiven. Diese einzigartige Position sowie
meine Erfahrungen aus fritheren Forschungen
dienten nicht nur als stabilisierende Kraft in-
mitten der iberwéltigenden Endo-Gespriche,
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 Tagebucheintriagen,
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 Gespriache 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, einschlief8lich 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
hiufig mystifizierten Darstellung - unergriindlich
ist. Thre Komplexitdt wird im medizinischen Esta-
blishment jedoch oft unzureichend erforscht und
verstanden, was dazu fiihrt, dass Menschen, die
von Endometriose betroffen sind, hdufig 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 kdrperlichen Erfahrung wurde
zu einem Bewiltigungsmechanismus, um genau
diese Unsicherheiten zu ertragen. Meine Perspek-
tive ist daher weder neutral noch vollstandig. Ob-
wohlich mir der Vulnerabilititen 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 liber meine Einschriankungen 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 Korpererfahrungen, son-
dern auch durch ihre Zugehdrigkeit zu einer Ge-
sellschaft, die ihnen keine gleichberechtigte Stim-
me gibt, tiefgreifend beeintréchtigt werden (vgl.
ANCIAN 2022; JUNGE & SCHMINCKE 2007). Dieses
Plddoyer 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 Thre Krankheit jemandem be-
schreiben, der sie nicht kennt?“ IThr Blick schweift
durch die Runde, die braunen Haare zu einem
Pferdeschwanz gebunden, der sie noch jlinger
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 abgekampf-
ter Stuhlkreis ist das. Ich kann es nicht genau sa-
gen, aber etwas hallt in mir nach in diesen Reha-
Wochen, das schmerzt und verstérend 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 f&llt nichts ein. Eine Frau, die ich Sarah
nenne, antwortet schlagfertig: ,Endo ist bose.
Aber nicht bosartig.“ Hannah 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 imagindres Wohlfiihlpaket, das
wir immer bei uns tragen konnen. Ihr heiteres
Gemiit wirkt angesichts der sonst so bedriicken-
den Atmosphére im Stuhlkreis etwas befremd-
lich. ,Was wiirden Sie in diesen Koffer packen?“
Einige von uns antworten: Schmerztabletten, eine
Warmflasche, 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 keine
Schmerzen oder Probleme, obwohl unsere Kdrper
unbindig, unberechenbar, von Angsten getrieben
sind. Was wir jetzt brauchen, sind sichere Rdume.
Um unsere - zum Teil autoritir aufoktroyierte -
,Endo-Identitét’ zu verdauen, einzuordnen, an-
zunehmen oder auch abzulehnen. Um die Wogen
zu gldtten. 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 an-
zunehmen. Im Reha-Jargon klingt das einfach:
»Krankheitsakzeptanz®. Doch dahinter steckt jah-
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relanges Ringen. Ein jahrelanger Prozess der ,Re-
integration in dem und an dem wir zerbrechen,
zerbrochen werden, uns verdndern und manch-
mal 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
iiber die individuelle Identitat 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 diag-
nostiziert - eine schmerzhafte Erkrankung, bei
der Gewebe in die Wand der Gebdrmutter ein-
dringt. Der Chirurg bemiihte sich, die Herde so
vollstdndig wie mdglich zu entfernen, was meine
Schmerzen bis zu einem gewissen Grad linder-
te. Doch ich war mir bewusst, dass Endometrio-
se nicht ursachlich 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, iiberkam mich genau diese Welle.
»Sie hatten eine [betont] schwere Operation. In sol-
chen Féllen empfehlen wir dringend eine Reha.”
Ich kam nicht mit. Wie konnte ich in diesemn 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 kdnnen.” 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 stdrken.
Dies bedeutete 24/7 ,Endo-Talk’, nicht nur bei den
gemeinsamen Mahlzeiten, auch auf den Gingen,
vor Behandlungen und Untersuchungen im War-
tezimmer, bei gemeinsamen Spaziergidngen, in
schlaflosen Néchten. Tatsdchlich schuf der in-
tensive Austausch liber Symptome und Bewalti-
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 Dreifligern befan-
den, stie 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 AulSen-
stehende unsichtbar. Wir alle waren geiibt darin,
darauf zu antworten und einen kurzen Uberblick
iiber die Krankheit zu geben: Bei Endometriose
wichst gebarmutterschleimhautidhnliches Gewe-
be aullerhalb der Gebarmutter, 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 Schédden 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 geklart. Obwohl die
Existenz von Endometriose seit dem 19. Jahrhun-
dert bekannt ist (vgl. dazu TRADER et al. in dieser
Special Issue), ist unser Wissen tiber ihre Patho-
genese, den Verlauf der Krankheit und die Patho-
physiologie der damit verbundenen Beschwerden
nach wie vor unvollstdndig.

Endometriose wird haufig als ,the missed
disease” (OVERTON & PARK 2010) bezeichnet, gilt
als ,,ontologisch umstritten“ (SEEAR 2014: 4) und
ist von divergierenden Hypothesen und Theo-
rien iiber ihre Geschichte, Entstehung, Haufig-
keit und Atiologie geprigt (BALLWEG 1995: 275).
Diagnostische und therapeutische Unsicherheiten
verschérfen diese Problematik zusatzlich. Sozial-
wissenschaftliche Studien weisen auf die Unvoll-
standigkeit des Verstdndnisses von Endometriose
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 ,Verlauf-
sunsicherheit®, um zu verdeutlichen, wie biome-
dizinische Erwartungen an Endometriose unstetig
und kontextabhingig sind (2009). In diesem Zu-
sammenhang wird die Erkrankung als ,indeter-
minierte” Einheit betrachtet, um ihre Heterogeni-
tdt 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 Behandlungs-
ansitze aus, sondern sie pragt auch maflgeblich
die Bewiltigungsstrategien der Betroffenen. Die
daraus resultierenden Herausforderungen - von
Einschrankungen in der personlichen Identitét
bis hin zu den selbstzerstorerischen Auswirkun-
gen der Krankheit - werden durch problematische
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Annahmen iiber das endometriotische Subjekt so-
wie durch verkiirzte Ursache-Wirkungs-Zusam-
menhénge verstiarkt. 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 fortwéh-
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 allméhlich verén-
derten. Die Augen wurden schwer vor Erschop-
fung, Schmerz und Trauer. 24/7 Reha bedeutete
zunéchst 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 Lebensqualitat - all das
hatte hochste Prioritét. In der Reha verfiigten die
Mediziner:innen und Korpertherapeut:innen
tiber deutlich mehr Erfahrung im Bereich der En-
dometriose als viele niedergelassene Arzt:innen.
Sie raumten mit weitverbreiteten Mythen iiber die
Erkrankung auf - etwa der falschen Annahme, sie
konne durch Operation, Schwangerschaft oder
die Menopause geheilt werden - und zeigten zu-
gleich einfiihlsames Verstindnis fiir die intimsten
Aspekte unseres korperlichen Zustands. Anstatt
uns Schuld zuzuschreiben, erkannten sie die Un-
zuldnglichkeiten des Gesundheitssystems an und
teilten mit uns die Empdrung iiber das weit ver-
breitete Unwissen tiber die Krankheit.

Vor der Reha hatte ich meine eigenen Turbu-
lenzen im Alleingang bewiltigt 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 hitte fithren
konnen, wenn ich mich selbst ernster genommen
hétte oder wenn die Endometriose frither erkannt
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worden wire. Und schlieflich: 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 filir 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 konnen zyklisch auf-
tretende Schmerzen beim Wasserlassen (Dysurie)
und der Stuhlentleerung (Dyschezie), Schmerzen
beim Geschlechtsverkehr (Dyspareunie), starke
Blutungen, das Fatigue-Syndrom, eingeschriankte
Empfangnisbereitschaft und Unfruchtbarkeit so-
wie Depressionen und Angststérungen umfassen.
Die Artund Schwere der Symptome hingt von der
Lokalisation und Form der Endometriose-Herde
ab. Da Endometriose ein wahrer Symptomwand-
ler ist, haben Betroffene, die unter unspezifischen
oder komplexen Schmerzen (wie rektale Schmer-
zen, Schmerzen im Beckenbereich), chronischer
Erschopfung, Magenbeschwerden, Kopfschmer-
zen, Schwindel, Riickenschmerzen (bedingt durch
die Verbindung zwischen Gebarmutter und Iliosa-
kralgelenk) oder zyklisch ausstrahlenden Schmer-
zen in den Gelenken und Beinen leiden, oft eine
besonders lange Leidensgeschichte hinter sich.
Die chronischen Schmerzen fithren hiufig 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-
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keit, Endometriose zu diagnostizieren, sondern
vielmehr aus unserem kollektiven Ringen darum,
bestimmte Symptome als abnormal zu erkennen
- sowie aus der vermeintlichen Unféhigkeit, mit
,normalen Schmerzen‘ umzugehen (BALLARD et
al. 2006). Das ,medizinische Minenfeld®, wie LIN-
DEMAN (2023: 20) es im Zusammenhang mit En-
dometriose treffend beschreibt, erfordert Wider-
stand gegen das kollektive medical gaslighting und
die Fdhigkeit, im medizinischen System beharr-
lich den richtigen Ton zu treffen, um Glaubwiir-
digkeit 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 Korper, den die
Geschlechterforscherin DUMES bezugnehmend
auf die Lyme-Borreliose pragte, beschreibt sie,
dass der Korper in vielen medizinischen Kontex-
ten nicht als kohdrente Einheit wahrgenommen
wird, sondern durch duflere 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 Symp-
tomen (vgl. dazu ROGERS 2022 zu ME/CFS sowie
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 kdmp-
fen, ,normale‘ von pathologischen Schmerzen
zu unterscheiden, obwohl mein Leben durch
die Schmerzen stark beeintrdchtigt 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 ,Periodenkriampfe’ verschrieben wor-
den waren. Die Ignoranz gegentiiber Endometrio-
se-Symptomen dullert sich in regelmifligen klei-
nen Dosen - und das zu einem hohen Preis. Es
besteht eine klare Korrelation zwischen der Dau-
er und Intensitdt 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 spiten
30er- und 4o0er-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 friihzeitigen Diagno-
se, um irreversible Schaden 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 beitragt
(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. Wih-
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 ausgetiibt 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 Blahbauch und der vermuteten
Krankheit. Seine Antwort lautete: ,,Nein, das ist
das pramenstruelle Syndrom.” Dr. R. ldchelte, und
sein Blick war nur leicht patronisierend. Er entlief§
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 zuriick.

In den vergangenen zwanzig Jahren und mehr
habe ich gelernt - und es wurde tief in meine Psy-
che eingebrannt -, dass meine Schmerzen normal
seien. ,Normal‘ in einer Sprache, die von mens-
truationsbedingter Negativitit durchzogen und
von misogynen Untertonen gepragt war. Ich habe
die Uberzeugung verinnerlicht, dass die Mens-
truation selbst eine Tortur sei, die stoisch ertra-
gen werden miisse - eine ungliickliche Facette der
weiblichen Existenz, die die Vorstellung aufrecht-
erhielt, dass Leiden zur Weiblichkeit gehore (,Es
ist das Los einer Frau, zu leiden.”). Killerkramp-
fe und regelméRige blutige Blasenentzlindungen
wurden als normale Merkmale des weiblichen
Korpers abgetan. Und wenn ich mehr zu leiden
schien als andere, wurde mir suggeriert, es sei
,pramenstruelle crazyness’. Es war auch die Rede
-und ist esimmer noch - von ,niedriger Schmerz-
toleranz“ (siehe dazu MANTEL 2004; PRZYBYLO &
FAHS 2018). Infolgedessen akzeptierte ich meine
Schmerzen als normal oder zumindest als nicht
so schlimm. In dem Glauben, dass wenig dage-
gen unternommen werden kann, hielt ich mich
an meine innere Programmierung und ignorierte
die Symptome weitgehend. Menschen mit chroni-
schen Schmerzen kennen diese Strategie, ihre Be-
schwerden nur sporadisch anzuerkennen, um den
Alltag zu bewiltigen - wir gehen zur Arbeit, zur
Schule, zu sozialen Veranstaltungen, kiimmern
uns um andere (LINDEMAN 2023: 22f.; siehe auch
DENNY 2017). Wie die von Endometriose betroff-
ene Schriftstellerin HAVELIN treffend beschreibt:
“Pretending that my health was in my power and
downplaying its severity may be a survival mech-
anism but is suboptimal for the most vulnerable
party, namely myself” (2019: 41).

Eines Tages wurde der Status quo unertraglich.
Die schlimmste Schmerzepisode ereignete sich
wiahrend eines Forschungsaufenthalts in Afrika.
Meine regelmifigen Schmerzen glichen einem
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Schwelbrand, der immer hiufiger aufloderte,
auch unabhingig vom Zyklus. Der Ubergang zum
Flachenbrand war schlief§lich nicht mehr weit,
und keine Korperhaltung brachte Linderung ge-
gen 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 Gynékologin grof3e Eierstock-
zysten und auffdllige Wucherungen fest: ,Das Ge-
webe konnte Endometrium sein, aber ich méchte
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 weiller, 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.
Haufig fiihlte ich mich von &rztlicher 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, bestdndig da-
gegen zu halten. In einem relativ kurzen Zeitraum
- von Anfang 2018 bis Anfang 2020 - wurde ich
von vierzehn verschiedenen Arzt:innen unter-
sucht, von der Verdachtsdiagnose bis zur end-
giiltigen Bestdtigung 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 moglich war. Ich informier-
te mich im Internet, las Studien iiber die Evidenz
von Bauchspiegelungen, die Risiken, Komplika-
tionen und Nebenwirkungen, bemiihte mich, se-
ridse von unseridsen Quellen zu unterscheiden.
Ich sprach mit befreundeten Betroffenen, die eine
Operation hinter sich hatten, und versuchte ab-
zuwagen, ob Akupunktur ausreichen wiirde, um
meine Schmerzen zu regulieren. Meine Arztin
zeigte Verstidndnis, war jedoch unsicher, ob ,nur
Zysten“ eine Operation rechtfertigen wiirden, be-
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gleitet von ihrem Mantra: ,,Nur Sie kénnen beur-
teilen, ob Ihre Schmerzen ertriglich sind oder ob
Sie einen chirurgischen Eingriff brauchen.” Er-
traglich ist relativ. In einer Kultur, die menstruati-
onsbedingte Beschwerden bagatellisiert, ignoriert
oder als normal betrachtet, hatte ich langst das
Gesplir dafiir verloren, was ,normale‘ Schmerzen
sind. Meine Untétigkeit war nicht nur kulturell
gepragt, sondern psychologisch bedingt. ELEA-
NOR THOM beschreibt in ,Private Parts“ (2019:
11), wie tief verankerte gesellschaftliche und fa-
milidre Glaubenssysteme die Wahrnehmung von
Schmerzen bei Endometriose beeinflussen. Sie re-
flektiert, dass sie ihre Schmerzen tiber Jahre als
,normal‘ akzeptierte und ihre Symptome eher er-
trug, als sie als gesundheitliches Problem anzuer-
kennen. Ahnlich war auch in meiner Familie das
Ethos der ,Tapferkeit‘tief verankert - nicht zu jam-
mern wurde anerkannt, Klagen hingegen weniger.
Ich versdumte, korperliche Grenzen auf gesunde
Weise zu respektieren. Es gab viele Momente, in
denen ich nichts erreichte, auller mich selbst zu
verschleilen. 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 - da-
runter Nervenschdden, Verletzungen der Becken-
organe oder grofer Blutgefi3e 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 Hdnde erfahrener Operateur:innen begeben
- oder dies aufgrund begrenzter Expertise je nach
Bundesland nicht konnen oder bei staatlicher
Krankenversicherung keine Wahlmoglichkeit 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 moglichen Rezi-
diven triggerten und mich an der Frage zweifeln
lieRen, ob ich mich angesichts der Komplikatio-
nen bei meiner eigenen Operation in fahige Hin-
de begeben hatte.

Endo-Werden und -Nicht-Werden

»Disease is a relationship.”

DONNA HARAWAY 2000

Selbst als meine Schmerzen wahrend der Reha-
bilitation allm&hlich nachlieRen, blieben das Ha-
dern und meine Scham dariiber, wie es so weit
hatte kommen konnen. Warum hatte ich zugelas-
sen, dass mein physisches Wohlbefinden systematisch
missachtet wurde — nicht nur vom medizinischen Sys-
tem, sondern auch von mir selbst? Wie kénnen wir
uns an eine Realitdt anpassen, in der Schmerzen als
etwas Unvermeidliches gelten? CLARK beschreibt
eindriicklich, wie Betroffene von Endometriose
aufgrund der fortwdhrenden Infragestellung ih-
rer 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 nicht als das erkennen, was sie sind - Anzei-
chen einer Endometriose - und (jungen) Frauen
vermittelt wird, ihre Unterleibsschmerzen seien
libertrieben, 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 Lebenslaufe 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-Iden-
titdt 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, inshesonde-
re durch die kdrperlichen Verdnderungen infolge
invasiver Eingriffe. Die Diagnose markiert hiufig
den Beginn eines Lebens, das Anpassungen erfor-

CURARE 47 (2024) 1+2



ENDO-WERDEN UND -NICHT-WERDEN

147

dert - geprigt von der kontinuierlichen Interakti-
on mit Spezialist:innen, invasiven Behandlungsme-
thoden und einem intensiven Selbstmanagement
(JUTEL 2009; MANDERSON et al. 2008). In der Reha
kdmpfte ich mit der Angst, eine Identitdt zu verlie-
ren, die auf einem gesunden Kdrper beruhte, und
mit dem Gefiihl, eine Zukunft einzubiifRen, die un-
trennbar mit dieser kdrperlichen Unversehrtheit
verbunden war. Der Umgang mit der Unsicherheit
eines kranken Korpers fiel mir schwer, ebenso wie
die ,Verkérperung von Endo’. Ich wehrte mich da-
gegen, meine Identitdt 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 Vortrége und Berufs-
beratungen, in denen es um Prognosen zu lebens-
begrenzenden 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 Aullenwelt prasentierte - mein gesunder
Korper, mein Sinn fiir Humor, meine berufliche Té-
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 tiber
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 fiihren: zwischen Korper
und Selbst, aber auch zwischen Selbst und Um-
welt. Das Selbst gerdt ins Wanken, erfidhrt 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 Gesundheitszustinde 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 iiber Reflexion hinausging und aktiv
meine Identitit veranderte (ZUSSMAN 2012: 808).

Wiéhrend der Reha begannen destruktive Mus-
ter allméhlich 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 priagnant ist ihre Identifizierung einer
weinzigartigen Dualitat” (172), die fiir mein Ver-
stdndnis von Endometriose zentral ist:

Einerseits sind wir in der Endometriose-Me-
dizin - im Foucaultschen Sinne der Medikali-
sierung (LUPTON 1997) - sehr sichtbar. Die Asso-
ziation von Endometriose mit der spezifischen
historischen Konstruktion von Menstruation als
Storfaktor fithrt dazu, dass Endometriose-Patien-
tinnen héufig als abnormal oder hysterisch wahr-
genommen und somit als Krankheitsursache kon-
stituiert 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 Menstruationsschmerzen prigt wiederum
gesellschaftliche Vorstellungen iiber die Erkran-
kung, einschlieflich der Annahme, dass Frauen
selbst fiir ihre Erkrankung verantwortlich seien
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(HUDSON 2022). Diese Sichtbarkeit wird durch
weitgehend unhinterfragte, misogyn gepragte
medizinische Diskurse, Ideologien und ,typische
Patientinnen-Profile‘ verstarkt. Demnach gelten
wohlhabende, weille, karriereorientierte, ,zu viel
denkende, intelligente, dngstliche und perfektio-
nistische Frauen als besonders anfillig fiir die
Krankheit. Endometriose wurde lange Zeit als
Strafe fiir diejenigen betrachtet, die sich ,ihrer
Pflicht zur Mutterschaft” entzogen hatten (CAR-
PAN 2003; SEEAR 2014: 2f.). Man stelle sich das Leid
vor, das dieses Stigma bei Frauen auslost, die sich
Kinder gewiinscht hétten, aber durch die Krank-
heit daran gehindert wurden (MANTEL 2004;
NORMAN 2018: 52). Das Stigma hat historische
Wurzeln, die bis zum jahrhundertealten Glauben
an die ,wandernde“ oder ,unterbeschiftigte” Ge-
barmutter (hystera) zurlickreichen (NEZHAT et al.
2012). Dieser Glaube postuliert, dass eine ,unge-
nutzte’ Gebarmutter im Korper ,wandere’, was die
patriarchale Sichtweise auf den weiblichen Kor-
per widerspiegelte. Der weibliche Korper wurde
dabei primér auf seine Fortpflanzungsfunktion
reduziert, was Frauen nicht nur in hdusliche und
miitterliche Rollen dridngte, sondern auch medi-
zinische Diskurse prigte, die bis heute in west-
lichen Gesellschaften fortwirken. Die Diagnose
der Hysterie diente lange dazu, Frauen zu patho-
logisieren und ihre Emanzipation zu untergraben
(vgl. CLEGHORN 2022). Diese historische Sichtwei-
se wurde auch auf Erkrankungen wie Endometrio-
se angewandt. Frauen, deren Symptome nicht in
den medizinischen Rahmen passen, werden héu-
fig als psychologisch instabil oder iiberempfind-
lich klassifiziert. Gleichzeitig prégen cissexis-
tische und essentialistische Vorstellungen von
Geschlecht - die den weiblichen Korper vorrangig
als Reproduktionsorgan betrachten - sowohl &tio-
logische Theorien als auch Behandlungsparadig-
men bei Endometriose (JONES 2015). Diese legen
den Fokus auf die Fortpflanzungsfihigkeit und
perpetuieren den Mythos, dass Endometriose
ausschlieflich eine gynékologische Erkrankung
sei — anstatt eine, die den gesamten Korper be-
trifft. Dabei wird oft ignoriert, dass priméar auf
die Reproduktion ausgerichtete Behandlungsan-
sédtze bei Endometriose vielfach unwirksam sind
(SIROHI et al. 2023). Ahnlich wie SEEAR untersucht
auch ELAINE DENNY (2017, 2023), die auf Schmerz
und Endometriose spezialisiert ist, den Einfluss

von Geschlechterrollen und gesellschaftlichen
Normen auf die Wahrnehmung und das Manage-
ment von Schmerz. Sie zeigt, dass Behandlungs-
ansétze oft auf reine Symptombekampfung redu-
ziert sind - durch hormonelle Therapien, starke
Schmerzmittel oder wiederholte operative Ein-
griffe zur Entfernung von Endometriose-Gewebe.
Diese geschlechtsspezifische Somatisierung wird
in medizinischen Lehrbiichern weiterhin repro-
duziert und an Studierende 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, inhédrent 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-
unregelméifigkeiten (sowie Dyspareunie) macht
uns anfillig fiir Stigmatisierung und Demditigung
(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) verstirkt, die das
Verbergen der Menstruation vorschreiben. In-
folgedessen zogern Menschen mit menstruati-
onsbedingten UnregelméRigkeiten, die durch
Endometriose verursacht werden, hdufig, ihre Be-
schwerden offen anzusprechen. Dieses Schweigen
und die damit verbundene Stigmatisierung tragen
dazu bei, dass Symptome verleugnet werden, sich
Diagnosen verzogern oder gesellschaftliche Dis-
kussionen iiber 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 Realitdt 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 Erzéhler:innen ihrer Schmerzerfahrun-
gen im Vergleich zu weiflen 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 Gebarmutter
und starken Schmerzen geteilt (JACKSON 1992).

Auch in der Reha brachten viele ihre Erleichte-
rung dariiber zum Ausdruck, nicht (mehr) als Hy-
pochonderinnen betrachtet zu werden, nachdem
chirurgische Eingriffe den Schweregrad ihrer Er-
krankungen offenbart hatten (vgl. dazu auch den
Beitrag von KNITTEL in dieser Special Issue). NOR-
MAN beschreibt ihre eigene Endometriose-Er-
fahrung treffend: “[I]t’s the all-consuming pain
from which we cannot escape, felt unequivocally
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 frohliche, griin gefiarbte Figuren,
die durch ein zartes, blassrosa Herz verbunden
waren. Ihre Beschreibung - ,,Caro, die den Tiger
reitet“ und ,,Caro mit Sonne im Bauch® - beriihr-
te mich tief. In der Reha versuchte ich, das ,En-
do-Biest‘ zu zihmen und wieder zu mir selbst zu
finden. Doch was meine Nichte scheinbar mii-
helos malte, kollidierte oft mit meiner Realitat.
Das Bild fiangt 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 korperlich - neu zu ler-
nen, meinen Koérper als gesund zu betrachten,
an guten Tagen in ihn zu investieren, Ressourcen
aufzubauen. Es ging ebenso darum, als Person
zu liberleben, 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 stdndige Be-
wegung zwischen Krankheit und Alltag, zwischen
Einschrankung und Normalitit. Besonders die Re-
habilitationsklinik stellte fiir mich eine liminale
Phase dar: einen Schwebezustand zwischen dem
Verlust der alten Identitdt und der miithsamen
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 Méadchen gemalt wurde. Und heute, wihrend
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ich mich mit Endometriose auseinandersetze, fra-
ge ich mich, welche Rolle autoethnographisches
Schreiben spielt. Krankheitserzdhlungen sind
mehr als Texte - sie sind Interaktionen zwischen
Erzdhler:in und Zuhorer:in (FRANK 1998). Sie ge-
ben jenen eine Stimme, die ,unhdérbare 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
- Identitdtsbildung, Bewéltigungsmechanismen
und den Umgang mit kdrperlichen Symptomen.
Diese personlichen Erfahrungen reflektieren
weiterreichende gesellschaftliche Phianomene.
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 psycho-
somatischen 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 prégte den Begriff , epistemi-
sche Ungerechtigkeit” als die Vorstellung, dass
mjemandem 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 Identitdtsvorurteils 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
verstdndlich 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 ausschlief3t (TUANA 2006;
NAGHIPOUR & MAIR in dieser Special Issue). Dies
fiihrt 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 gynidkologischen Diskurs alarmierend un-
terreprisentiert (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 berticksichtigen. Um ihr entgegenzuwirken,
fordert sie eine bewusste, anti-voreingenomme-
ne Haltung in der Zeugnis-Sensibilitit (FRICKER
2007: 28f.). Eine solche Haltung kénnte 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 persdnlichen Erfahrungen
mit Endometriose in groRere gesellschaftliche Zu-
sammenhinge einordne, mochte ich bestehende
Ungerechtigkeiten hinterfragen und zu einer in-
klusiveren 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 materiel-
len 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 iber Menstruation verbunden
ist. Diese Narrative verstidrken Missverstindnis-
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, eréffnen neue Per-
spektiven und ein umfassenderes Verstédndnis.
Trotz anhaltender Herausforderungen besteht
die Hoffnung, dass kiinftige Generationen ihre
Schmerzen frither erkennen, artikulieren und
gezielt behandeln lassen kénnen. 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.

Anmerkungen

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
gemacht hat. Ich danke Anika K6nig und Sarah Wilt-
schek fiir unsere tiefgehenden Diskussionen iiber den
Einfluss misogyner Theorien in der Gynédkologie sowie
uber die strukturelle Abwertung und Benachteiligung
von Weiblichkeit und Frauenkorpern in der Gesell-
schaft. Schlieflich gilt mein besonderer Dank den ano-
nymen Gutachter:innen und den Herausgeber:innen
dieser Special Issue zu Gender und Medizin fiir ihr du-
Rerst konstruktives Feedback zur Uberarbeitung.

2 Einschlieflich 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 Manner-und Frauenkorpern, vgl. GUIDONE
2020; JONES 2021), ansonsten verwende ich ,,Endo-
Patientinnen” oder ,Menschen mit Endometriose” als
inklusiven Term. Der Begriff ,Endo“ ist eine Selbst-
beschreibung 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 Komplikatio-

nen, bei Blasen- oder Darmstérungen oder wenn sie
an Mehrfacherkrankungen wie chronischer Fatigue
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oder Depression leiden. Die Kosten werden von der
Rentenkasse und durch einen personlichen Zuschuss
getragen.

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 Pathogenese
der Krankheit hinweisen (sieche NEZHAT et al. 2012;
SOURIAL et al. 2014 fiir Details). Eine multifaktorielle
Genese ist nicht auszuschlieen.

6 Der Genesungsprozess wahrend 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 Einzelgespriche, 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 tiber 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
Gesprich 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 un-
terschiedlich 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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Korper wissen und spiiren

Der Weg zur Endometriose-Diagnose zwischen performativem Korpererleben und
subjektivem Leibempfinden

ANN-SOPHIE KNITTEL

Abstract Endometriose bezeichneteine geschlechtsspezifische chronische Krankheit, welche Schmerzen am gan-
zen Korper bis zur Unfruchtbarkeit auslésen kann. Obwohl 10 bis 15 % der Frauen und Personen mit Uterus betroffen
sind, dauert esim Schnitt acht bis zehn Jahre bis zur medizinischen Diagnosestellung. Wahrend dieser Zeit erleben
die Betroffenen haufig einen langen Leidensweg und ,Arzt*innenmarathon®. Der Artikel stellt einen Auszug meiner
Forschungsarbeit dar, welche die Korper- und Selbsterfahrungen von Endometriose-Betroffenen von den ersten
Schmerzen bis hin zur Diagnose untersucht. Aus einer kulturwissenschaftlichen Perspektive wird der Kérper nicht
nurals biologisches Objekt verstanden, sondern als sozial gepragter und geschlechtlich kodierter Kérper. Theorien
der Performativitat und Subjektivierung verdeutlichen dabei, dass Geschlecht und Krankheit als soziale Kategorien
verstanden werden miissen. Die Grundlage der Forschung bildet eine Kombination aus acht narrativen Interviews
und einer reflexiven Autoethnografie, welche durch meine zweidimensionale Rolle als Endometriose-betroffene
Forscherin ermdéglicht wurde. Gerade beim Kérpererleben der Interviewpartnerinnen zeigten sich Grenzen und
Herausforderungen der Sprache, sodass eine autoethnografische Erweiterung als wertvolle Briicke fiir die Kont-
extualisierung diente. Die Analyse kombiniert poststrukturalistische Ansétze mit einer phanomenologischen Per-
spektive. Die Verschrankungeines einerseits diskursiv hergestellten Kérperwissens als Kérper mit der andererseits
unmittelbaren Schmerzerfahrung am Leib der Betroffenen ermoglicht es, eine umfassendere Subjekterfahrung zu
untersuchen. Diese Verschrankung von kdrperlichem Leiden und sozialem Wissen liber den ,weiblichen Korper*
zeigt, wie normative Vorstellungen von Gesundheit und Krankheit performativ inszeniert und vergeschlechtlicht
werden. Emotionen wie Scham, Schuld und Wahrnehmungsverzerrungen préagen das konflikthafte Subjektgefiihl,
dasausder Diskrepanz zwischen Kérperwissen und Leibempfinden resultiert. Die Diagnose wird fiir die Betroffenen
schlieBlich zu einer Subjektivierungserfahrung, in der sich Kérper und Leib endlich decken.

Schlagworter Endometriose - Diagnose - Kérper - Gender Health Gap - Wissen

Und fiir mich war das dann einfach so, endlich ist
es raus ((atmet erleichtert aus)). Ich spinne nicht,
ich bin nicht verriickt. [...] [D]as war einfach so eine
Erleichterung fiir mich, weil endlich klar war, es ist
Endometriose. (Alena)*

DEUTSCHLAND E.V. bezeichnet Endometriose
das Auftreten von Gebarmutterschleimhaut-ahn-

Laut ROBERT KOCH-INSTITUT (2020) leidet min-
destens jede zehnte Frau in Deutschland an En-

dometriose. Obwohl die Krankheit damit den
zweiten Platz der hdufigsten gynékologischen Er-
krankungen von Frauen und Personen mit Ute-
rus? belegt, dauert es im Schnitt acht bis zehn
Jahre bis zur medizinischen Diagnosestellung,
die zum heutigen Standpunkt lediglich {iber den
operativen Eingriff einer Bauchspiegelung erfol-
gen kann. Gemil ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG

lichem Gewebe an unterschiedlichen Stellen im
Korper aulerhalb der Gebdarmutterhohle (2023).
Diese sogenannten ,Endometrioseherde’ konnen
an den Eierstocken, der Blase, am Bauchfell und
Darm sowie an anderen Organen auftreten. Wie
die Gebarmutterschleimhaut kénnen sich die
Herde wihrend des Menstruationszyklus verédn-
dern und bei den Betroffenen diverse und starke
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Schmerzen am ganzen Korper ausldsen, die Or-
ganfunktionen beeintrichtigen und bis zur Un-
fruchtbarkeit fiihren (ebd.). Entsprechend dem
Einstiegszitat von Alena?®berichten viele Betrof-
fene aufgrund ihrer ungekldrten Schmerzen von
einem jahrelangen Arzt*innenmarathon und Lei-
densweg.* Als Griinde fiir die verzogerte Diagno-
sestellung gelten die ,unspezifischen Symptome
sowie die soziale Normalisierung von Menstrua-
tionsschmerzen, welche ein hiufig auftretendes
Symptom darstellen. Die von medizinischer Seite
als ,,Chaméleon der Gynidkologie“ oder ,Mysteri-
um der Frauenkrankheiten betitelte Krankheit
geht fiir die Betroffenen haufig mit umfassenden
Lebenseinschriankungen einher: Probleme im Ar-
beitsalltag und in den sozialen Beziehungen sowie
Zweifel an der eigenen Korper- und Selbstwahr-
nehmung begleiten den Weg. Erst mit der Diag-
nose verdndert sich hédufig die Lebensrealitét der
Betroffenen - zu einer neuen Korper- und Selbst-
erfahrung als diagnostizierte kranke Frau.

Innerhalb der letzten Jahre wird die Krankheit
verstdrkt 6ffentlich sichtbar. Betroffene schreiben
Blogs iiber ihre Erfahrungen oder fithren Social-
Media-Kanile, um andere Frauen aufzuklédren.
Bereits im Jahr 2000 hief es auf einer Tagung zum
Thema ,,Gender Mainstreaming im Gesundheits-
wesen‘:

Zur Erreichung echter Gleichstellung und Chan-
cengleichheit im Gesundheitswesen ist es unab-
dingbar, zunéchst die vorhandenen unterschied-
lichen Lebenswirklichkeiten von Frauen und
Ménnern wahrzunehmen (RIGGERS 2000: 5).

Die Forderungen von damals haben auch 25 Jah-
re spéter nicht an Aktualitit verloren, wie die bri-
tische Journalistin CAROLINE CRIADO-PEREZ in
wsunsichtbare Frauen® erldutert (2020: 261-316).
Die Frau als ,Das andere Geschlecht” (DE BEAU-
VOIR 1980 [1949]) erfahre nach wie vor nicht die
gleiche medizinische Relevanz. Denn um Krank-
heiten schneller diagnostizieren und behandeln
zu konnen, bedarf es ,Fakten iiber geschlechts-
spezifische Unterschiede in der Ursache, Gestal-
tung, Auspragung, Symptomatik und Empfindun-
gen von Gesundheit und Krankheit [zu] erhalten”
(RIGGERS 2000: 5). Das generische Maskulinum
zeige sich tliber den alltdglichen Sprachgebrauch
hinaus, tief verankert in der Gesundheitsversor-
gung und bestimme medizinische Daten und Wis-

senspraxis. Die daraus resultierende geschlechts-
spezifische Liicke® wird heute als Gender Health
Gap bezeichnet. Betroffene spiiren diese Kluft am
eigenen Leib. Endometriose dient somit als ekla-
tantes Beispiel einer unzureichend erforschten
geschlechtsspezifischen Erkrankung im Kontext
jenes Gender Health Gap.”

Die kulturwissenschaftliche Forschung kann
einen Beitrag zur Schliefung dieser Wissens-
liicke leisten, indem sie darauf abzielt, ein tief-
greifendes Verstdndnis von Frauen-Lebenswirk-
lichkeiten in Zusammenhang mit Krankheit und
Schmerz zu entwickeln. Im vorliegenden Artikel
wird dies durch einen Forschungsansatz erreicht,
der sich eines kdrperethnografischen Zugangs be-
dient. Im Zentrum stehen das Korper- und Selbst-
erleben von Endometriose-Betroffenen, denn
»Frauen wurden nie als zuverldssige Zeuginnen
der Vorgédnge, die ihrem Korper widerfahren
oder widerfahren sind, ernst genommen®, wie
die Kulturhistorikerin ELINOR CLEGHORN postu-
liert (2022: 23). Ich folge einem erfahrungsbasier-
ten Ansatz und frage: Wie erleben an Endometrio-
se erkrankte Frauen ihren meist langen Weg von
den ersten Symptomen bis hin zur Diagnose? Der
methodische Zugang geschieht tiber den Korper:
Endometriose-Erfahrung kann als mehrdimen-
sionale Korpererfahrung analysiert werden. Ent-
sprechend der fachiiblichen Methodik verfolgt die
Untersuchung einen mikroperspektivischen und
qualitativen Ansatz. Das Heranziehen interdiszi-
plindrer Perspektiven ermdglicht es, kérpersozio-
logische mit empirisch-kulturwissenschaftlichen®
Blickweisen zu verbinden. Als Datengrundlage
fungieren Ausziige aus acht qualitativen Inter-
views mit von Endometriose betroffenen Frauen.’
Durch meine eigene Endometriose-Betroffenheit
ist die Erweiterung um einen autoethnografi-
schen Ansatz naheliegend. Bei der vorliegenden
Analyse handelt es sich jedoch nicht um eine klas-
sische Autoethnografie, sondern eine spezifische
Form der reflexiven Feldforschung, die autoeth-
nografische Elemente integriert. Wie bei JOHAN-
NES PLODER & OLIVER STADLBAUER (2013: 39-56)
beschrieben, l4sst sich die Autoethnografie als
Schnittstelle zwischen emischem und etischem
Perspektivenverstdndnis verstehen. Die Autoren
betonen, die Autoethnografie nehme nicht nur
die eigenen Erfahrungen der Forschenden als
Ausgangspunkt, sondern auch die Reflexion da-
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riiber, wie jene im Kontext von Kultur und Gesell-
schaft gedeutet werden. In meinem Fall bedeutet
dies, dass ich als betroffene Forscherin auch mei-
ne personliche (korperliche) Erfahrung wahrend
der Interviews in den Forschungsprozess einflie-
Ren lasse, gleichzeitig jedoch auch kritisch reflek-
tiere, wie diese Erfahrungen in den gesellschaft-
lichen Kontext von Gesundheit, Krankheit und
Geschlecht eingeordnet werden miissen.

Korpererfahrung als empirisches Datenmaterial

Einem kulturwissenschaftlichen Verstdndnis von
Erfahrung entsprechend kann jene nie vom Kor-
per des Subjekts isoliert analysiert werden, denn
»la]lle Erkenntnis, auch die wissenschaftliche, ist
an den Korper als erfahrende und deutende In-
stanz gebunden®, schreiben SEBASTIAN MOHR
und ANDREA VETTER (2014: 107). Erkenntnispro-
zess sowie Wissensproduktion in der Kulturwis-
senschaft, findet im Korper, anihm und durch ihn
statt” (ebd.). Dieses Erfahrungsverstandnis wird
durch aktuelle empirisch-kulturwissenschaftliche
Forschungen gestiitzt, wie der 2023 erschienene
Sammelband von BARBARA SIEFERLE und MARTI-
NA ROTHL zeigt. Die Herausgeberinnen bezeich-
nen Erfahrung als ein historisch entstandenes,
sozial-formiertes, ,machtdurchdrungenes® Kon-
strukt sowie eine kulturell eingebettete Praxis
(2023: 14). Den Korper verstehen sie hierbei als
integralen Bestandteil bzw. als Zentrum, in dem
sowohl individuelles Wissen als auch gesellschaft-
liche Bedeutungen ausgehandelt werden. Korper-
erfahrungen fungieren in der alltdglichen Praxis
somit als bedeutende Wissensquellen. Durch ge-
sellschaftliche Diskurse und kulturelle Normen
werden Korpererfahrungen kontinuierlich ge-
formt und neu verhandelt, wie innerhalb dieses
Artikels gezeigt wird.

Um den Krankheitserfahrungen der Betrof-
fenen und ihrer Selbstempfindung als ,Frau mit
Schmerzen' ndherzukommen, gibt es demnach
nur den einen Weg iiber den Korper, welcher
gleichzeitig Erfahrungstriger und Analyseobjekt
darstellt. Die Korpersoziologie richtet bewusst
den Blick auf die ,Inszenierungsperspektive von
Korper und Geschlecht, beschreibt JULIA REU-
TER (2011: 9). Ich kniipfe an einen solchen Ansatz
an, jedoch erfolgt die Analyse aus einer speziel-
len Perspektive der korperlichen Erfahrung von
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Krankheit und Geschlecht. Die mehrdimensiona-
le Korpererfahrung der Betroffenen dient als Da-
tenmaterial, welches Auskunft iiber Selbstwahr-
nehmung und -techniken, soziokulturelle Effekte
der Performativitdt von Krankheit und Geschlecht
gibt sowie schliellich Subjektivierungserfahrun-
gen hervorbringt.

Vor allem aus den USA und Australien kom-
men im Zuge der Menstruationsforschung der
letzten Jahre vermehrt Endometriose-Beitrige
mit qualitativem Schwerpunkt. Die Publikati-
on The Making of a Modern Epidemic der austra-
lischen Soziologin KATE SEEAR (2016) gilt als
wegweisende Intervention in ein verbreitetes,
aber stark vernachlissigtes globales Problem ge-
schlechtsspezifischer Krankheitsforschung. Me-
dizinsoziologische Studien der letzten Jahre su-
chen zum einen die Griinde nach den verzogerten
Diagnosen von Endometriose und beleuchten de-
ren Ursachen in einer ,,Culture of Menstrual Mis-
information“ (GUIDONE 2020: 269-286). Zum
anderen wird das diskursiv konstruierte Narra-
tiv einer ,normalized menstruation“ (GRUND-
STROM et al. 2018: 205-211) mit einer ,embodied
experience” (GUIDONE 2020: 272) verkniipft,
ohne dabei jedoch eine umfassende Korperper-
spektive zu elaborieren. Studien wie ,,The Womb
Wanders Not“ (GUIDONE 2020), Untersuchun-
gen von Arzt*in-Patientin-Beziehungen (GRUND-
STROM ET AL. 2018), oder auch die explizite Ana-
lyse einer ,Language of Endometriosis“ (BULLO
2021) beleuchten Endometriose-Erfahrung aus
diskurstheoretischer Perspektive. Kulturhistori-
sche Forschungen zur marginalisierten Rolle der
Frau wie ,,Die kranke Frau“ von CLEGHORN gehen
auf die Medizingeschichte und ihre Konstruktion
von Krankheit und Geschlecht ein. Endometrio-
se, so die Autorin, diene als ,Musterbeispiel fiir
die historischen Misserfolge einer von Ménnern
dominierten Medizin“ (2022: 18). In ,,The missed
disease” bezeichnet NICKY HUDSON das Unwissen
iiber Endometriose als Produkt einer diskursiven
und materiellen Wissens-Macht-Struktur und be-
titelt die Krankheit als Beispiel einer ,,undone sci-
ence” (2021: 21-27).

Auffallend bleibt, dass wenige Untersuchun-
gen mit fokussierter Erfahrungsperspektive
existieren. Die Studie , Living with Endometrio-
sis“ (TERESA REA et al. 2020) untersucht Endo-
metriose-Erfahrung mit phdnomenologischem
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Ansatz und befragt dazu Betroffene mit bereits
gestellter Diagnose. Forschungen, welche sich
aus einer ethnografischen Perspektive mit der
speziellen Korpererfahrung auf dem Weg zur
Diagnose befassen, lieRen sich innerhalb mei-
ner Recherche nicht ausfindig machen.” Um ei-
nen Beitrag zur Verringerung dieser Liicke zu
leisten, frage ich, welche spezielle Rolle der Kor-
per fiir die Erfahrungen der Betroffenen spielt.
Wie wirken sich die Effekte eines medizinischen
Geschlechterdiskurses auf die Subjekterfahrung
als Frau mit Schmerzen aus? Die Verschrankung
eines einerseits diskursiv hergestellten Korper-
wissens mit der andererseits unmittelbaren leib-
lichen Schmerzerfahrung der Betroffenen ermég-
licht es, eine umfassendere Subjekterfahrung zu
untersuchen. Die Analyse der Endometriose-Kor-
pererfahrung kombiniert deshalb poststruktura-
listische Ansétze mit einer phdanomenologischen
Dimension. Dafiir bedarf es einer korpertheoreti-
schen Fundierung, die den Korper in seiner mehr-
dimensionalen Erkenntnisperspektive von Wissen
und Spiiren versteht.

Korper wissen und spiiren - ,Korperlicher Leib®,
Geschlecht und Krankheit

Die Frage, inwieweit wir Korper oder Leib sind, ob
wir Korper und Geschlecht haben oder diese per-
formativ hervorbringen und damit erst im Laufe
der Zeit werden, wurde im sozialwissenschaftli-
chen Diskurs in den letzten drei Jahrzehnten in-
tensiv diskutiert (zusammenf. dazu AMELANG et
al. 2016: 7-20). Wahrend sich in den 1980er- und
1990er-Jahren vor allem durch die Arbeiten MI-
CHEL FOUCAULTS eine poststrukturalistische Deu-
tung des ,politischen Korpers’ durchsetzte und
auch die Etablierung einer feministischen Me-
dizinsoziologie herbeifiihrte,* wird bei einigen
Kultur- und Sozialwissenschaftler*innen die Er-
weiterung um eine phdnomenologische Dimen-
sion des Korperbegriffs erkennbar.’* In Anleh-
nung an die Philosophie des 20. Jahrhunderts mit
MAURICE MERLEAU-PONTY und HELMUT PLESS-
NER,* entwickelte die Soziologin GESA LINDE-
MANN die begriffliche Differenzierung von Kor-
per und Leib weiter und betonte die ,leibliche
Erfahrung‘als neues Erkenntnisinteresse im kor-
persoziologischen Diskurs (1993: 44f.). Aus dieser
Sicht umfasst der Leib die ,,Dimension des Bin-

nenerlebens, fiir das subjektive Fiihlen und Spii-
ren, wohingegen der Begriff des Korpers auf die
soziale Pragung und Vermitteltheit des Leibes ab-
zielt®, wie die Soziologin PAULA-IRENE VILLA jene
Leibphanomenologie veranschaulicht (2006: 207).
Konkret wird der Kérperbegriff dabei unterteiltin
die Dimension des Leibes als sinnlich-affektive Er-
fahrung - oder auch ,Korper sein‘ - und in die des
Korpers als Objekt des Diskurses bzw. als imma-
nentes Korperwissen - meint hier ,Kérper haben’.

Wird dieser Annahme gefolgt, so werden Affek-
te wie Stdrke und Schwiche oder Gefiihle unmit-
telbar am eigenen Leib erspiirt. Jedoch kdnnen
diese sinnlichen Affekte erst durch ein erlerntes
Wissen liber den eigenen Korper auch in eine fiir
uns sinnhafte Wahrnehmung iibersetzt und ver-
mittelt werden, ,denn Affekte und Emotionen
kann eine Person fiir sich selbst empfinden, de-
ren Mitteilung erfolgt aber vorrangig [...] in einem
Modus des ,Sprechens tiber (VILLA 2012: 16). So-
mit beinhaltet ,leiblich‘ zwar die Wahrnehmun-
gen, die Menschen im ,Hier und Jetzt‘ spliren, je-
doch sind diese immer gepréigt von der sozialen
Konstitution, in der sie leben: Was sie als ,schon’,
,gesund’ und ,krank‘ bewerten, wie sie ihr inne-
res Erleben deuten und schlieflich dariiber spre-
chen, ist von den intersubjektiv geteilten Codes
der Gesellschaft gepragt. Auch die Kulturwissen-
schaftlerin BARBARA SIEFERLE geht in einem 2023
erschienenen Artikel der bisher unzureichend be-
achteten korperlichen Dimension von Erfahrung
nach und beschreibt jene als leibliche Auseinan-
dersetzung mit der Welt (159). Mit dem leiblichen
wZur-Welt-Sein“ bezieht sie sich zurilick auf MER-
LEAU-PONTY und fasst treffend zusammen: ,,Erst
durch die leibliche Zuwendung zur Welt [...], ent-
steht die Moglichkeit der Erfahrung des Korpers
als Objekt” (2023: 163).

Als Beispiel empfindet das leibliche Selbst ei-
nen starken Schmerz im unteren Bereich des Kor-
pers, ohne dass es dieses Schmerzempfinden di-
rekt zu verstehen vermag. Auf der korperlichen
Ebene wird gedeutet, dass es sich um Menstrua-
tionsschmerzen handeln muss, die etwa alle vier
Wochen in dhnlicher Intensitdt auftauchen. Die
Betroffenen wissen dann beispielsweise auch,
dass ihnen die letzten Male Warme half und der
Schmerz bald vorbei sein wird. Diese Interpreta-
tionen sind keine leiblichen Erfahrungen, son-
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dern entsprechen einem Korperwissen und den
Reflexionen dariiber.

In der ,Verschriankung von Koérper und Leib®
werde die soziale Ordnung - in Form eines ein-
verleibten Korperwissens - demnach zu einer
Art ,zweiten Natur” (VILLA 2006: 215). Es geht da-
her nicht darum, den Korper als zwei verschiede-
ne Erkenntnisobjekte zu untersuchen, sondern
die beiden Perspektiven Korper und Leib in der
»Gleichzeitigkeit von diskursivem Korperwissen
einerseits und gelebter, leiblicher Erfahrung an-
dererseits“ (JAGER 2004: 107ff.) in ihrer Verwo-
benheit und Bedingtheit zu analysieren. Die So-
ziologin ULLE JAGER fiihrt hier den Begriff des
,korperlichen Leibes’ ein, der die Grundlage mei-
ner Materialanalyse bildet: Der kdrperliche Leib
verbindet eine poststrukturalistische Perspektive
auf den Korper mit der phdnomenologischen Per-
spektive eines Leibes.

Diese Verschrankung der Kérpermodi spiegelt
sich besonders im Geschlechterdiskurs wider, wie
JUDITH BUTLER (1991: 49) mit ihrer Theorie der
Performativitét aufzeigt. Geschlecht sei demnach
keine natiirliche Tatsache, sondern werde durch
performative Akte und soziale Sprechweisen per-
formativ ,erlebt”, indem ein kulturell geteiltes
Wissen iiber Geschlecht in die leiblich-kérperli-
chen Erfahrungen einflief$t. So lassen bestimm-
te Sprechweisen die Frau erst ,weiblich und den
Mann ,ménnlich’erfahrbar machen. Diese perfor-
mative Dimension unseres Geschlechterkorpers
zeigt sich besonders deutlich in der Konstrukti-
on von Krankheit. Gesundheit und Krankheit ste-
hen aus kulturwissenschaftlicher Sicht in einem
dialektischen Verhiltnis zueinander und sind im-
mer kulturell definiert (MANZEI-GORSKY 2022:
71). Wenn Menstruationsschmerzen auch heu-
te noch fiir einen ,normalen weiblichen Korper
stehen und als solcher empfunden werden, ver-
deutlichen sie damit die performative Kraft eines
sozialen Diskurses. Der Schmerz wird leiblich
wahrgenommen, aber durch gesellschaftliches
Korperwissen gedeutet und klassifiziert. Krank-
heitsdiagnosen entstehen dementsprechend nicht
allein auf Basis der Biologie, sondern sind abhén-
gig vom ,kulturspezifischen Kérperwissen“ und
beinhalten immer die Dimension des Geschlechts
(ZEHETNER 2012: 119). Eine Frau mit Schmerzen
unhinterfragt als ,normal‘ zu verstehen, geht als
verkorpertes Wissen demnach ,unter die Haut*
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so BARBARA DUDEN (1987). Mein Anliegen ist es,
diese spiirbare soziale Faktizitdt anhand der Kor-
per- und Selbsterfahrung der Endometriose-Be-
troffenen aufzuzeigen.

Die betroffene Forscherin

»Auch Forscher:innen sind leibliche Akteur:in-
nen, die sich ihren Forschungsfeldern und den
Feldakteur:innen leiblich zuwenden®, schreibt
SIEFERLE (2023: 174). Sie plddiert dafiir, diese
leiblichen Zuwendungen der Forschenden als
erkenntnistheoretische Grundlage stirker in eu-
ropéisch-ethnologischen Studien miteinzube-
ziehen. So erlaubt mir mein eigenes leibliches
,Zur-Welt-Sein‘ in Form meiner zweidimensio-
nalen Rolle als betroffene Forscherin ein tiefes
Eintauchen in die beschriebene sinnlich-leib-
liche Dimension der Endometriose-Erfahrung.
Neben meiner personlichen Endometriose-Ge-
schichte sind es die korperlichen Emotionen
und Reaktionen wéhrend der Interviews, wel-
che ich als wichtige Erkenntnisquelle miteinbe-
ziehe. Die Kommunikationswissenschaftler*in-
nen ELLIS, ADAMS & BOCHNER (2011) sprechen
von ,reflexiven dyadischen Interviews®, in denen
auch die emotionalen Reaktionen der Forschen-
den auf die Interviews Beachtung finden. Inso-
fern dient die autoethnografische Reflexion mei-
ner korperlichen Empfindungen als Bindeglied
und Ubersetzungsmedium fiir die Erfahrungen
der Betroffenen. Gerade wenn es um Korper-
erleben und -wissen geht, zeigt die Sprache ihre
Grenzen und Herausforderungen. Ich bezeichne
mein Vorgehen daher als Korper-Autoethnografie
und nutzte sie als Briicke, um Unsagbares aus-
zudriicken und sprachliche Grenzen zu tiberwin-
den, indem ich sie korperlich verstehe. Mein ei-
gener Endometriose-Korper wurde somit selbst
Teil des zu Erforschenden. Der gewdhlte Metho-
denmix erlaubt mir, mein personliches Endome-
triose-Erfahrungswissen mit einem kdrperauto-
ethnografischen Ansatz zu verbinden und in den
Erkenntnisprozess miteinflief(en zu lassen. Die
Autoethnografie stellt kanonische Regeln und Ge-
setzmiRigkeiten infrage, wie Forschung zu betrei-
ben und zu prisentieren ist (SPRY 2001: 706-732)
und kann somit auch als politischer bzw. sozialer
Akt verstanden werden (ADAMS & HOLMAN JoO-
NES 2008: 373-390). Meine Forschung beinhaltet
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solche Ziige insofern, als dass ich mich in mei-
ner Rolle als betroffene Forscherin nicht von der
intrinsischen Motivation befreien kann, einen
Beitrag zur Sichtbarkeit von Endometriose-Er-
fahrung zu leisten und damit dem Ziel der nach-
haltigen Verbesserung einer geschlechtergerech-
ten Medizin ndherzukommen.

In meiner zweidimensionalen Rolle zeigten
sich Ndhe und Distanz als Balanceakt: Mein dhn-
licher Erfahrungshorizont erleichterte es den Be-
troffenen, sich mir als ,Gleichgesinnte‘ zu 6ffnen.
Gleichzeitig war diese Rolle herausfordernd, da
ich unterbewusst Praktiken und Gefiihle der In-
terviewten bewertete oder emotional stark von
deren Leidensgeschichten betroffen war. Die
dabei aufkommenden Emotionen und sinn-
lich-leiblichen Affekte reflektiere ich mithilfe
des bezeichneten korperautoethnografischen
Ansatzes, der meinen Forscherinnen-Korper als
methodische und erkenntnistheoretische Quelle
einbezieht. Mein Vorgehen setzt somit an die in
der Empirischen Kulturwissenschaft bekannten
sUbersetzungsschwierigkeiten“ zwischen Feld
und Forscher*in an (AMELANG et al. 2016: 16f.).

Der Weg zur Diagnose: Schmerzvolles Frausein

Obwohl Menstruationsschmerzen nicht zwangs-
laufig zum Krankheitsbild von Endometriose ge-
horen, sind sie ein héufig auftretendes Symptom.
Aufmeine einleitende Frage nach der personlichen
Endometriose-Geschichte der einzelnen Frauen er-
innerten sich sieben der acht Befragten zunéichst
an ihre erste Menstruation und die damit verbun-
denen schockartigen Schmerzen. Diese erste kor-
perliche Konfrontation mit dem ,Frausein’ préigte
die jungen Frauen in ihrer Selbstwahrnehmung.
Aylin*sberichtete, wie sie mit Beginn ihrer Periode
Lwwirklich immer so starke Schmerzen hatte, dass
ich dann bewusstlos geworden bin [...]. Und ich
weifl auch, dass mir das dann auch immer ein biss-
chen unangenehm war. Das wollte ich irgendwie
auch nicht so wahrhaben, dass es so ist ((lacht)).
Wihrend unseres Gesprichs nahm ich ein mul-
miges und beklemmendes Gefiihl in meiner Brust
wahr.”® Diese unangenehme Reaktion auf korperli-
cher Ebene interpretierte ich zuerst als starkes Mit-
gefiihl fiir Aylins Schmerzerlebnisse, verstand sie
spiter aber als ein anderes, mir ebenso bekanntes
Gefiihl: Scham.

Das Thema Menstruation wird gesellschaft-
lich nach wie vor tabuisiert und stigmatisiert.?”
Endometriose-Betroffene machen dartiber hi-
naus eine besondere Erfahrung, wenn sie direkt
bei ihrer ersten Periode mit einem solchen ,un-
angenehmen Thema' extreme Schmerzerfahrun-
gen verbinden. Auch Lisa®® erinnerte sich noch
gut: ,Generell kann man sagen, dass ich eine re-
lativ traumatisierende Erfahrung mit der Periode
gemacht habe.” Thre erste Menstruation erlebte
sie als Zwolfjdhrige unvorbereitet im Familien-
urlaub. Das Bettlaken sei voll mit Blut gewesen;
sie wollte weder, dass ihr Vater noch ihre klei-
ne Schwester davon erfuhren. Bevor sie auf ihre
starken Schmerzen zu sprechen kam, waren die
schambehafteten Erinnerungen das Erste, woran
sie sich erinnerte. Obwohl sie ,irgendwie gefiihlt
Schmerzen seit Tag eins“ wahrnahm, ,halb aus-
geblutet ist und wirklich keine Kraft mehr hatte
zu irgendwas‘, begann fiir Lisa ihre Endometrio-
se-Geschichte mit den damit verbundenen nega-
tiven Emotionen und ihrer Selbstwahrnehmung.
Die Menstruation sei immer ein ,schambehafte-
tes“ Thema gewesen, welches sie ungern mit ih-
ren Freundinnen besprach und im Biologieunter-
richt lediglich mit einem einzigen Satz erwidhnt
wurde. Es wire ,immer so ein Tabuthema“, mit
dem man sich als junge Frau an sich und ohne
starke Schmerzerlebnisse bereits {iberfordert
fiihlte. Fast alle Interviewpersonen berichteten
auflerdem von negativen Erfahrungen in der
Schule, da sie aufgrund der Schmerzen hiufig
fehlten. Sie seien schockiert und unglaubig gewe-
sen liber diese wiederkehrende Erfahrung ihres
neu empfundenen ,Frauenkorpers', der ab sofort
mit extremen Schmerzen verbunden war. Aus kor-
pertheoretischer Perspektive ldsst sich aufzeigen,
dass die jungen Frauen durchaus am eigenen Leib
splirten, ,,dass irgendwas falsch ist®, wie Lisa be-
statigte. Gleichzeitig existierte jedoch eine starke
Unsicherheit iiber die Einstufung und Bewertung
dieser Schmerzen, da sie nicht wussten, wie sich
die Menstruation generell anzufiihlen hat - was
,normal‘ist und was nicht.

Zusitzlich zur Unsicherheit in Bezug auf den
neu erlebten Frauenkorper wurden die jungen
Frauen mit einem sozialen Wissen iiber ihren
neuen Korper konfrontiert. Dass Aylin ihre Ohn-
macht aufgrund der Schmerzen herunterspielte
und nicht wahrhaben wollte, erklirt sich dadurch,
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dass ihr Kérperempfinden durch ein vermittel-
tes Korperwissen ihres sozialen Umfelds gepragt
wurde: ,Vielleicht ist es auch so eine kulturelle
Geschichte. Meine Eltern kommen aus der Tiir-
kei und da ist es ja fiir die Frau, die hat halt die
Schmerzen, wenn sie ihre Periode hat oder Ge-
burtsschmerz oder weif ich nicht. Das muss sie
halt irgendwie aushalten.” Als ich sie fragte, wie
ihr das konkret vermittelt worden sei, bemerk-
te sie, dass dies nie explizit zur Sprache gekom-
men sei, aber ,das erlebt man ja auch (-) vom Le-
ben. Als Kind lebst du halt mit, du hinterfragst ja
gar nicht, warum, wieso, weshalb?“ Thre person-
liche Bewertung von Schmerz wurde im Laufe
unseres Gesprichs immer klarer und zeigte sich
deutlich mit ihrem Verstdandnis von Frausein ver-
kniipft. Schmerz war fiir sie immer ,irgendwie
mit Schwiche verbunden. Also ich personlich war
nicht stark genug, weil die ganzen anderen Frau-
en aus meinem Umfeld, also die Verwandtschaft,
meine Tanten, Omas und Mutter waren ja so stark.
Aber das Problem ist halt auch, dass nicht darti-
ber gesprochen wurde.“ ,Frauenthemen’ wie die
Menstruation galt es implizit still mit sich selbst
auszumachen und so dem Bild der ,starken Frau‘
gerecht zu werden. Aylins Endometriose-Symp-
tome machten ein solches Verhalten jedoch un-
moglich: Dass sie immer wieder bewusstlos
wurde, liel§ sich weder verstecken noch still aus-
halten. Als Folge schémte sie sich fiir ihren Kor-
per. Im Vergleich zu allen anderen Frauen in ih-
rer Familie definierte sie sich als schwache Frau.
JULIA REUTER schreibt, ,Affekte [hier die Schmer-
zen, Anm. d. Verf.] werden présozial ,erlebt’, ihre
sinnhafte Wahrnehmung gewinnen sie in den
meisten Fillen jedoch erst durch einen erlernten
Wissensvorrat iiber und um den eigenen Korper*
(2011: 11). In diesem Sinn lassen sich Erfahrun-
gen aus zwei Kdrperdimensionen betrachten: Die
Schmerzen spiirte Aylin unmittelbar am eigenen
Leib. Gleichzeitig traf sie auf ein sozial vermittel-
tes Wissen liber den Frauenkorper, welches von
ihr verinnerlicht wurde, sich ,tief unter die Haut
(DUDEN 1987) einschrieb und sich in Verbindung
mit ihren Schmerzerfahrungen in leibhaftigen
Emotionen von Scham und Schuld materialisier-
te. Die leibliche Wirklichkeit liege deshalb nicht
aullerhalb der sozialen Konstitution, wie VILLA
bekriftigt: ,,Unser leibliches Spiiren wird von So-
zialisationsprozessen gepragt und beinhaltet die
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Aneignung beziehungsweise bestindige Ausein-
andersetzung mit einem Korperwissen (2012: 16).
Auch in den Erfahrungen der anderen Interview-
ten wird ein soziales und kulturelles Kérperwissen
um ,das Frausein‘ deutlich, welches zum Teil auch
nonverbal in der Familie der Betroffenen weiter-
gegeben wurde. Sigrids® Mutter habe ihr erklart,
»man bereitet sich ja dann darauf vor, dass man
ein Kind kriegen kann und das sind dann quasi so
ein bisschen die Schmerzen wie bei der Geburt.
Die jungen Frauen reagierten teilweise stark ver-
unsichert in Bezug auf ihr Schmerzempfinden
- Schmerz ldsst sich kaum anhand einer objek-
tiven Skala messen oder vergleichen -, was zur
Kritik an der eigenen Kérperwahrnehmung fiihr-
te: ,,Ich habe meiner eigenen Realitdt halt dann
auch angefangen nicht mehr zu trauen®, berich-
tete Monika. ,,Sind meine Schmerzen wirklich so
schlimm oder bilde ich mir das nur ein?“ Solche
Fragen stellte ich mir in Bezug auf meine Unter-
leibsschmerzen auch selbst oft in den Jahren vor
meiner Endometriose-Diagnose.

Das soziale und kulturelle Wissen um den Frau-
enkorper hat diskursiv performativen Charakter,
indem es Schmerzen als Attribute eines mens-
truierenden Korpers definiert und damit den Ge-
schlechterkorper in seinem leiblichen Spiiren
hervorbringt. In der Bedeutung des Frauseins
entsteht fiir die Betroffenen die allgemeine Glei-
chung: ,,Regelschmerzen gehdren halt dazu.“ Die-
ses vermittelte Korperwissen benétige jedoch spe-
zielle ,Normalisierungsinstanzen®, argumentiert
VILLA (2006: 116). Damit gemeint seien solche mit
Macht und Wissen verbundenen Institutionen, die
die performative Kraft des sozialen Geschlechter-
diskurses erst entfalten und immer wieder neu
stabilisieren. Auf dem Weg zur Endometriose-Di-
agnose folgt auf die erste verunsichernde Erfah-
rung eines schmerzvollen ,Periodenschocks’ die
Hervorbringung eines offiziell bestatigten ,nor-
malen‘ schmerzvollen Frauenkorpers durch die
Medizin.

Menstruationsschmerz und performative
Macht

Die Aussage ,Menstruationsschmerzen sind nor-
mal“ kam in fast allen Interviews vor. Die Betrof-
fenen berichteten, sie wire so oder mit zumin-
dest gleichem Inhalt hiufig wihrend der ersten
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Gespriche mit Arzt*innen gefallen. Dass es sich
hierbei um einen Satz mit performativer Kraft
handelt, weil er die ,Frau mit Schmerzen‘ von
medizinischer Seite als kategorisch normale und
gesunde Frau definiert, verdeutlichen die Erfah-
rungen der interviewten Frauen: Als Ramona*
das erste Mal einer Gyndkologin von ihren star-
ken Schmerzen berichtete, meinte diese, das sei
ganz normal und ,so nach dem Motto ,Ich soll
mich nicht so anstellen.” Ramona glaubte der
Arztin, ,die wird schon Recht haben. [...] Also das
habe ich sehr, sehr [!] lange gedacht, dass ich halt
einfach krass wehleidig bin. Dass ich halt ein-
fach das gleiche Problem habe wie alle.” In der
Einleitung zu ,Geschlecht und Korper® schreibt
REUTER (2011: 13), die Medizin in modernen Ge-
sellschaften besitze nach wie vor ,die Deutungs-
hoheit iiber die Beschaffenheit” unserer Ge-
schlechterkérper. Medizinisches Wissen definiere
die Wahrheit, Normalitit und Krankheit unserer
Korper und erfahre hohe gesellschaftliche Aner-
kennung, indem es fiir uns Menschen nicht nur
dieses ,wahre‘ Kdrperwissen speichert, sondern
es gleichermaflen in seiner Praxis stetig neu pro-
duziert. Ramona zweifelte nicht an der Aussage
ihrer Arztin - das medizinische Wissen um ihren
Korper stufte sie unverziiglich als ,wahr‘ ein -,
denn als ,spezialisierte Normalisierungsinstanz®
(HIRSCHAUER 1993: 339) verlésst sie sich auf die
Medizin und die Wissenschaft, die ,,,wissen’, was
richtig ist“ (ebd.). Medizinische Institutionen hét-
ten aulerdem die legitimatorische Aufgabe, unser
Alltagshandeln mit einer Wahrheit‘ iiber die Ge-
schlechterdifferenz zu fiittern (VILLA 2006: 115).
Auch fiir Alena, die sich jeden Monat aufgrund
der Schmerzen tibergeben musste und immer
hdufiger in der Schule fehlte, war der Besuch bei
der Gynékologin aufgrund ihrer Beschwerden
eine Erfahrung, die ihre Realitdt neu konstruier-
te. Die Arztin meinte damals: ,,,Das ist einfach so!
Es gibt Frauen, die haben mehr Schmerzen und
es gibt Frauen, die haben weniger Schmerzen.
Jetzt habe ich einfach Pech.“ Als Alena auflachte
und mich perplex ansah, deutete ich darin, dass
es ihr heute noch schwerfallt, die Absurditat die-
ser Aussage zu fassen. Auch sie glaubte damals ih-
rer Arztin, denn ,[n]iemand in der Schule, nicht
im Aufkldrungsunterricht“ behandelte das The-
ma Menstruationsschmerzen oder erkldrte ihr
wwer starke Schmerzen hat, das ist nicht [!] nor-

mal!“ Die Kulturhistorikerin ELINOR CLEGHORN
beschreibt medizinisches Wissen als ein Produkt
gesellschaftlicher Diskurse. Wie andere institu-
tionalisierte Wissensstrukturen spiegele die me-
dizinische Praxis gesellschaftliche Verhiltnisse
wider. Seit der Antike sei der medizinische Dis-
kurs ein androzentristischer - Frausein bedeute-
te, das schwichere, kompliziertere, krankheitsan-
falligere und unerklédrlichere Geschlecht zu sein
(vgl. CLEGHORN 2022: 39-44). CLEGHORNS These
lautet deshalb: Da die Gebarmutter bis heute stark
mit Komplexitdt, Schmerzen und Schwiche asso-
ziiert werde, wiirden jungen Frauen auch heute
noch am eigenen Leib erfahren, was es bedeutet
»eine normale Frau zu sein” (2022: 39) - in den
sinnlichen Effekten der Performativitdt eines Ge-
schlechterkorpers. Solche Effekte zeigen sich im
Gefiihl der Interviewten, die eigene Schuld an ih-
ren Schmerzen zu tragen. Die urspriingliche Ver-
unsicherung iiber die Menstruationsschmerzen
wird nun auf institutioneller Ebene abgelost
durch eine offizielle medizinische Bestitigung:
,Du bist normal, deine Schmerzen sind normal,
du bist nur zu empfindlich.!

Diese ,Normalisierung der konstruierten Nor-
malitit”, wie VILLA (2006: 116) es nennt, zeigt
sich auf Subjektebene durch die Erfahrung ei-
nes korperlichen Leibes: Wir Betroffenen erle-
ben ,normale Menstruationsschmerzen, die sich
abnormal anfiihlen.’ Die Verschriankung der Di-
mensionen Koérper und Leib kommt also zum
Vorschein, wenn sich ein Wissen um den Korper
in den Korper einschreibt und damit das subjek-
tive Erleben und Fiihlen prigt. Der direkte Kon-
flikt zwischen Korperwissen und Leibempfinden
dullert sich in einer Verzerrung der eigenen Kor-
perwahrnehmung und konflikthaften Selbstwahr-
nehmung. Denn wir haben nicht nur einen Korper,
iiber den wir sprechen, sondern wir sind ein Kor-
per, den wir spiiren. Auf Subjektebene lasst sich
dies libersetzten in: ,Ich bin keine kranke Frau,
sondern eine schwache und wehleidige norma-
le Frau.’ Die Dialektik von Erfahrung und ver-
mitteltem Korperwissen machen die Schmerzen
der Frauen zu einer dauerhaften Erfahrung des
,schmerzvollen Frauseins’, welches nicht nur si-
tuativ auftritt, sondern gerade durch das wieder-
holte Auftreten zu einem generellen Merkmal
wird. Emotionen wie Schuld und Scham verstehen
sich als Effekte der Performativitit von Geschlecht
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und Krankheit und entsprechen der ersten Hiirde
auf dem Weg zur Endometriose-Diagnose. Neben
performativen Aussagen wie normalisierte Mens-
truationsschmerzen enttarnen sich auch andere
medizinische Praktiken als weitere Hiirden auf
dem Weg zur Diagnose.

Der ,legitime‘ Gynakolog*innen-Besuch

Grund fiir ihren ersten gyndkologischen Termin
seien nicht die starken Schmerzen gewesen, be-
richtete Ramona: ,[I]ch bin dann damals das ers-
te Mal zur Frauenarztin, weil ich mir die Pille ver-
schreiben lassen wollte, weil ich einen Freund
hatte.” Sie hétte der Gynékologin zwar auch von
ihren starken Schmerzen berichtet, diese ver-
sicherte jedoch, es handele sich um eine ,nor-
male Problematik“. Flir Ramona bedeutete dies,
ihre Schmerzen stellten keinen legitimen Grund
fiir ein Arzt*innengesprich dar, weshalb sie jene
auch nicht weiter thematisierte. Sie bekam die Pil-
le verschrieben und versuchte, mit einer hohen
Schmerzmitteleinnahme ihre Beschwerden selbst
in den Griff zu bekommen. Auch Sigrid sah keinen
Grund, aufgrund ihrer Schmerzen eine Gynéko-
login aufzusuchen, denn , meine Schwester war
schon beim Frauenarzt gewesen. ,Ist normal, da
muss man leider durch“, hitte die Arztin gesagt.
»Ich hatte damals keinen Anlass, weil ich dach-
te, ich brauche ja keine Pille, ich hatte keinen
Freund, ich wollte nicht verhiiten. Warum muss
ich dann zum Frauenarzt gehen? Meine Schwester
hat es so, das ist normal.“ Gyndkolog*innen exis-
tierten in ihrer Wahrnehmung vordergriindig als
Ansprechpersonen in Sachen Verhiitung.

Auch die Frauen, die explizit aufgrund ihrer
Beschwerden zum ersten Mal Gyndkolog*innen
aufsuchten, berichteten von dhnlichen Erfahrun-
gen: ,Ich soll einfach wiederkommen, wenn ich
einen Freund habe, mit dem ich Geschlechtsver-
kehr haben mag, und dann kann man ja gucken®
erinnerte sich Lisa an den Wortlaut einer Arztin.
Ohne gynikologische Untersuchung verlieR3 sie
damals die Praxis. Sie erzdhlte mir dann: ,[D]ie-
ser Punkt ist nie eingetreten [...], dass ich halt mit
einem Freund Geschlechtsverkehr haben wollte.
Ich bin in einer homosexuellen Beziehung. Des-
wegen hatte ich nie so wirklich einen Grund, mich
nochmal untersuchen zu lassen.” Lisa wurde mit
25 Jahren schlieflich das erste Mal gynikologisch
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untersucht. Es vergingen zehn Jahre zwischen ih-
rem ersten und einzigen Gynikologinnenbesuch
und der ersten medizinischen Untersuchung ih-
rer chronischen Schmerzen. In den vielen Jahren
habe sie sich nie getraut und auch keinen Grund
dafiir gesehen, noch einmal zu einer Arztin zu ge-
hen, sagte sie. Wahrend sie mir das erzdhlte, wirk-
te sie, als hitte sie deshalb ein schlechtes Gewis-
sen. Die jungen Frauen sahen Verhiitungsfragen
als einzigen legitimen Grund fiir einen Besuch bei
Gynidkolog*innen, da verinnerlicht wurde, dass
Menstruationsschmerzen ,normal‘ seien und kei-
nen Anlass dazu bieten wiirden. Die Macht der
Wissenschaft ,produziert Gegenstandsbereiche
und Wahrheitsrituale: das Individuum und seine
Erkenntnis sind Ergebnisse dieser Produktion®,
schreibt FOUCAULT (2021 [1975]: 250). So bringt
die Medizin als anerkannte und machtvolle In-
stitution in ihrer alltdglichen Praxis den Korper
mit seinen Geschlechterkategorien durch diskur-
siv eingeschriankte, performative Akte hervor. Ju-
dith Butler nutzt Foucaults Genealogie diskursiver
Machtpraktiken, um Geschlecht als performative
Alltagspraxis herauszustellen. In ,Das Unbehagen
der Geschlechter (1991: 9) kritisiert sie jene Insti-
tutionen, die Geschlechterkonstruktionen stindig
neu hervorbringen, welche sich wiederum als Ef-
fekte auf die Geschlechtsidentitdt und das Subjekt-
gefiihl eines Individuums duflern.

In den Wahrnehmungen der jungen Frauen
zeigen sich erneut die Effekte einer sogenannten
Performativitdt von Krankheit und Geschlecht.
Von medizinischer Seite wird der Frauenkorper
mit einer bestimmten Bedeutung aufgeladen:
Durch die Fokussierung auf das Verhiitungs-
management und die Pille wird das Frausein
auf sozialer Ebene auf die Gebarfiahigkeit redu-
ziert. Dahingehend l4sst sich auch die Beobach-
tung interpretieren, dass die Befragten - mich
und viele andere Frauen hier eingeschlossen -
oft ein schlechtes Gewissen bei einem Arzt*in-
nenbesuch hatten oder sich sogar schimten. Ei-
nem einverleibten Koérperwissen entsprechend
stellten Schmerzen keinen legitimen Grund dar,
eine*n Gynékolog*in aufzusuchen, da jene ge-
nerell als ,normale Vorkommnisse‘ bei Frauen
galten. Die soziale Konstruktion entfaltet somit
ihre performative Kraft auch leibhaftig in der
Scham und einem schlechten Gewissen in Bezug
auf den Arzt*innenkontakt.
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Die Pille: Fluch und Segen

Die genaue Ursache von Endometriose ist medi-
zinisch immer noch unklar. Laut STIFTUNG EN-
DOMETRIOSE FORSCHUNG reagieren etwa 70 %
der Endometrioseherde auf hormonelle Verén-
derung und dhneln der Gebarmutterschleimhaut
(2023). Eine medikament6se Hormontherapie soll
ihr Wachstum hemmen.? Innerhalb meiner For-
schung, die den Weg bis zur Diagnose untersucht,
zeigt sich hierbei ein zentrale Problematik: Die Pil-
le wird haufig als ,schnelle und einfache Lésung’
fiir viele Frauenleiden verschrieben. Dies hat oft
zur Folge, dass die medizinische Ursache starker
Schmerzen nicht weiter untersucht wird. Dabei ist
es mir wichtig zu betonen, dass ich die Pille nicht
in ihrem therapeutischen Einsatz zur Schmerz-
linderung diskreditieren mochte, sondern ihre
symbolische Rolle als scheinbar einzige Losung
fiir Frauenprobleme hinterfragen will.

Flir Alena stellte die Pille als Jugendliche zu-
néchst eine grofle Erleichterung dar. Mit der Pille
wiirde das Problem ihrer starken Menstruations-
schmerzen vorerst gelost, wurde ihr versichert.
Die Schmerzen wurden daraufhin besser. ,Das
war natiirlich super fiir mich erzihlte sie. Erst
zehn Jahre spéter fing sie an, sich mit ihrem Kor-
per auseinanderzusetzen. Sie stellte sich zum
ersten Mal die Fragen: ,Wie ist das eigentlich
mit Hormonen? Wie lange darf man die einneh-
men?“ Uber mégliche Nebenwirkungen oder Ri-
siken sei sie nie informiert worden. Gegen den
Rat der Arztin setzte sie die Pille schlieRlich ab,
mit dem Wunsch, ihren natiirlichen Zyklus wie-
derherzustellen und ihren Kérper besser kennen-
zulernen. Die Beschwerden wurden daraufhin im-
mer schlimmer, bis sie ihren Alltag nur noch mit
einer tédglich hohen Menge an Schmerzmitteln
bestreiten konnte. IThre Gynékologin versicher-
te ihr, der einzige Ausweg sei eine erneute Ein-
nahme von Hormonen. Im Internet stiel§ Alena
schliefllich auf die Krankheit Endometriose und
konfrontierte ihre Arztin damit. Diese hitte ihr
zwar von der Moglichkeit einer Bauchspiegelung
erzdhlt, jedoch ,hat sie die OP ganz schlecht gere-
det und gesagt, [...] danach miissen Sie aber trotz-
dem die Pille nehmen. Also bringt es gar nichts.”
Aus Verzweiflung entschied sich Alena fiir eine
erneute Pilleneinnahme, um mit den Schmerzen
leben zu kdnnen. Heute drgert sie sich sehr da-

riiber: ,,In keiner Sekunde hatte ich eine Unter-
stlitzung! Ich hatte keinerlei Moglichkeiten, der
Ursache auf den Grund zu gehen.“ Alenas Fall
zeigt ein mogliches Risiko einer solchen ,schnel-
len Pillenlésung’. Durch familidre Vorfille fand
sie einige Jahre spéter heraus, dass sie an einer
Gerinnungsstorung leidet und damit auch unter
einem erhdhten Thromboserisiko. Aufgrund ih-
rer gesundheitlichen Vorbelastung hétte sie diese
Pille nicht einnehmen diirfen, erklarte sie mir fas-
sungslos und gleichzeitig erleichtert: ,,Also, dass
mir da jahrelang nichts passiert ist, ist eigentlich
ein Wunder gewesen.”

Andere Interviewte berichteten von einer Pil-
leneinnahme, welche die Schmerzen zwar ein-
dammte, aber mit vielen starken Nebenwirkun-
gen einherging: ,Ich habe Depressionen gehabt,
ich habe Akne gehabt, ich habe so alles Mdog-
liche gehabt, was man kriegen kann. Ich habe
zehn verschiedene Pillen iiber die Jahre hinweg
ausprobiert. Ich hatte das Hormonimplantat im
Arm, ich hatte den Nuva Ring“, erzéhlte Franzis-
ka.?* Obwohl ihre Mutter bereits an Endometrio-
se litt, habe einfach niemand mehr daran gedacht
und ihren Schilderungen sei auch kein Glauben
geschenkt worden. Anstatt einer gewiinschten
Schmerzerleichterung zeigte sich die jahrelan-
ge Pilleneinnahme in Franziskas Fall als grof3es
Hindernis fiir ihren gesamten Krankheitsver-
lauf. Zehn Jahre nach ihren ersten Beschwerden
unterzog sie sich schliefllich einer Bauchspiege-
lung, wobei sich herausstellte, dass ihr komplet-
ter Bauchraum von Endometrioseherden befallen
war, ihre inneren Organe bereits verklebt und mit-
einander verwachsen waren. Ein Eierstock muss-
te entfernt werden und sie konnte letztlich nur
durch eine kiinstliche Befruchtung schwanger
werden. Das medizinische Beharren auf der Pil-
leneinnahme hatte hier die Suche nach der wirk-
lichen Ursache ihrer Schmerzen jahrelang verun-
moglicht.

Im Sinne dieser Analyse stellt sich der Einsatz
der Pille als medizinische Praktik mit performa-
tiver Kraft dar. Denn als ,schnelle und einfache
Losung’ von Frauenleiden hat sie Auswirkungen
auf mehreren Ebenen: Da eine Hormontherapie
nach wie vor als einziges Mittel zur Behandlung
Jhormonbedingter Frauenleiden® gilt, wird auf
physischer Ebene zunéchst nicht weiter nachge-
forscht. Die Erfahrungen verdeutlichen auller-
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dem kein ersichtliches medizinisches Interesse
an einer Ursachensuche, indem starke Menstrua-
tionsschmerzen vermeintlich keine Abweichung
von der Norm darstellten. So blieb die Krankheit
bei den meisten Interviewten im Verborgenen
und konnte sich, wie im Fall von Franziska, so-
gar ungestort verschlimmern. Die Nebenwir-
kungen der Pille wurden haufig als massiv ein-
schrinkend und belastend empfunden.* Neben
den korperlichen Auswirkungen und Folgen
fiir den Krankheitsverlauf beeinflusst der vor-
schnelle Einsatz der Pille auch die Subjekterfah-
rung der Betroffenen negativ. Er unterbindet das
Recht, die Ursache ihrer Schmerzen zu suchen
und verwehrt die Anerkennung ihrer Schmer-
zen. Wie Alena im Zitat beschreibt, kenne ich
selbst den starken Wunsch, wissen zu wollen,
was wirklich im eigenen Korper vor sich geht.
Das leibliche Spiiren unserer Schmerzen und
die fehlende Bestitigung der Medizin fiihren zu
einem konflikthaften Subjektgefiihl. Auf den Er-
fahrungswegen von Endometriose-Betroffenen
sind es neben den sprachlichen AuRerungen so-
mit auch performative medizinische Techniken
wie der Einsatz der Pille, die den vergeschlecht-
lichten Korper in seiner Realitdt und Erfahrbar-
keit hervorbringen. Zwar ist die schmerzlindern-
de Wirkung einer Hormontherapie wichtig, doch
die Pille als einzige Losung und hdufigster Grund
fiir einen Arzt*innenbesuch erschwert den Weg
zur Endometriose-Diagnose.

Der Ultraschall: Sichtbares und Unsichtbares

Obwohl die Schmerzen unertraglich wurden - ,,die
vergisst man glaube ich nie [!]“ wie Sigrid erzdhl-
te -, wurden bei den meisten interviewten Frau-
en jahrelang keine medizinischen Anzeichen im
Vaginalultraschall oder durch ein MRT erkannt.
»Also keine freie Fliissigkeit, wie man es jaimmer
sagt. Oder dass die Gebarmutter sich ein bisschen
verdndert hat. Nichts, tiberhaupt nichts. Also von
aullen war das total unauffillig. Dann habe ich
halt gedacht ,ja, gut, ich muss halt wirklich da-
mit leben.“ Der unauffillige Befund beeinflusste
Sigrids Selbstwahrnehmung mafgeblich. Obwohl
sie korperlich extrem starke Schmerzen empfand,
begann sie an ihrer Wahrnehmung zu zweifeln
und kam zuriick zur Einsicht, die sie seit jungen
Jahren begleitete: ,Das ist das Los der Frau.”
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Die Medizin als Normalisierungsinstanz spei-
chere nicht nur das Wissen iiber Krankheit, Ge-
sundheit und Normalitit, sondern wende es tag-
lich durch medizinische Verfahren und Techniken
an und bringe es dadurch stets neu hervor, erklart
REUTER (2011: 13). Somit erhalten auch medizini-
sche Techniken besondere Bedeutung: ,Medizini-
sches Sehen’, gemeint sind zum Beispiel bildge-
bende Verfahren wie Ultraschall oder MRT, wird
als ;,wahres‘ Sehen und damit als legitimes Instru-
ment zum Bezeugen von Beschwerden und Krank-
heiten gedeutet. Die ,Reorganisierung von Krank-
heit“ ergebe sich ,tatséchlich im Spiel zwischen
den Formen von Sichtbarkeit und Sagbarkeit®,
beschreibt die Kulturwissenschaftlerin HELENE
GERHARDS (2022: 141). ,Der klinische Blick“ folge
dem Postulat, ,daf$ alles Sichtbare aussagbar ist”
(FOUCAULT 1973: 130). Was nicht sichtbar ist, wird
somit auch schwer aussagbar. Endometriose istin
zweierlei Hinsicht von unsichtbarer Gestalt: Zum
einen sind die Endometrioseherde in den bildge-
benden Verfahren hiufig nicht sichtbar. Dariiber
hinaus bleibt die Krankheit unter dem bereits er-
lauterten Geschlechterdiskurs verdeckt vom na-
turalisierenden Narrativ eines schmerzvollen
Frauenkorpers - Endometriose als unsichtbare
Krankheit wird dadurch auch unsagbar.

Die Betroffenen berichteten, wie sie Schwierig-
keiten hatten, ihre Beschwerden ,,passend zu for-
mulieren®, sodass ihnen die Arzt*innen glaubten.
Alena verlief$ jahrelang die gyndkologische Praxis
ohne sichtbaren Befund und somit ohne medizini-
sche Bestitigung ihrer Beschwerden. Erstin einer
Kinderwunschpraxis erklirte ihr ein Gynékologe,
er sehe Endometrioseherde auf dem Ultraschall.
In diesem Moment verdnderte sich Alenas Le-
bensrealitit: ,Dann war ich erst so ,Ah, stopp!‘
((lacht)) ,Was haben Sie jetzt fiir ein Ultraschall-
gerit, was andere nicht haben?“ Bis zu dem Zeit-
punkt hinterfragte sie ihre Kdrperwahrnehmung
stdndig; ihre Lebensplanung sowie ihr Selbstbild
waren von unsichtbaren Beschwerden gepragt.
Die performative Kraft medizinischer Techniken
wird in diesem Beispiel besonders deutlich: Die
Anwendung des Ultraschalls bezeichnet insofern
einen performativen Akt, indem das, was durch
ihn sichtbar wird, die ,wahre‘ Beschaffenheit
unserer Korper darstellt. Erkennt ,der drztliche
Blick” (FOUCAULT 1973) nichts, was einer Abwei-
chung von der Norm entspricht, miissen auch die
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subjektiv geschilderten Schmerzen der Patientin
einer solchen Norm entsprechen. Der Gynékologe
der Kinderwunschpraxis erklirte Alena damals,
viele andere Arzt*innen wiirden ,die Herde gar
nicht erkennen, weil sie es nicht erkennen kon-
nen!“ Am meisten drgerte Alena die Tatsache, dass
ihren subjektiven Beschreibungen nie Glauben
geschenkt wurde. Der ,drztliche Blick” ist oft un-
zureichend geschult, Endometriose-Anzeichen zu
erkennen - eine Folge der Vernachldssigung der
Krankheit in der medizinischen Forschung (CLEG-
HORN 2022: 18f.) Genau hier liegt die Krux: Im Fall
der Endometriose miisste der Anamnese, also den
subjektiven Beschreibungen der Beschwerden der
Patientinnen mehr Bedeutung zugeschrieben
werden als den bildgebenden Verfahren. Denn
die Erfahrung zeigt: Jene Verfahren konnen nur
sehen, was das medizinische Wissensregime zum
aktuellen Zeitpunkt sichtbar machen kann. Da-
durch bleibt Unbekanntes unsichtbar, und die
scheinbare Objektivitdt medizinischer Techniken
steht im Gegensatz zur subjektiven Erfahrung der
Betroffenen.

Wenn im Ultraschall keine Krankheitszeichen
zu erkennen sind, kénnen zudem bestehende
Konstruktionen von Krankheit und Geschlecht
weiter gendhrt werden. Das Nicht-Wissensre-
gime greift zuriick auf Geschlechterbilder, die es
kennt: ,Frauen haben Schmerzen und sind psy-
chisch labiler. Da Franziska unter andauernden
Verdauungsproblemen und Durchfall litt, ver-
mutete ihr Hausarzt zunéchst das Reizdarm-Syn-
drom. ,Er hat dann aber auch gesagt, ;,wahrschein-
lich ist auch alles psychisch bedingt bei mir‘ und
hat mir eine Uberweisung zum Psychologen gege-
ben.“Die Schilderungen von Franziska klingen fiir
mich vertraut. Seit dem Absetzen der Pille mit 19
Jahren litt ich selbst an stindig wiederkehrenden
Beschwerden, von starken Verdauungsproblemen
iiber Gelenk- und Nervenschmerzen, Unterleibs-
koliken bis zu Erschépfungszustdnden. Verschie-
dene Verdachtsdiagnosen fiihrten zu noch mehr
Unsicherheit in Bezug auf meine eigene Selbst-
wahrnehmung. Nach Ausschlussverfahren blieb
mir wie Franziska nur eine Erklarung: Es muss
die Psyche sein. Die Interviews verdeutlichen,
wie sich eine solche Konstruktion auf die Lebens-
realitdt der Frauen auswirkt. Aussagen der Chefin
wie ,,Du wehrst dich dagegen, Frau zu sein” seien
gefallen, nachdem Sigrid erneut ohne medizini-

schen Befund zur Arbeit kam. ,Wenn du dich so
hineinsteigerst, dann ist klar, dass du Schmerzen
hast®, hitten Schulkamerad*innen in der Berufs-
schule entgegnet. Der innerliche Konflikt zwi-
schen Korperwissen beziehungsweise -Nichtwis-
sen und leiblicher Erfahrung wird stidndig weiter
befeuert: ,Ich spiire am eigenen Leib, dass etwas
nicht stimmt, wihrend von auflen alles normal
aussieht.’ Das technisch produzierte Kérperwis-
sen liberformt das leibliche Empfinden und er-
zeugt die Erfahrung der Betroffenen mit, ein
handlungsunfihiges und nicht anerkanntes Sub-
jekt zu sein.

Sich-sichtbar-Machen: Der Leib als Ort des
Widerstands

Dass unser leibliches Empfinden aber auch ein
Handlungspotenzial birgt, verdeutlicht Franzis-
kas Beispiel. Das Vertrauen in ihre subjektive
Korperwahrnehmung und die weitere Suche nach
der Ursache ihrer Schmerzen wurden zur Grund-
voraussetzung fiir ihre Erfahrung der Selbst-
erméchtigung. In ihrem Umfeld hitte niemand
solche starken Probleme gehabt, erzdhlte sie.
Durch Eigenrecherche erfuhr Franziska schlief3-
lich von Endometriose und der Méglichkeit einer
Bauchspiegelung zur Diagnose sowie gleichzeiti-
gen Therapie. Entschlossen sei sie daraufhin vor
ihre Gynékologin getreten und habe sie mit ih-
rer Entscheidung konfrontiert: ,,[IJch mdchte das
jetzt machen. Ich habe mir die Klinik in Tiibin-
gen ausgesucht. Und ich rufe da jetzt an, mache
einen Termin aus, ich will nur noch Ihren Segen
haben.“ Die Arztin stellte ihr daraufhin eine Uber-
weisung aus. Bei der Vorstellung im Endometrio-
se-Zentrum lief§ sich zwar auch keine Abnormali-
tit im Ultraschall feststellen, jedoch wurde ihren
Schilderungen dort zum ersten Mal Beachtung ge-
schenkt, als Franziska von ,,Blut im Stuhl, Durch-
fall, Schmerzen, wie als wiirde es mich zerreiflen”
berichtete.

Bei einigen Interviewten verénderten sich die
entwickelten Selbsttechniken im Laufe des Pro-
zesses stark: So war Franziska anfangs sehr ver-
unsichert und fand sich damit ab, dass man nicht
wusste, was ihre Schmerzen ausloste, weil man
nichts erkennen konnte. Thre Verunsicherung
und Selbstkritik lassen sich mit der ,Differenz
zwischen einer dem Korper auferlegten muster-
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giiltigen[n] Ordnung und dem leiblichen Erleben”
erkldren (LINDEMANN 2022: 89). Die Betroffenen
wissen um den von der Medizin legitimierten
,normalen Frauenkorper!, wihrend sie denselben
Korper mit starken Schmerzen und damit verbun-
denen Alltagsbeeintrichtigungen erleben. Auch
Aylin reflektiert im Nachhinein ,[...] Schmerzen
zu haben, hinderte mich daran, in meinen Rollen
zu funktionieren.” Indem sie aufgrund der unbe-
statigten Schmerzen ihren Rollen als verantwor-
tungsvolle Mutter oder gute Ehefrau nicht mehr
gerecht werden konnte, wurde ihre korperlich-
leibliche Wahrnehmung zu einer Subjekterfah-
rung als ,schlechte Frau’. Das ,,Selbst als Leib, der
esist, und das Selbst als Korper, den es hat, fallen
nicht zusammen“ (JAGER 2004: 153). Den eigenen
Leib als Widerstand zu spiiren, liel§ somit die Be-
fragten sich selbst als Widerstand spiiren. Dies
dullerte sich in all ihren diversen Rollen: Mutter-
sein, Partnerin sein, Freundin sein und generell
Frausein wurde zur widerstdndigen Selbsterfah-
rung und fiihrte dazu, dass sie sich in all diesen
Rollen als ungeniigend und fehlerhaft wahrnah-
men.

Jedoch zeigt sich auch, inwiefern in dies-
er widerstindigen Selbsterfahrung ein Hand-
lungspotenzial liegt. Durch Wissensaneignung
und stdndige Selbstreflexion trat Franziska
schlief8lich selbstbewusst und entschlossen vor
ihre Arztin und teilte ihr die eigenstindige
Entscheidung zur Operation mit. Der Verlauf
verdeutlicht einerseits Franziskas neu erlangte
Handlungsmacht, andererseits die Notwen-
digkeit einer medizinischen Anerkennung. Nach
der durchgefiihrten Bauchspiegelung erfuhr
sie: ,Alle meine Organe waren zusammenge-
wachsen. Die mussten alle auseinandergeschnit-
ten, auseinander gelasert werden. (-) Mein kom-
pletter Bauchraum war schwarz. Und nach der
OP haben die Arzte gesagt, ,es ist eigentlich ein
Wunder, dass sie noch laufen konnten. Und man
hat es nicht auf dem Ultraschall gesehen. Nie-
mand. Erkldr mir das bitte.“ Das Gespridch mit
Franziska machte mich emotional sehr betrof-
fen. In meinen Interviewnotizen hielt ich fest:
»Nicht die Tragweite ihrer Endometriose-Er-
krankung, sondern Franziskas ganzer Erfahrung-
sweg und ihre selbststindige Entscheidung zur
Operation, die ihre Schmerzen letztendlich erst
offiziell bestitigte, 16sen die starke Emotion in
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mir aus.” Als Betroffene spiire ich die Kraft der
Handlungsmacht, die aus ihren selbststdndigen
Entscheidungen fiir ihre Lebensrealitit folgte. Als
Forscherin erkenne ich ihre Erfahrung als einen
ambivalenten Prozess: Die Tatsache, dass Fran-
ziska abhingig von einer offiziellen Legitimation
durch eine medizinische Diagnostik war, fiihrte
erst dazu, dass sie sich durch bestimmte Technik-
en selbst sichtbar machen musste. Selbstunterw-
erfung und Selbsterméachtigung koexistieren und
die Handlungsmacht des Subjekts besteht in einer
bedingten Freiheit, wie BUTLER (2002: 305) besch-
reibt. Menschen sind zwar fihig, eigenstindig zu
handeln, jedoch tun sie dies immer in einem Netz
von Bedingungen und Abhingigkeiten. Das Wis-
sen, dass es Endometriose gibt und dadurch ihre
Beschwerden offiziell legitimiert werden konnten,
verlieh Franziska den restlichen Mut zur Entschei-
dung fiir eine Operation.

Auch Lisa entwickelte Selbsttechniken, um ihre
schmerzvolle Leiberfahrung sichtbar zu machen.
Nachdem sie mit 25 Jahren das erste Mal nach zehn
Jahren eine Gynidkologin aufsuchte, legte sie der
Arztin ein Schmerztagebuch vor. Das Aufschreiben
ihrer Beschwerden ermdglichte es ihr, die Bandb-
reite und Stirke ihrer Schmerzen endlich offenzu-
legen. Im Gesprich wire ihr dies aufgrund ihrer
Nervositdt und Scham nicht gelungen, meinte sie.
Lisa erinnerte sich, wie die Arztin nach dem Lesen
ihrer Aufschriebe meinte: ,Ja, ich miisste sie jetzt
glaube ich doch sofort untersuchen.”

In Franziskas und Lisas Fall kann die Technik
des Sich-sichtbar-Machens als Widerstand gegen
ein vermitteltes Geschlechterkorperwissen inter-
pretieren werden. Der Leib wird hier zum Ort des
Widerstands (JAGER 2004: 81) und das Spiirbar-
werden von Schmerzen wird durch Selbsttech-
niken in eine nach auflen vermittelbare Haltung
des Widerstands transformiert. BUTLER (2002) be-
schreibt, dass die Reproduktion der sozialen Ord-
nung davon abhéngt, ob und wie etwas wiederholt
und reproduziert wird. Der Korper kann damit
als aktiver Prozess der Verkorperung bestimm-
ter kultureller und geschichtlicher Méglichkei-
ten verstanden werden. Korperpraktik bedeutet
demnach ,mehr als die Verkorperung kultureller
Diskurse; sie ist immer auch eigensinnig“ (REU-
TER 2011: 12). So ist der Korper nicht nur diskur-
sives Produkt, sondern auch Produzent gesell-
schaftlicher Wirklichkeit (GUGUTZER 2004: 139).
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Diagnose Endometriose: Subjektwerden

w»Endlich ist klar, warum ist das so. Ich bin nicht
bescheuert, ja ((lacht kurz)). Das war einfach
fiir mich so eine Erleichterung.” Wahrend mir
Alena vom Moment der Diagnose berichtete,
spiirte ich ihre Erleichterung an mir selbst. Ich
erinnerte mich an meine eigene Reaktion, alsich
nach jahrelanger Suche endlich eine Erkldrung
flir meine Beschwerden bekam. Eine schwere
Last fiel in diesem Moment von meinen Schul-
tern und das Gefiihl der Erldsung erfiillte mein
Inneres. Ich erinnerte mich an das gliickliche
Lacheln in meinem Gesicht, als der Chefarzt
des Endometriosezentrums mir mitteilte, mein
ganzer Bauchraum sei entzilindlich gewesen, es
habe sich Endometriose am Bauchfell, im Beck-
en und an der Gebarmutterwand befunden, und
mein chronisch entziindeter Blinddarm hétte
ebenfalls entfernt werden miissen. Ich weif3
genau, wie ich in dem Moment versuchte, nicht
zu lachen, weil es mir unpassend vorkam, sich
jedoch die groRe Erleichterung und Freude tiber
die Diagnose meiner Selbstkontrolle entzogen.
»Juhu, ich habe Endometriose!“, war mein ein-
ziger Gedanke. Nach siebeneinhalb Jahren hatte
ich endlich eine offizielle Bestétigung fiir mein
Korperempfinden.

Ronjas® Bericht fiel dhnlich aus. Sie habe da-
mals voller Euphorie im Krankenbett gelegen und
ywar in dem Moment wohl sehr laut [und gliick-
lich]“ - zum Missfallen des Klinikpersonals, er-
zdhlte sie mir. Sie sei damals mehrfach ermahnt
worden, wihrend sie sich von ihren Emotionen
iiberwiltigt gefiihlt habe. Wie ich es auch selbst
erlebt hatte, konnte Ronja im Moment der Diag-
nose ihre leiblich-affektiven Reaktionen auf das
neu erlangte Wissen iiber ihren Korper nicht steu-
ern oder aufhalten. Die starken Emotionen iiber-
kamen uns einfach. Sechs der acht interviewten
Personen beschrieben mir dieses Gefiihl der Er-
leichterung in dem Moment, als das Wort ,Endo-
metriose’ ausgesprochen wurde. Obwohl nicht
nur positive Emotionen aufkamen, {iberwog doch
bei den meisten Betroffenen die Freude dariiber,
endlich eine medizinische Bestédtigung und Erkla-
rung fiir die Schmerzen zu erhalten.

Durch die Schilderung der Erfahrungen er-
scheint mir die Subjektivitdt meiner Forschung
in der Rolle als Betroffene und Forscherin noch

deutlicher nicht als Hindernis, sondern vor al-
lem als Erkenntnismdglichkeit. Eine von SARAH
NIMFUHR beschriebene ,reflexive Ethnographie®,
die sich aus meinem (kdrperlichen) Erfahrungs-
wissen und einem autoethnografischen Ansatz
zusammensetzt, erlaubte mir, den ,,Umgang mit
der doppelten Reflexionsebene von Interaktio-
nen produktiv [zu] nutzen” (2020: 286). Denn, wie
KASPAR MAASE argumentiert: Qualitative empi-
rische Forschung verlangt nicht, die Subjektivi-
tdt der Forschenden zu minimieren, sondern sie
»mitihren kérperlichen Empfindungen und spon-
tanen psychischen Reaktionen als Instrument [...]
zur Produktion von Wissen“ zu nutzen (2020: 399).
Meine korperliche Betroffenheit und das vorange-
hend beschriebene Nachempfinden der leiblich-
affektiven Reaktionen der Betroffenen ldsst mich
das Subjektwerden im Diagnosemoment als Kor-
pererfahrung verstehen - und spiiren.

Die medizinische Diagnose bedeutete fiir die
Betroffenen Bestétigung und Anerkennung in
zweierlei Hinsicht: Zum einen wurde endlich eine
Erkldrung fiir die langjdhrigen verunsichernden
Schmerzen gefunden. Zum anderen bestitigte
die Diagnose oft ihren bereits personlich gestell-
ten Verdacht - sowohl fiir sich selbst als auch ge-
geniliber ihrem sozialen Umfeld. Ein ,Nicht-Auf-
geben‘ auf der Suche nach einer Erklarung fiir das
korperliche Empfinden zahlte sich plétzlich aus,
indem das ,innerliche Gefiihl, dass da doch etwas
nicht stimmt mit mir‘ von medizinischer Instanz
als ;wahr bewertet wurde. Die Anerkennung der
Schmerzen und damit die Bestédtigung des eige-
nen richtigen Kérperempfindens durch die medi-
zinische Diagnose stellt den zentralen Aspekt der
Subjektivierungserfahrung der Frauen dar. Men-
schen seien Subjekte ,,in der Weise, dass sie sich
zum Subjekt machen oder zum Subjekt gemacht
werden; sie sind nie einfach Subjekt, sondern sie
werden nur Subjekt (MULLER 2013: 61). Subjekt-
sein bezeichnet demnach einen praktisch-techni-
schen Prozess. In dieser Forschung ist eine solche
praktisch-technische Umsetzung des Subjektwer-
densim Moment der Diagnose zu finden und wird
durch eine mehrdimensionale K6rper- und Selbst-
erfahrung deutlich, indem das leibliche Empfin-
den offiziell und institutionell bestétigt wird. Der
oft jahrelange , Konflikt zwischen Ich und Leib/
Korper“ (GUGUTZER 2002: 220) wurde im Moment
der Diagnose aufgeldst, in dem sich Kérperwissen
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und Leibempfinden endlich deckten. Einer Nicht-
identitdt (ALKMEYER 2022: 15), hervorgerufen
durch die Erfahrung der Fremdheit des eigenen
Leibes, folgte die Hervorbringung einer Identitit
als von Endometriose betroffene Frau. In diesem
Prozess zeigt sich der gesamte Weg zur Diagnose
als eine korperliche Subjektivierungserfahrung.

Dariiber hinaus erméglichte die Diagnose Ron-
janicht nur, offen iiber ihren unerfiillten Kinder-
wunsch zu sprechen, sondern brachte ihr auch
finanzielle Erleichterung. Ihnen wiirde nun die
Kosteniibernahme fiir weitere Versuche einer
kiinstlichen Befruchtung zustehen, erzdhlte sie
mir gliicklich. ,Mittlerweile kann ich sagen ,Ich
habe Endometriose, wir gehen in die Kinder-
wunsch-Behandlung. Klappt halt nicht, fertig.“
Dies zeigt deutlich, was mit einer Diagnose zusétz-
lich zu einer neuen Selbsterfahrung einhergeht:
Finanzielle Erleichterung, der Anspruch auf eine
Haushaltshilfe oder Kinderbetreuung, die Mdg-
lichkeit, eine Reha zu machen oder Endometrio-
se-spezifizierte Arzt*innen aufzusuchen - die Be-
fragten erfahren einen neuen sozialen Status als
Endometriose-diagnostizierte Frau. Damit zeigt
sich die Diagnose als ein performativer Akt, durch
dessen Zuordnung zu einer Krankheit auch ,ge-
sellschaftliche Schutzfunktionen greifen” (KESSs-
LER et al. 2013: 19).

Fazit und Pladoyer fiir eine mehrdimensionale
Korperforschung

Die vorgestellten Ausziige aus Gesprachen mit
Endometriose-betroffenen Frauen verdeutli-
chen zentrale Aspekte auf dem Weg zur Diagno-
se. Jener Weg stellt einen vielschichtigen Prozess
dar, geprigt vom Zusammenspiel aus Korperwis-
sen und sinnlich-leiblichem Spiiren. Die indivi-
duelle Erfahrung der Betroffenen duflert sich als
komplexe Hin-und-Her-Bewegung zwischen die-
sen beiden Korperdimensionen. Durch die Be-
trachtung eines ganzheitlichen ,kérperlichen
Leibes‘ wird die Subjektkonstitution der Betrof-
fenen schlief8lich erkldrbar: Die Frauen erlebten
den Weg bis zu ihrer Diagnose als schockierende,
schambehaftete, verunsichernde, widerstdandige
und schlieflich erleichternde und erméchtigende
Selbsterfahrung.

Die Institutionalisierung von Menstruations-
schmerzen als ,normal‘ und von Schmerzen als
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,natiirlich’ geltendem Attribut des ,Frauseins’,
fiihrte bei den Befragten zu einem erlebten Wi-
derspruch zwischen gesellschaftlich vermittel-
tem Korperwissen und ihrem leiblich-subjekti-
vem Schmerzempfinden. Dies verstirkte Gefiihle
von Scham und Schuld und prégte das Selbstbild
als ,normale, aber wehleidige Frau’. Der Wider-
spruch zwischen Wissen und Spiiren fithrte zu
einer widerstdndigen Selbsterfahrung der Frau-
en und erschwerte die Auseinandersetzung mit
den eigenen Schmerzen. Der voreilige Einsatz
der Pille und unspezifische Ultraschallbilder
entpuppten sich als performative Techniken, in-
dem sie die Schmerzen der Frauen unsichtbar
und unsagbar machten und ein bestehendes Ge-
schlechterwissen stabilisierten. Solche medizini-
schen Praktiken stellen zentrale Hiirden auf dem
Weg zur Diagnose dar und verursachen den ,typi-
schen‘langen Leidensweg und ,Arzt*innenmara-
thon‘ Endometriose-Betroffener.

Ziel meiner Forschung war es, die Kérper- und
Selbsterfahrung der betroffenen Frauen und da-
bei die Rolle des Korpers in seiner leiblichen Di-
mension zu untersuchen. Dabei wurde deutlich,
dass die Korpererfahrung der Betroffenen kei-
ne bloe Verkérperung oder Einschreibung ge-
sellschaftlicher Strukturen darstellt, sondern
dass der Leib einen Eigensinn und Potenzial zur
Selbsterméachtigung besitzt. Das subjektive Emp-
finden der Betroffenen erwies sich als zentraler
Wegweiser zur Diagnose, entgegen einem perfor-
mativ konstruierten Korperwissen. Die Diagnose
und Anerkennung ihrer Schmerzen erméglichte
den Frauen eine selbstermichtigende Subjekti-
vierungserfahrung und fithrte zu einer verénder-
ten Lebensrealitdt. Der Endometriose-Weg lasst
sich als Subjektivierungserfahrung eines korper-
lichen Leibes zusammenfassen, bei dem sich der
Widerstand zwischen diskursiv eingeschranktem
Korperwissen und subjektivem Leibempfinden
auflost und eine Handlungsmacht entsteht, die
wiederum den Diskus zu dndern vermag. Meine
Rolle als Betroffene und Forscherin erwies sich
hierbei als entscheidend, um die leibliche Di-
mension der Korpererfahrung sinnlich zu ver-
stehen. In diesem Sinne ldsst sich meine For-
schung auch als solche als Widerstand gegen ein
heteronormatives Kérperwissen verstehen mit
dem Versuch, Endometriose stdrker sichtbar zu
machen.
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Die Kombination eines sozialkonstruktivis-
tischen und phinomenologischen Ansatzes er-
offnete neue Perspektiven auf die Analyse von
Korpererfahrung. Der Korper ist tiber dessen dis-
kursive Formung hinweg ein gelebter und sinn-
lich-aktiver Leib und wird erst im Zusammenspiel
von Konstitution und Konstruktion erfahrbar.
Die Hinwendung zur leiblichen Dimension in
empirisch-kulturwissenschaftlichen Forschun-
gen kann daher Aufschluss iiber individuelles
Krankheitserleben geben und auch einen wich-
tigen Beitrag zu einem bislang unzureichenden
Verstdndnis von Frauen-Lebensrealitdten und
-krankheiten leisten. Denn Krankheit ist ,,mehr
als Blutergebnisse oder Biomarker [...]. Krankheit
ist der Zustand eines Menschen, sein Leid zu ei-
nem bestimmten Zeitpunkt. [...] Kranksein ist in
den Korper und das Leben auf eine Weise einge-
woben, die sich im Labor nicht messen, auf dem
Bildschirm nicht darstellen ldasst“ (CLEGHORN
2022: 434). Die Anerkennung von Endometriose
als Krankheit und die damit verbundene wider-
standsfreie Selbstwahrnehmung der Frauen stel-
len eine essenzielle Voraussetzung fiir eine neue
Lebensrealitit der Betroffenen dar - eine Aner-
kennung als kranke Frau, von der Gesellschaft
und von sich selbst. Am Ende des Gespréachs mit
Aylin erkldrte sie mir: ,Vielleicht hat sich iiber-
haupt nichts verdandert [mit der Diagnose; Anm.
d. Verf.], nur, dass sich meine Einstellung verén-
dert hat. Und das hat schon dazu gefiihrt, dassich
wirklich seit Lingerem schmerzfrei bin.”

Anmerkungen

1 Interview mit Alena am 30.04.2022.

2 Imvorliegenden Artikel verwende ich fiir die von
mir interviewten Personen die Bezeichnung ,Frau’, da
sich alle Betroffenen als weiblich identifizieren.

3 Sadmtliche Namen der Interviewten wurden pseud-
onymisiert.

4 Ich beziehe mich hierbei auf Schilderungen aus den
Interviews und anderen personlichen Gesprichen mit
Endometriose-Betroffenen.

5 Zum Beispiel lautete der Titel einer Diskussion-
srunde eines Medizintechnikherstellers, zu der ich im
November 2022 eingeladen wurde: ,Endometriose/
Unterbauchschmerz - ein Mysterium in der Gesund-
heitsversorgung?“

6 Wie jene Wissensliicke aus kulturhistorischer Sicht
zustande kam, erkldart ELINOR CLEGHORN (2022) in Die
kranke Frau: Wie Sexismus, Mythen und Fehldiagnosen
die Medizin bis heute beeinflussen.

7 BeiEndometriose handelt es sich nicht um eine neu
entdeckte geschlechtsspezifische Erkrankung: Bereits
seit 1927 wird tibergreifend der medizinische Begriff
,Endometriose‘ verwendet und die 4lteste Beschrei-
bung der Erkrankung reicht bis ins 17. Jahrhundert
(SHROEN 1690).

8 Mein disziplindrer Hintergrund liegtin der Em-
pirischen Kulturwissenschatft, die als ehemalige Volk-
skunde im Zuge der Umbenennung der Deutschen
Gesellschaft fiir Volkskunde (dgv) in die Deutsche Ge-
sellschaft fiir Empirische Kulturwissenschaft (DGE-
KW)im Jahr 2022 nun unter einheitlichen Namen
firmiert.

9 Ohne Interview-Leitfaden und entsprechend einem
Prinzip der Offenheit gem&R Grounded Theorie nach
GLASER & STRAUSS (1967) bedienten sich die narra-
tiven Interviews lediglich eines kurzen Erzdhlimpuls-
esund fragten nach der jeweiligen ,personlichen En-
dometriose-Geschichte®.

11 Die Kommunikationswissenschaftler* innen ELLIS,
ADAMS & BOCHNER definieren die Autoethnografie als
»an approach to research and writing that seeks to de-
scribe and systematically analyze (graphy) personal
experience (auto) in order to understand cultural ex-
perience (ethno)“ (2011: 273).

12 MICHEL FOUCAULT (1973, 1976) argumentiert, wie
in modernen Gesellschaften die politische Macht auf
die Regulation des Lebens selbst ausgedehnt werde.
Mit der ,Biomacht‘bezeichnet er auch medizinische
Praktiken, durch die Kontrolle iiber Kérper und Ge-
sundheit erlangt werden kann.

13 Die Medizinhistorikerin Barbara Duden unter-
suchte 1987 erstmals exemplarisch die Geschicht-
lichkeit der Selbst- und Kérperwahrnehmung der

Frau anhand von Arzt-Patientin-Beziehungen im 18.
Jahrhundert. Duden kritisiert eine Genderforschung,
welche sich nur auf die Diskursanalyse beschrankt und
dabei den Kérper in seiner leiblichen Erfahrungsdi-
mension gidnzlich ausblendet.

14 Vertreter*innen wie Helmut Plessner, Maurice
Merleau-Ponty und Hermann Schmitz betrachten den
Leib als Zweiheit von Kérper und Bewusstsein, wobei
beide historisch, kulturell und gesellschaftlich ge-
formte Phanomene darstellen.

15 Interview mit Aylin am 11.05.2022.

16 Meine kérperlichen und emotionalen Empfind-
ungen wihrend der Gespréche hieltich in Interviewn-
otizen fest.

17 Siehe dazu diskurstheoretische Arbeiten wie die
kulturhistorische Herleitung zur Menstruation von
ELINOR CLEGHORN (2022) oder ,Scham, Schmerz, Hys-
terisierung® von TABEA STIRENBERG (2022).

18 Interview mit Lisaam 13.04.2022.

19 Interview mit Sigrid am 13.05.2022.

20 Interview mit Monika am 29.04.2022.

21 Interview mit Ramonaam 21.04.2022.

22 Neben der operativen Entfernung aller sichtbaren
Herde durch die Laparoskopie stellt die Hormonthera-
pie die bisher einzige alternative Therapiemoglichkeit
dar. Die Hormoneinnahme verspricht jedoch keinen
verldsslichen Riickgang aller Herde, sondern soll vor-
dergriindig zur Schmerzlinderung fiithren.
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23 Interview mit Franziska am 13.05.2022.

24 KRIS VERA HARTMANN untersuchte den ,,Pillen-
korper” (2021: 11-34), welcher durch medizinische
Praxis und anhand eines pharmazeutischen Produkts
mit diskursiver und materieller Geschichte herges-
tellt werde.

25 Interview mit Ronja am 22.04.2022.

Interviews

Transkript Lisa. Interview am 13.04.2022, Dauer 100:27 Min-
uten.

Transkript Ramona. Interview am 21.04.2022, Dauer 77:01
Minuten.

Transkript Ronja. Interview am 22.04.2022, Dauer 61:42
Minuten.

Transkript Monika. Interview am 29.04.2022, Dauer 121:51
Minuten.

Transkript Alena. Interview am 30.04.2022, Dauer 103:46
Minuten.

Transkript Aylin. Interview am 11.05.2022, Dauer 106:58
Minuten.

Transkript Franziska. Interview am 13.05.2022, Dauer 97:46
Minuten.

Transkript Sigrid. Interview am 13.05.2022, Dauer 111:54
Minuten.

Interviewnotizen. Personliche Aufschriebe wahrend und
nach den Interviews.
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»Und dann habe ich [...] drei Jahre damit gelebt, dass es halt einfach
wehtut.

Eine medizinanthropologische Untersuchung von Endometriose und Sex

NIKITA TRADER, MURIEL GROSSHENNIG, ELIF TURELI & ANIKA KONIG'

Abstract Endometrioseisteine chronische Erkrankung, die bis zu 10 % der Menschen, die mit Uterus geboren wur-
den, betrifft. Eines der hdufigsten Symptome von Endometriose ist starker Schmerz, der wéhrend, 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 zuriickgeflihrt 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 Erkrankung aufihr Sexualleben als besonders belastend wahrnehmen. Aus diesem Grund hat sich ein studenti-
sches Forschungsprojekt an der Freien Universitat Berlin diesem Thema gewidmet und sich mit den Auswirkungen
von Endometriose auf das Sexualleben Betroffener beschaftigt. Unsere Interviews mit Betroffenen und die Analyse
von 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.

Keywords Endometriose - Sexualitdt - Gender - Schmerz - Scham

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), auerhalb
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 auflerhalb des Uterus dhnlich auf, kann
jedoch nicht auf die gleiche Weise abgebaut
werden, bzw. kann das Blut nicht abfliel3en,
was zu einer Anschwellung, Zysten und letzt-
endlich Entzlindungsreaktion fiihrt. Die Symp-
tome der Endometriose fallen unterschiedlich
aus, umfassen jedoch hiufig starke Unterleibs-
schmerzen, starke oder unregelmifige Blutun-
gen, Fatigue, Krampfe, Verdauungsprobleme
und Beschwerden wéhrend oder nach dem Ge-
schlechtsverkehr sowie Unfruchtbarkeit. Be-
troffene berichten von so starkem Schmerz,
dass er bis zur Bewegungsunfihigkeit 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
Endometriose stammt von Daniel Schroen, der
die Krankheit in seiner Doktorarbeit im Jahr
1690 beschrieb. Laut NEZHAT et al. (2020) began-
nen Mediziner:innen im 19. Jahrhundert, Endo-
metriose genauer zu untersuchen. Karl Freiherr
von Rokitansky befasste sich im Jahr 1860 mit ex-
traovariellen Formen der Endometriose als Ade-
nomyoma (EBERT 2019). Trotzdem gilt Endome-
triose bis heute als wenig erforscht, sodass der
Wissensstand zu dieser chronischen Erkrankung
noch immer gering ist. Es besteht daher die klare
Dringlichkeit, Endometriose sowohl medizinisch
als auch sozialwissenschaftlich stirker zu erfor-
schen. An diese Forderung schlief3t dieser Text an,
der aus einem studentischen Forschungsprojekt
am Institut fiir Sozial- und Kulturanthropologie
der Freien Universitdt Berlin im Wintersemester
2022/23 entstanden ist.

Unsere ersten explorativen Recherchen, die
wir vorrangig in Sozialen Medien anstellten, er-
gaben, dass Betroffene vor allem starke zyklus-
bedingte Schmerzen, die Bewiltigung des Alltags
mit der Erkrankung und Sub- oder Infertilitit
thematisierten. Laut einer Umfrage in zehn Lan-
dern gaben allerdings 50 % der 2.753 Befragten
an, dass die grofte Auswirkung der Krankheit
auf ihre Lebensqualitét die Beeintrdchtigung 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 Aktivitit 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 tiber den
Zeitraum eines Semesters unter der Leitung von
Anika Ko6nig durchgefiithrt 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 Endometrio-
se 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 iiber Schmerz und
Sexualitit, 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 Kurzbeitrdgen.*

Gender Health Gap und Endometriose

Endometriose wird zuweilen als das Chaméileon
unter den gynékologischen Krankheiten bezeich-
net, da sie schwer feststellbar ist und viele ver-
schiedene 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).5 Allerdings basie-
ren die Angaben zur Aussagekraft des Tests auf
einer Studie mit lediglich 200 symptomatischen
Proband:innen und groflere 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 Endome-
triose gehoren 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, Migrine, Zysten an den
Eierstocken bis zu einem erh6hten Thrombose-
risiko reichen kénnen (ENDOMETRIOSE-VER-
EINIGUNG DEUTSCHLAND 2023b). Zusétzlich zu
medikamentdsen Therapieformen eignen sich
chirurgische Eingriffe zur Entfernung der Endo-
metrioseherde. 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 haufig auf sich allein gestellt, wenn es da-
rum 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). Dartiiber 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 priasenter geworden, insbe-
sondere durch den Aktivismus Betroffener und
ihre Prisenz 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 Re-
aktion auf aktivistischen Druck im Oktober 2022,
ab sofort jahrlich Gelder in Hohe 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 Hohe 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 geschlechtsabhingigen 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
geschlechtsabhédngige 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).

Zusitzlich moéchten wir darauf hinweisen,
dass Studien zum Thema Endometriose meist
bestimmte, oft marginalisierte Personengruppen
wie queere Menschen, Personen aus niedrigen
sozio6konomischen Verhéltnissen, BIPoC, Ju-
gendliche und postmenopausale Personen nicht
ausreichend berticksichtigen (YOUNG et al. 2015:
225). Daran ankniipfend mdchten wir hervorhe-
ben, dass es sich auch bei unseren Interviewpart-
nerinnen um weifle cis-Frauen handelt, die im he-
terosexuellen Spektrum daten und romantische
Beziehungen fiihren. Ein weiteres Problem ist,
dass in Studien fast ausschliefllich 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 grofer 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. Ihre 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 wihrend ihrer Pe-
riode 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]J 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 erzdhlte: ,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-
tat fiihren (ENDOMETRIOSE-VEREINIGUNG
DEUTSCHLAND 2023a). Menschen, die von En-
dometriose betroffen sind, haben laut der Gyna-
kologin MIRIAM MOTTL eine siebenfach hohere
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 Gesundheit
der Betroffenen, ihre Partner:innenschaften, den
Kinderwunsch und die Quantitdt und Qualitat ih-
rer sexuellen Aktivitdt. Strategien, um mit dem
Schmerz umzugehen, umfassen bei Betroffenen
Positionswechsel wahrend 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
gaslighting fithrt oft zu Fehldiagnosen und kann
zudem 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 Heraus-
forderung fiir Betroffene dar, insbesondere durch
seine subjektive Wahrnehmung sowie die Tat-
sache, 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 Schmerzals ,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 Né-
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
»scharf, spitz und tief“. Cristal berichtete {iber 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
fithrte. Trockenheit im Vaginalbereich kann eben-
falls zu einer verminderten sexuellen Lust beitra-
gen und wird als ein hdufig auftretendes Symptom
in Verbindung mit Sexualitdt 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 kdnnen 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 Pa-
tient:innen, die sich medizinischen Therapien un-
terziehen, sind von Dyspareunie betroffen (FERRE-
RO et al. 2008: 394). Die groflen Disparitdten der
Prozentzahlen verdeutlichen, wie wenige zuver-
lassige Forschungen es bisher gibt. Das Anstof3en
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 Hormonpriparate,” konnen die Ge-
samtaktivitdt 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 Anstoflen durch die Penetration Schmerz her-
vorrufen kann (HUMMELSHO] 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 {iber 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 Dominanz zu 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 {ibernehmen. Oder
es ist ja nicht wirklich Dominanz, einfach nur Kon-
trolle. Eher so, vielleicht, wenn man sich schon ein
bisschen kennt.

Das sexuelle Engagement schlieflt gleichzeitig
auch eine offene Kommunikation tiber Hiirden
und Vorlieben wihrend 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-
xualitit 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 kénnen sich
Sexualpartner:innen Endometriosebetroffener
bei auftretenden Schmerzen beim Verkehr
zuriickgewiesen fiihlen, was zu Spannungen und
Frustration und in manchen Féllen 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 médnnlichen Partner von
Endometriosebetroffenen untersuchte, argumen-
tiert hnlich, und zeigt auf, dass Kommunikation
fiir viele Partner von Betroffenen die wesentliche
Strategie ist, um sexuelle Schwierigkeiten zu tiber-
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 Sexualitét. Insbesondere Partner betroffener
Frauen werden derzeit kaum in die Betreuung
miteinbezogen (2018: 15).

Andere Forschungen haben gezeigt, dass Sexual-
partner Betroffener durchaus verstindnisvoll
und fiirsorglich sein konnen, wenn es um die
Notwendigkeit einer Verringerung der sexuellen
Aktivitat geht. Die Partner beschreiben sich hier
als zogerlich, Sex zu initiieren, da sie Angst hat-
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 auf ihre Be-
ziehung habe und ihr Partner sehr liebevoll und
flirsorglich 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 erzidhlte, 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 wiahrend 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 wihrend des penetrativen
Verkehrs angewinkelt werden, so dass sich die Pe-
netrationstiefe verringert und somit dem Schmerz
entgegengewirkt wird (MOTTL 2022). Felicitas und
Cristal bestétigten, dass einige Positionen beim
Verkehr einfacher und andere nicht méglich sei-
en:,Und was sehr schwierig ist, ist Doggy-Style auf
jeden Fall“ (Felicitas).
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Um das stoBende Gefiihl, das wesentlicher Ein-
flussfaktor fiir Schmerz ist, abzuddmpfen, wurde
ein Sextool namens ,Ohnut‘ entwickelt, das aus
medizinischem Silikon besteht und iiber den Pe-
nis gezogen werden kann, sodass es als ,Stolpuf-
fer fungiert (MOTTL 2022). Allerdings liegen die
Preise dafiir bei circa 60 bis 80 Euro. Dies ist nur
eines der vielen Beispiele fiir finanzielle Zusatz-
belastungen Endometrioseerkrankter. Des Weite-
ren macht es einen Unterschied, ob Betroffene in
festen Partner:innenschaften sind und/oder regel-
miRig und liber einen ldngeren Zeitraum mit der
gleichen Person Sex haben, wodurch das ndtige
Vertrauen eher gegeben ist, alternative Sexual-
praktiken und Sextoys auszuprobieren. Datet die
betroffene Person unverbindlich, fallen Vertrauen
und Sicherheitsgefiihl zu ihren Sexualpartner:in-
nen 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 grofle
Rolle“ fiir ihre Sexualpartner spiele. MOTTL weist
darauf hin, dass es wichtig sei, zu reflektieren, was
sich die Sexualpartner:innen von ihrer sexuellen
Aktivitat wiinschten, d. h., ob das Bediirfnis, den
Partner in sich spiliren und aufnehmen zu wollen,
im Fokus stehe, oder ob es um Bediirfnisse nach
Intimitdt, Ndhe und Lust gehe (2022). Cristal be-
schrieb hingegen, dass das Benutzen eines Vibra-
tors ebenfalls zu Schmerzen bei ihr fithre: ,I geta
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.
Wiahrend der Orgasmusphase richtet sich der Uterus
auf, und wenn hier Verwachsungen vorliegen, kann
dies sehr schmerzhaft fiir Betroffene sein (MOTTL
2022). Zusitzlich 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 bestatigte 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 wéahrend 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 wilze.

Auch hier wird deutlich, wie verschieden das Auf-
treten und die Linderung von Schmerzen durch die
Betroffenen erlebt werden. Zusétzlich 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 2009).

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 Aktivitat 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 dulerte, indem sie diese mit Ekel
verkniipfte. Thre 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 verstarken, wenn Blutun-
gen unerwartet und aullerhalb des regelmifigen
Zyklus eintreten, was bei Endometriose der Fall
sein kann. Helene berichtete, dass sie im Inter-
net gelesen hatte, dass Geschlechtsverkehr wéh-
rend der Periode ihre Schmerzen lindern kénn-
te. Durch die weitverbreitete Stigmatisierung von
Menstruation und Menstruationsblut war sie je-
doch am Anfang nicht sicher, ob sie wihrend 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 Verkniipfung 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 Werbebeitragen, um die
Saugfihigkeit 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 Per-
spektive 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 gdngigen
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
héufig als ,hysterisch” oder ,norgelnd“abgestem-
pelt, wenn sie tiber ihren Periodenschmerz reden
(FERNLEY 2021). ,Hysterie‘ wurde als psychologi-
sches Problem gesehen, erst spater wurde ver-
mutet, dass Endometriose einer der Griinde fiir
die Symptome der ,Hysterie‘ gewesen sein kdnnte
(GUIDONE 2020: 274). Dementsprechend greifen
in der Stigmatisierung als ,hysterisch’ patriarcha-
le Machtverhéltnisse, die weiblich gelesenen Per-
sonen die Validitdt 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 stirkeren 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,
stiarkt 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-
sammenhéngende Probleme verstirkt, 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 Aktivitt.
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 Handlungsfiahigkeit und Kommunikation
einschriankt (WIESE & EMMERS-SOMMER 2023:
2). Durch medical gaslighting vonseiten der Gyna-
kolog:innen wird dies verstarkt, wie Felicitas be-
richtete, deren Gyndkologin auf ihre Schmerzer-
fahrungen beim Sex lediglich erwiderte: ,Ja, ist
halt so. Manche sind halt empfindlicher.”

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

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

Die Normalisierung des Schmerzes kann dazu
fiihren, dass Betroffene ihre Erfahrungen auch
auflerhalb drztlicher 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
wahrend des Verkehrs gegentiiber den Interview-
erinnen thematisierten, obwohl sie bereits vor-
her befreundet waren. Diese Beispiele zeigen,
dass Schmerzkommunikation nicht der Normal-
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fall ist, weil Betroffene mdglicherweise befiirch-
ten, nicht ernst genommen zu werden (LAUB 2021:
33) oder nicht wissen, wie sie ihren Schmerz kom-
munizieren sollen (BULLO 2020: 479). Aber auch
Scham in Verbindung mit dem Gefiihl, nicht ,nor-
mal’ zu sein, kann dazu fithren, dass Betroffene
ihre Schmerzerfahrungen wenig teilen, wie Feli-
citas berichtete: ,,Und ja, da denke ich mir dann
schon manchmal so [...] ach, manchmal wiinsch-
te ich mir, bei mir wére es [Sex] auch so normal.”
Felicitas erzédhlte, wie schambehaftet es manch-
mal fiir sie sei, wenn sie mit nicht von Endome-
triose betroffenen Freund:innen iiber Sex und
Dating rede und sie immer diejenige sei, bei der es
Probleme gebe: ,,Ja nee, eigentlich lauft 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 erzdh-
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 erzahlte 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 I wasn’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, {iber Sexualitdt 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
Zurlickhaltung dem Geschlechtsverkehr gegen-
iiber entwickeln (ebd.). Der Hinweis auf die Nicht-
erfiillung ,ehelicher Pflichten’ weist zudem da-
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rauf 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 ,Normalitit
kann somit dazu fiithren, 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 Auffilliges 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 kdnnen bei
Betroffenen Angst auslosen und zu Unsicherheit
fiihren. Die Angst vor dem Schmerz und Erinne-
rung an die bereits erlebte Schmerzerfahrung
konnen eine Anspannung des Beckenbodens be-
dingen, die das Auftreten von Schmerz wiederum
beglinstigt (LEENERS et al. 2018: 17). Betroffene
befinden sich dadurch schnell in einem ,Teufels-
kreis, bei dem sich Physis und Psyche gegenseitig
beeinflussen konnen (MOTTL 2022).

Dennoch haben, wie oben gezeigt, Betroffene
nicht immer Schmerzen beim Verkehr - auch,
wenn viele davon berichten (DENNY 2009: 988).
Helene erzéhlte, dass sie, auch wenn Schmerz
ihr stdndiger Begleiter im Alltag sei, keine
Schmerzen beim Sex habe. Dies wiederum 16s-
te bei ihr eine grofle Unsicherheit dartiber aus,
ob sie tiberhaupt Endometriose habe, da ihre
Diagnose bisher durch keine chirurgische Un-
tersuchung bestédtigt wurde. Dieses Beispiel
verdeutlicht, wie sich auch unter Betroffenen
spezifische Vorstellungen im Hinblick darauf
gebildet haben, wie eine Person, die von Endo-
metriose betroffen ist, sein muss, bzw. welche
Symptome sie haben muss. Felicitas beschrieb:

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 gequalt 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®, erzdhlte Cristal schulterzuckend und
lachte. Das Lachen ist hier ein Selbstschutz, der
die Unsicherheit iiberspielen 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 zurlickzufiihren
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-Pa-
tient:innen beschrieben, die schilderten, dass sie
sich bei diesen Begegnungen ,verriickt' vorkamen,
wenn ihre Symptome nicht mit den vorhandenen
medizinischen Tests und Diagnosen verifiziert
werden konnten und die Arzt:innen ihnen ver-
sicherten, dass alles in Ordnung sei oder andeu-
teten, die Ursache ihrer Symptome seien pande-
miebedingte Depressionen oder Angstzustinde
(RUSSELL et al. 2022). Sie fiihlten sich durch das
medical gaslighting der Arzt:innen allein gelassen,
frustriert, ungeho6rt und unverstanden, manche
lieRen 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
ghnliche Erfahrungen mit medical gaslighting, die
oft in groRer Verunsicherung resultierten.

wIch habe in einem sehr kurzen Zeitraum sehr
viele Pillen ausprobiert und mit allen ging es mir
total schlecht®, erzdhlte Helene. Sie berichtete,
wie die Gyndkologin erwiderte: ,Nee, das kann
gar nicht sein.” Helene fiigte hinzu: ,[Die Gynéko-
login] hat mir das auch total abgesprochen.” Sie
beschrieb, wie die Gynékologin 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 Pa-
tient: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-
toritit durch Wissen generiert (LAUB 2021: 8). Da-
bei wird 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 Behandlungsmdglichkeiten
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 kénne. Zusitzlich wird das medizinische
Wissensmonopol durch Endometriose grundsatz-
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 konnen (BULLO 2020:
479). Dadurch haben Betroffene immer wieder
das Gefiihl, sich in ihrem Leid beweisen zu miis-
sen, wie Sarah, die berichtete: ,Ich habe die OP
eigentlich nur zur Diagnose gemacht, da ich den
Arzten zeigen wollte, dass ich nicht liige [lacht].”
Hierbei wird Sarahs Empfinden deutlich, dass die
Verbalisierung ihres Schmerzes nicht als valide
Grundlage fiir eine Diagnose gewertet wurde, so-
dass sie sich fiir eine Operation entschied, um ihre
Erkrankung 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 Pa-
tient:innen beziiglich der nédchsten Terminver-
einbarung, was zu einer medizinischen Unterver-
sorgung, weiteren Angsten und Unsicherheiten
fiihren kann, wie im Fall von Helene:

Also tatsachlich 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-miflig, 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



186

NIKITA TRADER, MURIEL GROSSHENNIG, ELIF TURELI & ANIKA KONIG

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 grof§ und
wird groer.” Helene erzdhlte 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 bestdtigt DENNY,
dass Patientinnen, die sich von ihren Arzt:innen un-
verstanden fiihlen, hiufig 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® erzdhlte sie lachend,

deshalb weild ich nicht genau, wann sie anfangt.
Meistens sind die Schmerzen ein gutes Frithwarn-
zeichen. Dann weild 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 grof3er Ausléser von Un-
sicherheit:

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

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 Pa-
tient:innen erst wahr, wenn es um die Themen
Kinderwunsch oder Kinderkriegen geht und stel-
len erst dann Nachforschungen an. Der Fokus
liegt also weniger auf der Verbesserung der Le-
bensqualitit der Patient:innen selbst, sondern da-
rauf, den Korper, der fiir die Reproduktion aus-
gerichtet sei, zu schiitzen und Reproduktion zu
ermoglichen (ALMELING 2020: 9-12).

Ausblick

Schmerzen, die Kommunikation mit den Se-
xualpartner:innen, Angst und Unsicherheit,
Scham und Zuriickhaltung sowie Erfahrungen
mit medizinischem Personal sind alles Fak-
toren, welche die Sexualitdt Endometriose-
Betroffener beeinflussen. Wie unsere Studie
gezeigt hat, konnen die Empfindungen bei Per-
sonen mit Endometriose stark variieren: Man-
che Betroffenen erleben gar keine Schmer-
zen beim Sex, wohingegen manchen der Sex
bei der Bewiltigung des Schmerzes hilft, wie
bei Helene. Andere Betroffene empfinden
Schmerz durch Penetration, wie Cristal und Fe-
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licitas, und wieder andere wihrend ihrer Er-
regungsphase oder erst durch den Orgasmus
ausgelost, wie Sarah. Einige berichteten, den
Schmerz einfach ausgehalten zu haben. Alle
Betroffenen erzdhlten jedoch, dass sie den Sex
aufgrund ihrer Endometriose schon einmal
abgebrochen hitten. 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 Aktivitdt 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 Endome-
triose generell und in diesem Kontext auch zum
Thema Sexualitét fithren dazu, dass wenig Ver-
standnis fiir Patient:innen aufgebracht wird, die
von Schmerzen bei der Penetration berichten.
Dies hat enorme Auswirkungen auf die Bera-
tung und Behandlung, die Patient:innen erhal-
ten. Dabei erfahren Betroffene immer wieder me-
dical 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 Sexual-
partner: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.

CURARE 47 (2024) 1+2

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 Malle 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 fiihlen. Dem-
entsprechend istinsbesondere der Austausch un-
ter Betroffenen wichtig, um sich gegenseitig zu
stdrken. 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. Hiufig 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 verstérkt, in
der Hoffnung, das Stigma gegeniiber 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 Fachkriften
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 Kérper 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
Lebensqualitdt 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).

Anmerkungen

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-
sprachssituation eine wesentlich vertrautere und der
Umgang mit dem Thema offener war, als er vermutlich
mit wenig bekannten oder fremden Personen gewesen
wire.

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 In-
terviews befragte. Skotovic ist selbst von Endometriose
betroffen und wollte mit dem Kongress anderen Be-
troffenen Mut machen, aufkldaren und Behandlungs-
optionen aulerhalb des biomedizinischen Spektrums
beleuchten.

5 Endometriose wird vorrangig als gynidkologische
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 zusammenhédngen,
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
erkennt.

7 Zu diesen Hormonpréparaten gehoren beispiels-
weise Cyproteronacetat und Norethindronacetat.
Diese gehoren zur Gruppe der Progesteronen, d.h.
Geschlechtshormonen aus der Gruppe der Gestagene
(Gelbkérperhormone), die durch eine Senkung des Os-

trogenspiegels zur Verringerung des Endometriosege-
webes fithren konnen.

8 Sarah war zum Zeitpunkt der Recherche 23 Jahre alt,
in einer festen Beziehung und durch eine Operation di-
agnostiziert. [hr 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 Gespréachspositionen
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 Korper 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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CANCHEN (CARMEN) CAO: Aufzeichnungen zweier mittelalterlicher Arztinnen. Eine kulturiiber-
greifende Untersuchung der Herangehensweisen von Trota und Tan Yunxian an Menstruations-

beschwerden pp. 13-28, verfasst auf English

Menorrhagie, starke Menstruationsblutung, wurde von
Generationen von Gynakolog:innen und Arzt:innen
untersucht. In diesem Beitrag wird eine kulturlber-
greifende Betrachtung der von zwei mittelalterlichen
Heilerinnen angebotenen Behandlungen fiir Menstrua-
tionsstérungen vorgenommen: Trota von Salerno, eine
Arztin aus dem 12. Jahrhundert, deren Name mit einer
als ,Trotula-Ensemble® bekannten Sammlung medizi-
nischer Texte verbunden ist, und Tan Yunxian (7% 70 &),
geboren 1461, eine chinesische Heilerin aus der Ming-
Dynastie, die unter dem Titel ,Verschiedene Aufzeich-
nungen einer Arztin“ (% %% ) eine Sammlung von 31
Fallstudien ihrer Patientinnen zusammengestellt hat.
Es wird untersucht, wie Trota von Salerno und Tan Yun-
xian unregelméaRige Menstruation behandelten. Dabei
wird ihr ausgepragtes Bewusstsein fiir die Lebensbe-

dingungen, den sozialen Status und das emotionale
Wohlbefinden von Frauen in ihrer jeweiligen Epoche
hervorgehoben. Die Analyse ihrer diagnostischen An-
satze bei Menstruationsstorungen soll zeigen, wie kul-
turelle, geografische und insbesondere geschlechts-
spezifische Faktoren die Behandlung dieses Leidens
durch die beiden Arztinnen beeinflussten. Gleichzeitig
werfen ihre pflanzlichen Heilmittel Licht auf die Bezie-
hungen zwischen traditionellen Krauterrezepten und
globalen medizinischen Praktiken. Der Beitrag ladt
Leser:innen dazu ein, Schnittpunkte von Kultur, Medi-
zin und Geschichte durch die Perspektiven der mittel-
alterlichen Arztinnen zu betrachten, die Wege fiir ein
kulturiibergreifendes Verstandnis von Menstruations-
storungen ebneten.

Schlagworter Menstruationsbeschwerden - Trota - Tan Yunxian - Frauen im Mittelalter - Krautermedizin

ZOE COPEMAN: Krebsaufklidrung ,Hot“. Eine ikonographische Analyse von Kampagnen gegen Brust-
krebs in den modernen Vereinigten Staaten S. 29-44, verfasst auf Englisch

Eponyme haben eine lange Tradition in der Medizin.
Eponyme fiir Krankheitsbilder wie ,Alzheimer‘ und
,Asperger-Syndrom‘ sind bereits Teil der Alltagsspra-
che, auch Eponyme zur Anatomie wie ,Achillessehne’
oder ,G-Punkt‘ finden sich jenseits der medizinischen
Wissenschaftssprache wieder. Die Blitezeit der Epony-
me lag im letzten Drittel des 19. Jahrhunderts. Dies fiel
mit der Phase der Professionalisierung der Medizin zu-
sammen, die mit Aus- und Abgrenzungsstrategien ein-
herging. Eponyme als Ehrendenkmaler einer von Man-
nern gepragten Wissenschaft sind so auch Spuren einer
patriarchalen und kolonialrassistisch gepragten Wissen-
schaftstradition. Wahrend zeitgendssische Diskussio-
nen lber Eponyme zur weiblichen Anatomie innerhalb

deranatomischen Gemeinschaft existieren, habensiein
den Bereichen der Wissenschaftsgeschichte, Geschlech-
tergeschichte und Kulturanthropologie nur begrenzte
Aufmerksamkeit erhalten. Das Ziel des Artikels ist es,
Einblicke zu liefern, die weitere Forschung zu dem The-
ma anregen und relevante Fragen hervorheben. Dieser
Aufsatzbehandeltdas Thema aus zwei Perspektiven: ei-
ner historischen und einer kiinstlerischen. ANNAVON ViL-
LIEZ setzt das Thema in den Kontext der medizinischen
Geschichte und feministischer Debatten. CHRISTINE ACH-
TERMANN-JONES stellt ihr Kunstprojekt ,Who the fuck is
James Douglas“ vor und geht auf die Motivationen und
den kunsthistorischen Kontext ein, in dem das Werk ent-
standenist und interpretiert werden kann.

Schlagworter Brustkrebs - Krebsvorsorge - Gesundheitserziehung - Medien - Ikonographie
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ALVIN CABALQUINTO: Die Sorge um koloniale miitterliche Korper. Biomedizinische Konstruktio-
nen von Frauenkorpern auf den Philippinen zu Beginn des zwanzigsten Jahrhunderts S. 45-62,

verfasst auf Englisch

Der Beitrag untersucht die Geschichte der biomedizi-
nischen Konstruktion von Frauenk&rpern auf den Phi-
lippinen im friihen zwanzigsten Jahrhundert, wobei
der medizinische und soziokulturelle Umgang mit der
Gesundheitvon Miitternim Vordergrund steht. Es wird
hinterfragt, wie die koloniale Gesellschaft den miitter-
lichen Kérper innerhalb der Dynamik der kolonialen
wissenschaftlichen Biomedizin und der geschlechts-
spezifischen Machtverhéltnisse definierte. Der Beitrag
kontextualisiert dazu zunachst die Veranderungen im
Bildungs- und Gesundheitswesen wahrend der US-Ko-
lonialzeit. AnschlieBend wird der koloniale miitterliche

Korper als eigenstandige biomedizinische Kategorie
anhand einer Inhaltsanalyse medizinischer und wis-
senschaftlicher Artikel und Lehrbiicher liber Geburts-
hilfe untersucht. Der Artikel thematisiert die Spannun-
gen zwischen den Versuchen, die koloniale Medizin zu
modernisieren, und den Versuchen, den Korper philip-
pinischer Miitter in einer sich verandernden kolonia-
len Gesellschaft zu verstehen. Eine solche historische
Perspektivierung bietet Einblicke, um die Wurzeln ge-
burtshilflicher Gewalt aufzuspiiren und korperliche Au-
tonomie zuriickzufordern, um die Geburtshilfe zu de-
kolonisieren.

Schlagworter Geschichte der philippinischen Frauen - Mittergesundheit - Kolonialmedizin - korperliche

Autonomie - biomedizinische Konstruktion

ANNE D. PEITER: Kritik an medizinisch-psychologischen Konzepten im post-genozidalen Ruanda.
Zu Gender-Aspekten, kolonialen Perspektiven und der Vergessenheit des Materiellen in autobio-
grafischen Zeugnissen von Esther Mujawayo und Révérien Rurangwa S. 63-76, verfasst auf Deutsch

Der Genozid an den Tutsi Ruandas war der Kulminati-
onspunkt einer langen Gewaltgeschichte. Die Massa-
ker in den drei Monaten von April bis Juni 1994 haben
Uiber eine Million Menschen das Leben gekostet und
lassen auch feministische Fragen in den Fokus treten:
Durch die Massenvergewaltigungen waren viele Frau-
en mit dem HI-Virus angesteckt worden und dadurch,
dass mehr Manner getotet worden waren, musste die
Organisation des ,Danach‘ vor allem durch die weibli-
chen Uberlebenden erfolgen. Im Zentrum der folgen-
den historisch informierten literaturwissenschaftli-
chen Studie zum Umgang mit ,Heilungsversuchen’
und Gender-Aspekten in Ruanda stehen die Stimmen
von Betroffenen selbst. Damit wird dem Pladoyer Mu-

jawayos gefolgt, medizinisch-psychologische Hilfe viel
starker von den Patient:innen her zu definieren - und
nichtin erster Linie von auRenstehenden ,Spezialist:in-
nen’, dieim beschriebenen Kontext zudem paternalis-
tische koloniale Hierarchien reproduzierten. Die erste
These, die im Beitrag dargelegt wird, lautet, dass aus
autobiografischen Berichten von Uberlebenden die
stabilisierende Wirkung materieller Hilfe auch fiir die
Psyche spricht. Die zweite These betrifft ,Heilungsver-
suche’, die auf das Auffinden der Getdteten angewie-
sen waren. Als dritte These wird auf die Unmadglichkeit
wirklich heilender medizinischer Hilfe eingegangen,
wobei Kritik am Begriff der ,Resilienz’ geiibt wird.

Schlagworter Tutsizid - Resilienz - Autobiografie - psychologische Konzepte - materielle Grundbediirfnisse

JOHANNA MEYER-LENZ: Helen B. Taussig und ihre wissenschaftliche Karriere als Herausforderung
der traditionellen Geschlechterordnung. Ein Beitrag zu Geschichte und Geschlecht in der US-ame-
rikanischen Kinderherzmedizin des 20. Jahrhunderts S. 77-96, verfasst auf Englisch

HELEN B. TAUSSIG (1898-1986) gilt allgemein als die
Begriinderin des Faches Kinderkardiologie, als
,Geburtsstatte’ dieser Disziplin das Johns Hopkins
Hospital mit Medical School und Universitat in Balti-
more/Maryland. Mit ihren wissenschaftlichen und kli-
nischen Forschungen liber angeborene Herzfehler

schuf sie die Grundlagen der neuen Disziplin. Gleich-
zeitig trug sie entscheidend zum Durchbruch der offe-
nen Herzchirurgie bei, indem sie als Ideengeberin fir
die 1944 erstmalig weltweit erfolgreich durchgefiihrte
Blalock-Taussig-Shunt-Operation fungierte. Patient:in-
nen mit schweren angeborenen Herzfehlern, hier pri-
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mar der Fallot’schen Tetralogie, schenkte der Eingriff
das Leben und eine neue Lebensqualitat. Fiir Helen B.
Taussigfiihrte dieser Erfolgin Verbindung mitihrer aus-
gedehnten klinischen und wissenschaftlichen Tatigkeit
sowie der nationalen und internationalen Reputation
dazu, dass die Universitat ihren Widerstand gegen die
Aufnahme von Frauen in die Reihen ihrer Professoren-
schaft aufgab und mit der Verleihung des Titels einer
Full Professor an TAussIG die Angleichung ihres akade-
mischen Status an den fiihrenden méannlichen Stan-
dard vollzog. Damit war - wenn auch nur sehr zoger-
lich - dem Einschluss von Wissenschaftlerinnen in die

Kulturen hoher Anerkennungen und Auszeichnungen
an der Johns Hopkins University der Weg geebnet.
HELEN B. TAussIG wirkte seit den 1950er Jahren du-
Rerst aktivan der Konsolidierung und Etablierung des
Fachesin den USA und im Ausland mit; sie war Impuls-
geberin dersich dann zahlreich ausbildenden nationa-
len und internationalen Fachgesellschaften und Netz-
werke der neuen Disziplin. Sie diente als Role Model fiir
junge Medizinerinnen, mit der Wahl des Faches auch
eine wissenschaftliche Karriere anzustreben. Dieser
Weg wird anhand der Berufskarrieren von zwei Schii-
lerinnen TaussIGs aufgezeigt.

Schlagworter Geschichte der Kinderkardiologie - Johns Hopkins University - Transformationsprozesse -

weibliche Karriereverlaufe - Gender Gap

ANNA VON VILLIEZ & CHRISTINE ACHTERMANN-JONES: Weder G noch Spot. Eponyme zur weiblichen
Anatomie als Thema der Geschlechtergeschichte und feministischen Kunst S. 97-114, verfasst auf

Englisch

Eponyme haben eine lange Tradition in der Medizin.
Eponyme fiir Krankheitsbilder wie ,Alzheimer‘ und
,Asperger-Syndrom‘ sind bereits Teil der Alltagsspra-
che, auch Eponyme zur Anatomie wie ,Achillessehne
oder ,G-Punkt‘ finden sich jenseits der medizinischen
Wissenschaftssprache wieder.

Die Bliitezeit der Eponyme lagim letzten Drittel des 19.
Jahrhunderts. Dies fiel mit der Phase der Professiona-
lisierung der Medizin zusammen, die mit Aus- und Ab-
grenzungsstrategien einherging. Eponyme als Ehren-
denkmaler einervon Mannern gepragten Wissenschaft
sind so auch Spuren einer patriarchalen und kolonial-
rassistisch gepragten Wissenschaftstradition. Wah-
rend zeitgendssische Diskussionen liber Eponyme zur
weiblichen Anatomie innerhalb der anatomischen Ge-

meinschaft existieren, haben sie in den Bereichen der
Wissenschaftsgeschichte, Geschlechtergeschichte und
Kulturanthropologie nurbegrenzte Aufmerksamkeiter-
halten. Das Ziel des Artikels ist es, Einblicke zu liefern,
die weitere Forschung zu dem Thema anregen und re-
levante Fragen hervorheben. Dieser Aufsatz behandelt
das Thema aus zwei Perspektiven: einer historischen
und einer kiinstlerischen. ANNA VON VILLIEZ setzt das
Thema in den Kontext der medizinischen Geschichte
und feministischer Debatten. CHRISTINE ACHTERMANN-
JoNEs stellt ihr Kunstprojekt ,Who the fuck is James
Douglas“ vor und geht auf die Motivationen und den
kunsthistorischen Kontext ein, in dem das Werk ent-
standen ist und interpretiert werden kann.

Schlagworter Eponyme - anatomische Nomenklatur - weibliche Anatomie - Medizingeschichte -

Geschlechterforschung - feministische Kunst

AWA NAGHIPOUR & LUCIA MAIR: Wissen Entwirren. Uber Macht, Aktivismus und ,,Undoing Science®
in der medizinischen Lehre S. 115-120, verfasst auf Englisch

In der medizinischen Ausbildung wird Studierenden
oft das Bild vermittelt, wissenschaftliche Erkenntnisse
seien neutral, brachten unsere Gesellschaft voran und
entschliisselten Unverstandenes. Zunehmend zeigen
Forschungsergebnisse allerdings eine ungleiche Ver-
teilung von Forschungsinteresse, Prioritatensetzung
und Finanzierung, welche im Konzept ‘undone science’
beschrieben werden (FRICKEL et al. 2010). Das Resultat
sind fehlendes Wissen tiber Korper, die nicht mannlich,
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cis, weifl und ohne Behinderungen sind, und eine man-
gelhafte medizinische Versorgung. In diesem Beitrag
gehen wir auf unsere Auseinandersetzung mit ‘undone
science’ in der Lehre an der Medizinischen Universitat
Wien ein und zeigen, dass das Konzept das Potenzial
mit sich bringt, konzeptionelle Liicken in der gegen-
wartigen medizinischen Ausbildung zu schlieen. An-
hand von drei Beispielen von ‘undone science’ - Endo-
metriose, Myalgische Enzephalomyelitis/Chronisches
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Erschopfungssyndrom (ME/CFS) und ‘ménnliche’ Emp-
fangnisverhitung - fiihrten wir Interviews mit acht
Gesundheitsaktivist:innen in vier Landern. In diesem
Artikel diskutieren wir, wie die Einbettung ihrer Per-
spektiven in die medizinische Lehre Studierenden ein
Verstandnis fiir historische Kontinuitaten von gesund-
heitsbezogenem Aktivismus vermitteln kann. Wir pla-

dieren fiir den padagogischen Mehrwert von ‘undone
science’ in der medizinischen Lehre, um eine kritische
Analyse davon zu fordern, wie Wissen um Gesundheit
und Krankheit entsteht und rezipiert wird, und um ein
Bewusstsein fiir die gesellschaftspolitische Verantwor-
tungzu schaffen, die Gesundheitsberufein sich tragen.

Schlagworter Gesundheitsaktivismus - medizinische Ausbildung - Endometriose - ME/CSF - reproduktive

Gesundheit

JENNIFER FALTERMEIER: ,,Objektiv oder kognitiv weifd man es, aber ich hab’s noch nicht so richtig
gefiihlt.“ Leibwahrnehmungen Erstgebirender - Einfluss und Auswirkungen auf Liminalitit in der

Schwangerschaft S. 121-136, verfasst auf Englisch

Erstgebarende durchlaufen im Rahmen von Zeugung,
Schwangerschaft und Geburt eine Statusveranderung:
Sie werden zu Eltern/Mittern. In meinem kulturanthro-
pologischen Beitrag widme ich mich ethnographisch
den Phasen Schwangerschaft und Geburt. Dabei richte
ich meinen Fokus auf den Leib der Schwangeren bezie-
hungsweise Gebdrenden, der sich - im Gegensatz zum
Kérper - ihrer eigenen Handlungsmacht entzieht (vgl.
VILLA 2007: 10). Mit in Betracht ziehe ich dabei auch den
inihnen heranreifenden Leib des jeweiligen Ungebore-
nen. Dabei wird untersucht, welche Einfliisse die leibli-
chen Veranderungen im Rahmen der Schwangerschaft
auf das Leben der Frauen in Bezug auf sich selbst, ihre
Ungeborenen sowie ihr Umfeld haben. Zentral ist, wie
diese leiblichen Prozesse und deren Wahrnehmungen

zur Ausbildung und Formung von Liminalitét beitragen.
Dabei werden Spannungsfelder erkennbar: So benétig-
ten meine Forschungspartnerinnen in den ersten Mo-
naten ihrer Schwangerschaften die Hilfe medizinischen
Personals, um das jeweilige, noch nicht splirbare Unge-
borene erfahrbarzu machen. Mitvoranschreitender Zeit
wurde dieses hingegen zu einem unbekannten, fremden
Leben im eigenen Kérper, welches nach und nach auch
fir AuRenstehende erfahrbar wird. Leib und Kérper tra-
gen dabei zu kulturellen Herausforderungen und Kon-
flikten bei, darunter Ver- und Gebote zum Schutz des
entstehenden Lebens, eine Reduktion auf die Rolle der
,Schwangeren‘sowie Einschdtzungenvon als,,gut‘ emp-
fundenen Geburten.

Schlagworter Schwangerschaft - Erstgebdrende - Liminalitat - Leib - Korpererfahrung - Geburt

CAROLINE MEIER ZU BIESEN: Endo-Werden und -Nicht-Werden. Eine geschlechtersensible Perspek-
tive auf das Leben mit Endometriose S. 121-136, verfasst auf Deutsch

Dieser Artikel widmet sich der geschlechtersensiblen
Gesundheitsforschung im Kontext der weit verbrei-
teten, jedoch noch immer unzureichend erforschten
Krankheit Endometriose (,Endo‘). Im Zentrum steht der
epistemologische Kampf um die Anerkennung chroni-
scher Schmerzen. Endometriose betrifft fast ausschlief3-
lich Menschen, die mit einer Gebarmutter geboren wur-
den. Dabei wachst gebarmutterschleimhautédhnliches
Gewebe auflerhalb der Gebarmutter, was zu Zysten,
Entziindungen, chronischen Schmerzen und teils dau-
erhaften Organschaden fiihren kann. Trotz dieser gravie-
renden Folgen ist die Versorgungslage unzureichend. In
Deutschland vergehen durchschnittlich sechs bis zehn
Jahre vom ersten Auftreten der Symptome bis zur Diag-
nosestellung. Die Krankheit wird haufig von AufRenste-

henden beschrieben, darunter medizinisches Fachper-
sonalund Wissenschaftler:innen, wahrend die Stimmen
der Betroffenen selbst marginalisiert bleiben. Mein Bei-
trag basiert auf einem autoethnographischen Ansatz
und untersucht die weitreichenden Folgen der Delegi-
timierung verkorperten Wissens fiir das Leben mit En-
dometriose. Ich zeige auf, dass die Nichtanerkennung
chronischer Schmerzen sowohl seitens medizinischer
Fachkrafte als auch der Betroffenen selbst auf unzu-
reichende Aufklarung, systemische Ignoranz und ge-
sellschaftliche Stigmatisierung zurlickzufiihren ist. Die
Marginalisierung von Schmerzen, die Vernachlassigung
derErkrankungund das Fehlen angemessener medizini-
scherVersorgung sind, so mein Argument, geschlechts-
spezifische Phdnomene, die in umfassendere gesell-
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schaftliche und historische Kontexte eingebettet sind.
Insbesondere medizinhistorische Narrative, wie die Vor-
stellungder wandernden Gebarmutter‘sowie misogyne
Stereotypen spielen eine zentrale Rolle. Diese struktu-

rellen Mechanismen sind sowohl im androzentrischen
Medizinsystem als auch in gesellschaftlichen Diskursen
verankert und pragen die Wahrnehmung und Behand-
lung von Endometriose bis heute.

Schlagworter Endometriose - chronische Schmerzen - medical gaslighting - Autoethnographie - Deutschland

ANN-SOPHIE KNITTEL: Korper wissen und spiiren. Der Weg zur Endometriose-Diagnose zwischen
performativem Korpererleben und subjektivem Leibempfinden S. 155-174, verfasst auf Deutsch

Endometriose bezeichnet eine geschlechtsspezifische
chronische Krankheit, welche Schmerzen am ganzen
Korper bis zur Unfruchtbarkeit auslésen kann. Obwohl
10 bis 15 % der Frauen und Personen mit Uterus betrof-
fensind, dauertesim Schnitt acht bis zehn Jahre bis zur
medizinischen Diagnosestellung. Wahrend dieser Zeit
erleben die Betroffenen haufig einen langen Leidens-
weg und ,Arzt:innenmarathon’. Der Artikel stellt einen
Auszug meiner Forschungsarbeit dar, welche die Korper-
und Selbsterfahrungen von Endometriose-Betroffenen
von den ersten Schmerzen bis hin zur Diagnose unter-
sucht. Aus einer kulturwissenschaftlichen Perspektive
wird der Korper nicht nur als biologisches Objekt ver-
standen, sondern als sozial gepragter und geschlecht-
lich kodierter Korper. Theorien der Performativitat und
Subjektivierung verdeutlichen dabei, dass Geschlecht
und Krankheit als soziale Kategorien verstanden wer-
den miissen. Die Grundlage der Forschung bildet eine
Kombination aus acht narrativen Interviews und einer
reflexiven Autoethnografie, welche durch meine zwei-
dimensionale Rolle als Endometriose-betroffene For-

scherin ermoglicht wurde. Gerade beim Korpererle-
ben der Interviewpartnerinnen zeigten sich Grenzen
und Herausforderungen der Sprache, sodass eine au-
toethnografische Erweiterung als wertvolle Briicke fiir
die Kontextualisierung diente. Die Analyse kombiniert
poststrukturalistische Ansatze mit einer phdnomenolo-
gischen Perspektive. Die Verschrankungeines einerseits
diskursiv hergestellten Kdrperwissens als Kérper mit der
andererseits unmittelbaren Schmerzerfahrungam Leib
der Betroffenen ermoglicht es, eine umfassendere Sub-
jekterfahrung zu untersuchen. Diese Verschrénkung
von korperlichem Leiden und sozialem Wissen iiber den
,weiblichen Kérper‘ zeigt, wie normative Vorstellungen
von Gesundheit und Krankheit performativ inszeniert
und vergeschlechtlicht werden. Emotionen wie Scham,
Schuld und Wahrnehmungsverzerrungen pragen das
konflikthafte Subjektgefiihl, das aus der Diskrepanz
zwischen Korperwissen und Leibempfinden resultiert.
Die Diagnose wird fiir die Betroffenen schlieBlich zu ei-
ner Subjektivierungserfahrung, in der sich Kérper und
Leib endlich decken.

Schlagworter Endometriose - Diagnose - Kérper - Gender Health Gap - Wissen

NIKITA TRADER, MURIEL GROSSHENNIG, ELIF TURELI & ANIKA KONIG: ,,Und dann habe ich [...] drei
Jahre damit gelebt, dass es halt einfach wehtut.“ Eine medizinanthropologische Untersuchung von
Endometriose und Sex S. 175-192, verfasst auf Deutsch

Endometriose bezeichnet eine geschlechtsspezifische
chronische Krankheit, welche Schmerzen am ganzen
Korper bis zur Unfruchtbarkeit auslésen kann. Obwohl
10 bis 15 % der Frauen und Personen mit Uterus betrof-
fensind, dauertesim Schnitt acht bis zehn Jahre bis zur
medizinischen Diagnosestellung. Wahrend dieser Zeit
erleben die Betroffenen haufig einen langen Leidens-
weg und ,Arzt:innenmarathon’. Der Artikel stellt einen
Auszug meiner Forschungsarbeit dar, welche die Korper-
und Selbsterfahrungen von Endometriose-Betroffenen
von den ersten Schmerzen bis hin zur Diagnose unter-
sucht. Aus einer kulturwissenschaftlichen Perspektive
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wird der Korper nicht nur als biologisches Objekt ver-
standen, sondern als sozial gepragter und geschlecht-
lich kodierter Korper. Theorien der Performativitat und
Subjektivierung verdeutlichen dabei, dass Geschlecht
und Krankheit als soziale Kategorien verstanden wer-
den missen. Die Grundlage der Forschung bildet eine
Kombination aus acht narrativen Interviews und einer
reflexiven Autoethnografie, welche durch meine zwei-
dimensionale Rolle als Endometriose-betroffene For-
scherin ermdglicht wurde. Gerade beim Korpererle-
ben der Interviewpartnerinnen zeigten sich Grenzen
und Herausforderungen der Sprache, sodass eine au-
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toethnografische Erweiterung als wertvolle Briicke fiir
die Kontextualisierung diente. Die Analyse kombiniert
poststrukturalistische Ansatze mit einer phdnomenolo-
gischen Perspektive. Die Verschrankungeines einerseits
diskursiv hergestellten Kdrperwissens als Kérper mit der
andererseits unmittelbaren Schmerzerfahrung am Leib
der Betroffenen ermoglicht es, eine umfassendere Sub-
jekterfahrung zu untersuchen. Diese Verschrankung
von korperlichem Leiden und sozialem Wissen tiber den

,weiblichen Kérper‘ zeigt, wie normative Vorstellungen
von Gesundheit und Krankheit performativ inszeniert
und vergeschlechtlicht werden. Emotionen wie Scham,
Schuld und Wahrnehmungsverzerrungen pragen das
konflikthafte Subjektgefiihl, das aus der Diskrepanz
zwischen Korperwissen und Leibempfinden resultiert.
Die Diagnose wird fiir die Betroffenen schlieBlich zu ei-
ner Subjektivierungserfahrung, in der sich Kérper und
Leib endlich decken.

Schlagworter Endometriose - Sexualitat - Gender - Schmerz - Scham
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Gender and Medicine

EDITED BY BARBARA WITTMANN & ALENA MATHIS

CANCHEN (CARMEN) CAO: Records of Two Medieval Female Doctors. A Cross-Cultural Examina-
tion of Trota and Tan Yunxian’s Approaches to Menstrual Disorders pp. 13-28, written in English

Menorrhagia,commonly referred to as heavy menstrual
bleeding, has been extensively studied by generations
of gynecological doctors and physicians. This paper un-
dertakes a cross-culturalinvestigation of treatments for
menstrual irregularities as offered by two medieval fe-
male healers: Trota of Salerno, a female physician from
the 12th century, whose name was recorded in a collec-
tion of medical texts known as the “Trotula Ensemble”,
and TAN YUNXIAN (#% 72 '&), born in 1461, a Ming dynasty
Chinese healer who compiled an amalgamation of 31 fe-
male patient case studies titled “Miscellaneous Records
ofaFemale Doctor” (% B4 4t ). It explores how TROTA of
Salerno and TAN YuNXIAN addressed and treated irregu-
lar menstruation, emphasizing their keen awareness of

women’s living conditions, social status, and emotional
well-being during their respective eras. Itsinvestigation
of their diagnostic approaches to menstrual disorders
aims to demonstrate how cultural, geographical, and
especially gender-related factors shaped the treatment
of this condition by the two female doctors. Meanwhile,
their plant-based remedies further shed light on the re-
lationship between traditional herbal recipes and global
medical practices, inviting readers to discover the inter-
section of culture, medicine, and history through the dis-
cerning perspectives of these two remarkable women
who paved the way for cross-cultural understandings of
menstrualirregularities.

Keywords Menstrual disorders - Trota - Tan Yunxian - medieval women - herbal medicine

ZOE COPEMAN: Making Cancer Awareness “Hot”. An Iconographical Analysis of Anti-Breast Cancer
Campaigns in Modern United States pp. 29-44, written in English

The article analyzes the visual rhetoric of early anti-
cancer campaigns in the United States, revealing a gen-
dered and racial-biased approach in the shaping of the
public image of cancer. The author links the image of a
healthy, young, thin, blemish-free, white woman along-
side messages of cancer detection— still apparent in
American media today—to the American medicalfield’s
changing perspective towards cancer at the turn of
the twentieth century. Targeting prevention over cure,

physicians increasingly stressed that the ‘fight against
cancer’beganinthe domestic sphere with the women of
the household. The question became how to inform this
matriarch of cancer symptoms and when to seek med-
ical attention. Though much has been written on these
campaigns, little attention has been brought to the deci-
sions behind the exclusionary imagery that these ad-
vertisements employed to reach their target audience.
Focusing on the efforts of the American Society for the
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Control of Cancer and its successor the American Cancer
Society, the article argues that the early leaders of anti-
cancer campaigns in the United States, predominantly
white medical men, projected their narrow view of an

‘ideal’ woman onto the entire U.S. population, perpetu-
atingalimited and exclusionary representation of health
and womanhood.

Keywords breast cancer - cancer awareness - health education - media - iconography

ALVIN CABALQUINTO: Caring for Colonial Maternal Bodies. Biomedical Constructions of Women’s
Bodies in the Early Twentieth-Century Philippines pp. 45-62, written in English

This study explores the history of the biomedical con-
struction of women’s bodies through the medical and
socio-cultural responses to maternal health in the early
twentieth-century Philippines. It questions how colonial
society defined the maternal body within the dynamics
of colonial scientific biomedicine and gendered power
relations. The paper first contextualizes the changes in
education and public health during the US colonial era.
It then investigates the colonial maternal body as a dis-

tinct biomedical category through content analysis of
medical and scientific articles and textbooks on obstet-
rics. Examining the biomedical construction of maternal
bodies of Filipino women shows the tensions in attempts
to modernize colonial medicine and attempts to under-
stand the bodies of Filipino mothers in a changing co-
lonial society. Such historical examination provides in-
sights into tracing the roots of obstetrical violence and
reclaiming bodily autonomy to decolonize obstetrics.

Keywords Filipino women’s history - maternal health - colonial medicine - bodily autonomy - biomedical

construction

ANNE D. PEITER: Critique of Medical-Psychological Concepts in Post-Genocidal Rwanda. On Gender
Aspects, Colonial Perspectives and the Oblivion of the Material in Autobiographical Testimonies by
Esther Mujawayo und Révérien Rurangwa pp. 63-76, written in German

The genocide against the Tutsi of Rwanda was the cul-
mination of a long history of violence. The massacres
in the three months from April to June 1994 caused the
deaths of over one million people and also brought femi-
nistissuesinto focus: Asaresult of the mass rapes, many
women had been infected with HIV and, because more
men had fallen victim to the violence, the organization
of the ‘aftermath’ had to be carried out primarily by fe-
male survivors. The following historically informed lit-
erary study on the handling of ‘healing attempts’ and
gender aspects in Rwanda focuses on the voices of the

victims themselves. This follows MuJAwAYO’s plea to de-
fine medical-psychological help much more strongly
from the patients’ perspective - and not primarily from
outside ‘specialists’, who also reproduced paternalistic
colonial hierarchies in the context described. The first
thesis presented in the article is that autobiographical
reports by survivors also show the stabilizing effect of
material aid on the psyche. The second thesis concerns
‘healing attempts’ that were dependent on finding the
victims. The third thesis deals with the impossibility of
actual healing, criticizing the concept of ‘resilience’.

Keywords Keywords: eponyms - anatomical nomenclature - female anatomy - history of medicine - art - feminism

JOHANNA MEYER-LENZ: Helen B. Taussig and her Scientific Career as a Challenge to the Traditional
Gender Order. A Contribution to History and Gender in 20th Century US Pediatric Cardiac Medici-

ne pp.77-96, written in German

HELEN B. TAUSSIG (1898-1986) iscommonly regarded as
thefounder of the field of pediatric cardiology, and the
Johns Hopkins Hospital with Medical School and Uni-
versity in Baltimore, Maryland, as the birthplace of this
discipline. With Taussigs scientific and clinical research
into congenital heart defects, she laid the foundations
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forthe newdiscipline. Atthe sametime, she made a de-
cisive contribution to the breakthrough of open heart
surgery by providing the idea for the Blalock-Taussig
Shuntoperation, which was successfully performed for
the first time worldwide in 1944. The procedure gave
patients with severe congenital heart defects, prima-
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rily tetralogy of Fallot, the gift of life and a new quali-
ty of life. For HELEN B. TAUSSIG, this success, combined
with her extensive clinical and scientific work as well
as her national and international reputation, led the
university to abandon its resistance to admitting wo-
men to the ranks of its professorial staff and, by awar-
ding Taussig the title of full professor, brought her aca-
demic status into line with the leading male standard.
This paved the way - albeit very hesitantly - for the in-
clusion of women scientistsin the cultures of high reco-

gnition and honors at Johns Hopkins University. HELEN
B. TAussIG played an extremely active role in the conso-
lidation and establishment of the discipline in the USA
and abroad from the 1950s onwards; she was the dri-
ving force behind the numerous national and interna-
tional specialist societies and networks that then deve-
lopedin the new discipline. She served as arole model
foryoungfemale physicians to pursue an academic ca-
reer by choosing the discipline. This path isillustrated
by the professional careers of two TAussIG students.

Keywords history of pediatric cardiology - Johns Hopkins University - transformationprocesses - female career

paths - Gender Gap

ANNA VON VILLIEZ & CHRISTINE ACHTERMANN-JONES: Neither G nor spot. Eponyms on the female
anatomy as a topic of gender history and feministart pp. 97-114, written in English

Eponyms have a long tradition in medicine. Eponyms
for diseases such as ‘Alzheimer’s’ and ‘Asperger’s syn-
drome’ are already part of everyday language, and ep-
onyms foranatomy, such as ‘Achilles’ tendon’ or ‘G-spot’,
are found beyond the language of medical science. The
heyday of eponyms was in the last third of the 19th cen-
tury. This coincided with the period of medical profes-
sionalization. Eponyms are artifacts of a male-domi-
nated science that also traces a patriarchal as well as
a colonial-racist scientific history. While contemporary
discussions on eponyms for female anatomy exist within
the anatomical community, they have received limited

attention in the realms of scientific history, gender his-
tory, and cultural anthropology. The aim of the paper
is to provide insights that stimulate further research on
the subject and highlight pertinent questions. This es-
say addresses the issue from two perspectives: a histor-
icaland an artisticone. Annavon Villiez places the topic
in the context of medical history and feminist debates.
Christine Achtermann-Jones introduces her art project
“Who the fuck is James Douglas”, delving into the moti-
vations and the art-historical context in which the work
was created and can beinterpreted.

Keywords Keywords: eponyms - anatomical nomenclature - female anatomy - history of medicine - art

- feminism

AWA NAGHIPOUR & LucIA MAIR: Undoing Threads of Knowledge. Exploring Power, Activism, and
Undone Science in Medical Teaching pp. 115-120, written in English

In medical training, students are often presented with
an image of scientific knowledge as an inherently
neutral, benevolent catalyst for societal progress
and understanding. Yet, growing evidence shows the
uneven distribution of research interest, prioritization,
and funding, resulting in gaps of ‘undone science’
(FRICKEL et al. 2010). As a result, knowledge about
bodies who are not male, cis, white, and abled is
lacking, and medical care suffers. In this text, we reflect
onour experience working with ‘undone science’ asan
analyticalframework with which tofill conceptual gaps
in contemporary medical education, based on a joint
teaching project at the Medical University of Vienna.
Centering on three examples of ‘undone science’ -

endometriosis, myalgic encephalomyelitis/chronic
fatigue syndrome (ME/CFS) and ‘male’ contraception
-we conducted interviews with eight health activistsin
four countries. In this article, we discuss how bringing
thesevoicesinto the classroom gave medical students
an understanding of long historical continuities of
health-related struggles and emphasized the socio-
political responsibility of healthcare. We ultimately
argue forthe pedagogical potential of ‘undone science’
in medical teaching to encourage a critical analysis
of knowledge construction surrounding health and
illness, and a conscious shift in future healthcare
workers from passive to vocal actors.

Keywords health activism - medical education - endometriosis - ME/CSF - reproductive health
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JENNIFER FALTERMEIER: “Objectively or cognitively you know, but I haven't really felt it yet.”
Body Perceptions of First-Time Mothers-Influence and Effects on Liminality during Pregnancy

pp- 121-136, written in English

People giving birth for the first time undergo a
change in status during conception, pregnancy, and
birth: they become parents/mothers. In my cultural
anthropological article, | take an ethnographic
approach to analyze the phases of pregnancy and
birth. In doing so, | focus on the body (Leib) of women
during pregnancy and childbirth, which - in contrast
to the body (Kérper) - eludes its own agency (VILLA
2007: 10). | also take into account the maturing body
of the unborn child within them. This article examines
the influence of bodily changes during pregnancy
on women’s lives in relation to themselves, their
unborn children, and their environment. | also ask
how these bodily processes and their perception
affect the formation and shaping of liminality. This

reveals areas of tension: in the first months of their
pregnancies, my research partners need the help of
medical professionals to make the unborn child, which
cannotyetbefelt, tangible. Astime progresses, this life
becomes an unknown, foreign life in one’s own body,
which can gradually be experienced by outsiders.
These changes create cultural challenges and conflicts
suchasrulesandregulations to protect the developing
life, orareduction to the role of the ‘pregnant woman’.
For example, the decision to be informed about the
biological sex of the child or a misinterpretation by
doctors can affect the relationship between parents
and their unborn child and can lead to alienation or
temporary estrangement.

Keywords pregnancy - birth - liminality - body - perception

CAROLINE MEIER ZU BIESEN: Becoming and Unbecoming endo. A Gender-Sensitive Analysis of the
lived Experiences of Endometriosis pp. 137-154, written in English

This article explores gender-sensitive health
research through the lens of endometriosis (‘endo’),
a widespread yet persistently under-researched
disease. At its core lies an epistemological struggle:
the fight to have pain recognized and taken seriously.
Endometriosis primarily affects individuals born with
a uterus. The condition is defined by the presence of
endometrial-like tissue outside the uterus, leading
to cysts, inflammation, chronic pain, and sometimes
permanent organ damage. Despite these severe
consequences, medical care remains inadequate. In
Germany, the average time from symptom onset to
diagnosis ranges from six to ten years. The discourse
surrounding endometriosis is often shaped by
outsiders - medical professionals, care providers, and
academics - while the voices and lived experiences
of patients themselves are frequently marginalized.

Through illness autoethnography, | explore how the
delegitimization of embodied knowledge affects
patients’ ‘identity work’ in coping with chronicillness. |
arguethatthefailuretorecognize chronicpain-byboth
medical professionals and patients themselves - stems
from inadequate education, systemic ignorance, and
social stigmatization. The marginalization of pain, the
neglect of endometriosis, and the lack of appropriate
medical care are gendered phenomena embedded in
broader social and historical contexts. In particular,
medical-historical narratives, such as the concept of
the ‘wandering womb’ and misogynistic stereotypes
play a central role. These structural mechanisms
are deeply rooted in both the androcentric medical
system and societal discourses, continuing to shape
the perception and treatment of endometriosis today.

Keywords endometriosis - chronic pain - medical gaslighting - auto-ethnography - Germany
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ANN-SOPHIE KNITTEL: Body Knowledge and Sensation. The Path to Endometriosis Diagnosis between
Performative Body Experience and Subjective Body Sensation pp. 155-174, written in German

Endometriosis is a gender-specific chronic disease
that can cause pain all over the body and even lead to
infertility. Although 10 to 15% of women and people
with a uterus are affected, it takes an average of eight
totenyearsforamedical diagnosis to be made. During
this time, those affected often undergo a long period
of suffering and a ‘medical marathon’. This article
presents an excerptfrom my research, which examines
the body and self-experiences of endometriosis
sufferers from the first pains to the diagnosis. From a
cultural studies perspective, the body is understood
not only as a biological object, but also as a socially
shaped and gendered body. Theories of performativity
and subjectivation highlight that gender and illness
mustbe understood as social categories. The research
isbased on a combination of eight narrative interviews
and a reflexive autoethnography, which was made
possible by my dual role as an endometriosis-affected
researcher. The limits and challenges of language

became particularly evidentin the bodily experiences of
theinterviewees, thusrendering the autoethnographic
extension a valuable bridge for contextualization. The
analysis combines poststructuralist approaches with
a phenomenological perspective. The interplay of
discursively constructed bodily knowledge with the
immediate experience of pain in the bodies of those
affected allows for a more comprehensive exploration
of subjective experience. The interweaving of physical
sufferingand social knowledge about the ‘female body’
illustrates how normative ideas of health and illness
are performatively staged and gendered. Emotions
such as shame, guilt and distorted perceptions
characterize the conflictual subjective feeling that
results from the discrepancy between body knowledge
and body perception. For those affected, the diagnosis
ultimately becomes an experience of subjectivationin
which the body and lived experience finally coincide.

Keywords pregnancy - birth - liminality - body - perception

NIKITA TRADER, MURIEL GROSSHENNIG, ELIF TURELI & ANIKA KONIG: “And then1lived [...] for three
years with the fact that it just hurts.“ A Medical Anthropological Investigation of Endometriosis and

Sex pp.175-192, written in German

Endometriosis is a chronic disease that affects up to
10 % of people born with a uterus. One of the most
common symptoms of endometriosis is severe
pain, which can occur during, but also apart from
menstruation. Despite affecting a large number of
individuals, endometriosis remains under-researched
in both medicine and the social sciences. This lack
of research is often attributed to the disease’s
construction as a ‘female’ condition. This research
gap is particularly evident in relation to the topic of
sexuality, although the few existing studies have shown
that those affected perceive the effects of the disease

ontheirsexlife as particularly stressful. For thisreason,
a student research project at Freie Universitat Berlin
focused on this topic and examined the effects of
endometriosis on the sex lives. Our interviews with
people affected, along with the analysis of social
media data, revealed that the sexual experiences and
practices of people with endometriosis are strongly
characterised by medical gaslighting, period shame
and fear of deviating from gendered norms. The lack of
research on thesetopics exacerbates this problem. The
aim of this article is to contribute to the development
of this emerging area of research.

Keywords endometriosis - sexuality - gender - pain - shame
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Genre et médecine

SOUS LA DIRECTION DE BARBARA WITTMANN & ALENA MATHIS

CANCHEN (CARMEN) CAO: Archives de deux femmes médecins médiévales: Un examen intercultu-
rel des approches de Trota et de Tan Yunxian en matiére de troubles menstruels p.29-44, rédigé

en anglais

Ménorragie, saignement menstruelabondant, a été étu-
dié par des générations de gynécologues et de méde-
cins. Dans cet article, les traitements des irrégularités
menstruelles proposés par deux guérisseuses médié-
vales sontexaminés d’un pointde vue transculturel: Tro-
ta de Salerne, une femme médecin du 12e siécle dont le
nom est associé a un recueil de textes médicaux connu
sous le nom d’«Ensemble de Trotula», et Tan Yunxian (
R J0'HE),, néeen1461,une guérisseuse chinoise de la dy-
nastie Ming qui arassemblé un ensemble de 31études de
cas de ses patientes sous le titre «<Notes diverses d’une
femme médecin» (%54 7). Ilexamine comment Trota
de Salerne et Tan Yunxian traitaient les menstruationsir-
réguliéres. Leur conscience aigué des conditions de vie,

du statut social et du bien-étre émotionnel des femmes
aleursépoquesrespectives est mise en évidence. Lana-
lyse de leurs approches diagnostiques des irrégularités
menstruelles montrera comment les facteurs culturels,
géographiques et surtout sexuels ontinfluencé le traite-
ment de cette affection par les deux femmes médecins.
Parallelement, leursremedes a base de plantes mettent
en lumiére les relations entre les herbes traditionnelles
et les pratiques médicales mondiales. Larticle invite les
lecteurs a examiner les intersections entre la culture,
la médecine et 'histoire a travers les perspectives des
femmes médecins médiévales qui ont ouvert la voie a
une compréhension transculturelle des troubles mens-
truels.

Mots clés menstruel abondant - Trota - Tan Yunxian - Femmes médiévales - Herbes médicinales

ZoE COPEMAN: Sensibiliser au cancer «Hot»: Une analyse iconographique des campagnes de lutte
contre le cancer du sein dans les Etats-Unis d'aujourd’hui p. 29-44, rédigé en anglais

Larticle analyse la rhétorique visuelle des premiéres
campagnes anti-cancer aux Etats-Unis, révélant une
approche sexuée et raciale dans la formation de 'image
publique du cancer. Lauteur établit un lien entre I'im-
age d’unefemmeblanche, jeune, mince, en bonne santé
et sans défaut, et les messages de dépistage du cancer
- toujours présents dans les médias américains au-
jourd’hui-et ’évolution du point de vue de lamédecine
américaine a 'égard du cancer au tournant du vingtiéme
siécle. Privilégiant la prévention a la guérison, les mé-
decins insistent de plus en plus sur le fait que la lutte
contre le cancer commence dans la sphere domestique,
avec les femmes. La question était de savoir comment
informer cette matriarche des symptomes du cancer et

du moment ou elle devait consulter un médecin. Bien
que ces campagnes aient fait couler beaucoup d’encre,
peu d’attention a été accordée aux décisions qui sous-
tendent limagerie d’exclusion utilisée par ces publicités
pour atteindre leur public cible. En se concentrant sur
les efforts de ’American Society for the Control of Cancer
et de son successeur, ’American Cancer Society, article
soutient que les premiers responsables des campagnes
anti-cancer aux Etats-Unis, essentiellement des mé-
decins blancs, ont projeté leur vision étroite de lafemme
‘idéale’ sur ’lensemble de la population américaine, per-
pétuant ainsi une représentation limitée et excluante de
lasanté et de la féminité.

Mots-clés cancerdu sein - prévention du cancer - éducation a la santé - médias - iconographie
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ALVIN CABALQUINTO: Soigner les corps maternels coloniaux. Constructions biomédicales du corps
des femmes aux Philippines au début du XXe siecle p. 45-62, rédigé en anglais

Cet article examine histoire de la construction biomé-
dicale du corps des femmes aux Philippines au début
du vingtieme siécle, en mettant 'accent sur 'approche
médicale et socioculturelle de la santé maternelle. Il
questionne la maniére dont la société coloniale a défini
le corps maternel au sein de la dynamique de la biomé-
decinescientifique coloniale et des rapports de pouvoir
spécifiques au genre. Pour ce faire, l'article contextua-
lise d’abord les changements survenus dans le domaine
de 'éducation et de la santé pendant la période colo-
niale américaine. Ensuite, le corps maternel colonial est

étudié en tant que catégorie biomédicale a part entiere
alaide d’une analyse de contenu d’articles médicaux et
scientifiques et de manuels d’obstétrique. Larecherche
aborde les tensions entre les tentatives de moderniser
lamédecine coloniale et les tentatives de comprendre le
corps des meres philippines dans une société coloniale
en pleine mutation. Une telle mise en perspective histo-
rique offre des apercus permettant de retrouver les ra-
cines de la violence obstétricale et de revendiquer l'au-
tonomie corporelle afin de décoloniser obstétrique.

Mots-clés histoire des femmes philippines - santé maternelle - médecine coloniale - autonomie corporelle -

construction biomédicale

ANNE D. PEITER: Critique des concepts médico-psychologiques dans le Rwanda post-génocidaire.
Aspects de genre, perspectives coloniales et oubli des besoins matériels dans les témoignages auto-
biographiques d‘’Esther Mujawayo et de Révérien Rurangwa p. 63-76, rédigé en allemand

Le génocide des Tutsis du Rwanda a été le point culmi-
nant d’une longue histoire de violence. Les massacres
quionteu lieu pendanttrois mois, d’avril ajuin 1994, ont
colitélaviea plusd’un million de personnes. Ils mettent
également en lumiere des questions féministes: En rai-
son des viols massifs, de nombreuses femmes avaient
été infectées par le VIH et, du fait qu’un grand nombre
d’hommes avaient été tués, 'organisation de U« apres
» a dl étre assurée principalement par les survivantes.
Cette étude historique et informée qui suit est centrée
sur l'étude littéraire du traitement des « tentatives de
guérison » et des aspects de genre au Rwanda. Au Rwan-
da, ce sont les voix des personnes concernées elles-

mémes. On peut ainsi suivre le plaidoyer de MuJAWAYO
qui consiste a définir ’aide médico-psychologique beau-
coup plus en fonction des patients - et non pas en pre-
mier lieu par des «spécialistes» extérieurs qui, dans le
contexte décrit, reproduisaient en outre des hiérarchies
coloniales paternalistes. La premiere thése exposée
dans cetarticle est que les récits autobiographiques des
survivants montrent effet stabilisateur de 'aide maté-
rielle sur le psychisme. La deuxieme thése concerne les
« tentatives de guérison » qui dépendaient de la locali-
sation des personnes tuées. La troisieme thése aborde
'impossibilité d’'une aide médicale réellement curative,
tout en critiquant la notion de « résilience ».

Mots-clés tutsizid - résilience - autobiographie - concepts psychologiques - besoins matériels de base

JOHANNA MEYER-LENZ: Helen B. Taussig et sa carriére scientifique comme défi a I'ordre traditionnel
des sexes. Une contribution a I‘histoire et au gender dans la médecine cardiaque pédiatrique amé-
ricaine du 20e siécle p. 77-96, rédigé en allemand

HELEN B. TAUSSIG (1898-1986) est généralement consi-
dérée lafondatrice de la cardiologie pédiatrique, le «lieu
de naissance» de cette discipline étant I’hopital Johns
Hopkins avec son école de médecine et son université a
Baltimore/Maryland. Avec ses recherches scientifiques
et cliniques sur les cardiopathies congénitales, Taus-
sig a posé les bases de la nouvelle discipline. Paralléle-

ment, elle a contribué de maniére décisive ala percée de
lachirurgie acceurouverten étanta l'origine de l'opéra-
tion de Blalock-Taussig-Shunt, réalisée pour la premiére
fois avec succes dans le monde en 1944. Cette interven-
tion a permis de sauver des patients atteints de graves
malformations cardiaques congénitales, en 'occurrence
la tétralogie de Fallot, et de leur offrir une nouvelle qua-
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lité de vie. Pour HELEN B. TAUSSIG, ce succes, associé asa
vaste activité clinique et scientifique ainsi qu’a sa répu-
tation nationale et internationale, a conduit 'universi-
té arenoncer a son opposition a ladmission de femmes
danssesrangs de professeurs etaaligner son statutaca-
démique sur les normes masculines de premier plan en
lui attribuant le titre de Full Professor. Cela a ouvert la
voie - bien que de maniere trés hésitante - a l'inclusion
des femmes scientifiques dans la culture des hautes re-
connaissances et des récompenses a université Johns

Hopkins. Depuis lesannées 1950, HELEN B. TAUSSIG a par-
ticipé trés activement a la consolidation et a létablisse-
ment de la discipline aux Etats-Unis et A I'étranger; elle
a donné 'impulsion aux nombreuses sociétés spéciali-
sées et réseaux nationaux et internationaux de la nou-
velle discipline quise sontformés par lasuite. Elle aservi
demodélederdle pourles jeunes femmes médecins qui,
en choisissant cette discipline, visaient également une
carriere scientifique. Ce parcours estillustré par les car-
rieres professionnelles de deux éléves de TAUSSIG.

Mots-clés histoire de la cardiologie pédiatrique - Johns Hopkins Université - processus de transformation -

carrieres féminines - inégalité entre les sexes

ANNA VON VILLIEZ & CHRISTINE ACHTERMANN-JONES: Ni G ni spot. Eponymes sur 'anatomie fémi-
nine en tant que théme de I'histoire du genre et de l'art féministe p. 97-114, rédigé en anglais

Les éponymes ont une longue tradition en médecine.
Certaines pathologies éponymes, telles que «Alzhei-
mer» et «syndrome d’Asperger» font désormais partie
du langage courant, de méme que des éponymes rela-
tifsa'anatomie, comme «tendon d’Achille» ou «point G,
se retrouvent au-dela du langage scientifique médical.
’age d’or des éponymes se situe dans le dernier tiers du
19esiécle. Celaacoincidé avec la phase de professionna-
lisation de la médecine qui s’est accompagnée de stra-
tégies d’exclusion et de délimitation. Les éponymes, en
tant que monuments honorifiques d’une science mar-
quée par les hommes, sont donc également les traces
d’une tradition scientifique patriarcale et empreinte de
racisme colonial. Alors que les discussions contempo-
raines sur l'introduction des éponymes dans l’anato-

mie féminine existent au sein de la communauté ana-
tomique, elles n’ont regu qu’une attention limitée dans
les domaines de ’histoire des sciences, de I’histoire du
genre et de I'anthropologie culturelle. Uobjectif de cet
article est d’apporter des éclairages qui stimuleront
d’autres recherches sur le sujet et souligneront des
questions pertinentes. Cet article vise a aborder le sujet
sous deux angles: un angle historique et un angle artis-
tique. Anna von Villiez replace le sujet dans le contexte
de ’histoire de la médecine et des débats féministes.
Christine Achtermann-Jones présente son projet artis-
tique «<Who the fuckis James Douglas», explorantles mo-
tivations et le contexte historique et artistique dans le-
quel loeuvre a été créée et peut étre interprétée.

Mots-clés éponymes-nomenclature anatomique - anatomie féminine - histoire de la médecine - études de

genre - art féministe

AWA NAGHIPOUR & LUCIA MAIR: Défaire les fils de la connaissance. Exploration du pouvoir, de P'acti-

visme et de la science non faite dans 'enseignement médical

Au cours de leur formation médicale, les étudiants se
voient souvent présenter une image de la connaissance
scientifique comme un catalyseur intrinsequement
neutre et bienveillant du progres et de la compréhen-
sionde la société. Pourtant, des preuves de plus en plus
nombreuses montrent la répartitioninégale de l'intérét,
de la priorité et du financement de la recherche, ce qui
entraine des lacunes dans la «science non faite» (FRIC-
KEL et al. 2010). En conséquence, les connaissances sur
les corps qui ne sont pas masculins, cis, blancs et han-
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p- 115-120, rédigé en anglais

dicapés sont insuffisantes et les soins médicaux en pa-
tissent. Dans ce texte, nous réfléchissons a notre expé-
rience de travail avec la « science non faite » en tant que
cadre analytique permettant de combler les lacunes
conceptuelles dans I’enseignement médical contem-
porain, sur la base d’un projet d’enseignement conjoint
a ’Université médicale de Vienne. En nous concentrant
surtrois exemples de «science défaite» - 'lendométriose,
’encéphalomyélite myalgique/syndrome de fatigue
chronique (ME/CFS) et la contraception «<masculine» -
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nous avons mené des entretiens avec huit activistes de
la santé dans quatre pays. Dans cet article, nous expli-
quons comment l'introduction de ces voix dans la salle
de classe a permis aux étudiants en médecine de com-
prendre la longue continuité historique des luttes liées
alasanté et de mettre accent sur la responsabilité so-
ciopolitique des soins de santé. En fin de compte, nous

plaidons pour le potentiel pédagogique de la «science
non faite» dans 'enseignement médical afin d’encoura-
geruneanalyse critique de la construction des connais-
sances sur la santé et la maladie, et un changement
conscient chez les futurs travailleurs de la santé, qui
passeraientd’une attitude passive a une attitude active.

Mots-clés activisme en matiére de santé - éducation médicale - endométriose - ME/CSF - santé génésique

JENNIFER FALTERMEIER: «Objectivement ou cognitivement, on le sait, mais je ne I'ai pas encore vrai-
ment ressenti». Perceptions corporelles des primipares - influence et effets sur la liminalité pendant

la grossesse p.121-136, rédigé en anglais

Dans le cadre de la conception, de la grossesse et de l'ac-
couchement, les primipares subissentun changementde
statut: elles deviennent parents/meres. Dans mon article
d’anthropologie culturelle, je me consacre aux phases de
la grossesse et de l'accouchement d’un point de vue eth-
nographique. Je me concentre sur le corps de la femme
enceinte ou de la parturiente qui, contrairementau corps,
échappe a son propre pouvoir d’action (VILLA 2007: 10).
Dans ma contribution, j’examine 'influence des change-
ments corporels surlavie desfemmes parrapportaelles-
mémes, a leurs enfants a naitre et a leur environnement.
Jem’interroge en outre surla maniere dont ces processus
corporelsetleur perception contribuentalaformation et
aufagonnementde laliminalité. Des champs de tensions
apparaissent: ainsi, mes partenaires de recherche ont be-

soin de 'aide du personnel médical pendant les premiers
mois de leur grossesse, afin de rendre perceptible ’en-
fant a naitre, qui n’est pas encore perceptible. Au furet a
mesure que le temps passe, celui-ci devient en revanche
une vie inconnue et étrangére dans son propre corps,
qui devient peu a peu perceptible pour les personnes
extérieures. Ces changements générent des défis et des
conflits culturels, telsque des obligations et des comman-
dements visant a protéger la vie naissante ou une réduc-
tion au role de «femme enceinte». Ainsi, la décision de se
faire dire le sexe biologique de 'enfant ou une mauvaise
interprétation parles médecins ontdes répercussions sur
larelation entre les parents et 'enfant a naitre et peuvent
conduire a une étrangeté ou a une aliénation temporaire.

Mots-clés grossesse - naissance - liminalité - corps - perception

CAROLINE MEIER ZU BIESEN: Devenir et ne pas devenir endo. Une perspective sensible au genre sur
la vie avec 'endométriose p. 137-154, rédigé en allemand

Cet article traite de ’endométriose, une maladie cou-
rante mais marginalisée, mal comprise et terriblement
sous-étudiée. Elle touche au moins une fille ou une
femme sur dix. lendométriose se définit par la pré-
sence de tissu ressemblant a lendométre dans l'envi-
ronnement extra-utérin, affectant divers organes, non
diagnostiquée pendant des années et caractérisée par
desdouleursintenses. Malgré ces conséquences graves,
les soins sont insuffisants. En Allemagne, il s’écoule en
moyenne six a dix ans entre 'apparition des premiers
symptdmes et Uétablissement du diagnostic. La mala-
die est souvent décrite par des personnes extérieures
(professionnelxles de la santé, prestataires de soins,

universitaires), tandis que les voix des personnes vivant
avec ’endométriose et l'expertise des initiées sont oc-
cultées. La marginalisation de la douleur, la négligence
delamaladie et ’absence de soins médicaux appropriés
constituent, selon mon argument, des phénomeénes
spécifiques au genre, inscrits dans des contextes so-
ciaux et historiques plus larges. En particulier, les récits
médico-historiques - comme la notion d’ »utérus mi-
grant » - ainsi que des préjugés sexiste jouent un role
central. Ces mécanismes structurels, ancrés a la fois
dans le systéme médical androcentrique et dans les dis-
cours sociaux, continuent de fagonner la perception et
le traitement de ’endométriose aujourd’hui.

Mots-clés endométriose - douleurs chroniques - medical gaslighting - auto-ethnographie - Allemagne
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ANN-SOPHIE KNITTEL: Connaitre et sentir son corps. Le chemin vers le diagnostic de 'endométriose
entre I'expérience corporelle performative et le ressenti corporel subjectif p. 155-174, rédigé en

allemand

L’endométriose désigne une maladie chronique spé-
cifique au sexe qui peut déclencher des douleurs dans
tout le corps, voire entrainer la stérilité. Bienque10a15
% des femmes et des personnes ayant un utérus soient
touchées, il faut en moyenne huit a dix ans pour que le
diagnostic médical soit posé. Pendant cette période, les
personnes concernées vivent souvent un long calvaire
etun «marathon des médecins». Cet article présente un
extrait de mon travail de recherche, qui examine les ex-
périences corporelles et subjectives des personnes at-
teintes d’endométriose, depuis les premieres douleurs
jusqu’au diagnostic. Dans une perspective de sciences
culturelles, le corps n’est pas seulement compris comme
un objet biologique, mais aussi comme un corps socia-
lement marqué et sexuellement codé. Les théories de
la performativité et de la subjectivation mettent en
évidence le fait que le sexe et la maladie doivent étre
compris comme des catégories sociales. La base de la
recherche est une combinaison de huit entretiens nar-
ratifs et d’une auto-ethnographie réflexive, rendue
possible par mon réle bidimensionnel de chercheuse

concernée par lendométriose. C’est précisément dans
le vécu corporel des interviewées que les limites et les
défis du langage sont apparus, de sorte qu’une exten-
sion autoethnographique a servi de pont précieux pour
la contextualisation. L'analyse combine des approches
poststructuralistes avec une perspective phénoménolo-
gique. L'imbrication d’une partd’un savoir corporel pro-
duit de maniere discursive en tant que corps et d’autre
part de I’expérience directe de la douleur sur le corps
des personnes concernées permet d’étudier une expé-
rience plus globale du sujet. Cette imbrication de la souf-
france physique et du savoir social sur le «corps fémi-
nin» montre comment les représentations normatives
de la santé et de la maladie sont mises en scéne de ma-
niére performative et sexuées. Des émotions telles que
lahonte, la culpabilité et les distorsions de la perception
marquent le sentiment conflictuel du sujet qui résulte
de l’écart entre la connaissance du corps et la percep-
tion du corps. Le diagnostic devient finalement pour les
personnes concernées une expérience de subjectivation
dans laquelle le corps et la chair coincident enfin.

Mots-clés endométriose - sexualité - genre - douleur - pudeur

NIKITA TRADER, MURIEL GROSSHENNIG, ELIF TURELI & ANIKA KONIG: «Et puis jai vécu [...] trois
ans avec le fait que ca faisait juste mal.» Une étude médico-anthropologique de lendométriose et du

sexe p.175-192, rédigé en allemand

L’endométriose est une maladie chronique qui touche
jusqu’a10 % des personnes néesavec un utérus. Lundes
symptomes les plus courants de 'endométriose est une
douleurintense qui peutsurvenir pendant, mais aussien
dehorsdesregles. Malgré le grand nombre de personnes
touchées, ’endométriose est encore sous-étudiée, tant
par les études médicales que par les sciences sociales,
ce qui est attribué au fait qu’il s’agit d’'une maladie défi-
nie comme «féminine». Cette lacune de la recherche est
particulierement évidente en ce qui concerne la sexuali-
té, bien que les quelques études existantes aient montré
que les personnes concernées pergoivent les effets de la
maladie sur leur vie sexuelle comme particulierement

invalidants. C’est pourquoi un projet de recherche étu-
diant a Freie Universitat Berlin s’est penché sur ce sujet
etanalyse les effets de lendométriose sur la vie sexuelle
despersonnes concernées. Nos entretiens avec des per-
sonnes concernées et 'analyse des données des médias
sociaux ont révélé que les expériences et les pratiques
sexuelles des personnes atteintes d’endométriose sont
fortement marquées par le gaslighting médical, la honte
des régles et la peur de s’écarter des normes des repré-
sentations genrées. Le manque de recherche sur ces su-
jets nefait qu’aggraver cette problématique. Cet article
adoncpourbutd’aborder ce champ derechercheen dé-
veloppement.

Mots-clés endométriose - sexualité - medical gaslighting - douleur - honte des régles
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Ziele & Bereiche

Die Zeitschrift Curare bietet seit 1978 ein inter-
nationales und interdisziplindres Forum fiir die
wissenschaftliche Auseinandersetzung mit me-
dizinanthropologischen Themen, die sdmtliche
Aspekte von Gesundheit, Krankheit, Medizin und
Heilung in Vergangenheit und Gegenwart in allen
Teilen der Welt umschliel3t.

Alle wissenschaftlichen Forschungsartikel
werden nach einer ersten Durchsicht durch das
Redaktionsteam einer externen Begutachtung im
Doppelblindverfahren unterzogen. Alle anderen
Beitrage werden von der Redaktion intern begut-
achtet. Neben Forschungsartikeln werden auch
Tagungsberichte und Buchbesprechungen verdf-
fentlicht. Die Rubrik Forum bietet dariiber hinaus
Raum fiir essayistische Beitrdge, Interviews und
ethnographische Vignetten.

Curare publiziert Beitrdge auf Englisch und als
einzige Zeitschrift fiir Medizinanthropologie auch
auf Deutsch. Sie unterstiitzt die Publikation von
Schwerpunktheften durch Gastherausgeberschaft-
ten.

Bei Interesse an der Verdffentlichung eines
Beitrages oder der Ubernahme einer Gastheraus-
geberschaft freuen wir uns iiber eine Email an:
curare@agem.de.

Ndhere Informationen zu den Bedingungen
von Artikeleinreichungen und Gastherausgeber-
schaften finden Sie unter curarejournal.org.

Aimes & Scope

Since 1978, Curare has provided an international
and interdisciplinary forum for the scientific dis-
cussion of topics in medical anthropology, under-
stood as encompassing all aspects of health, dis-
ease, medicine and healing, past and present, in
different parts of the world.

After a first internal review by the editorial
team, all research articles are subject to a rigor-
ous, double-blind external review procedure. All
other submitted manuscripts are internally re-
viewed by the editorial team. In addition to re-
search articles, the journal publishes conference
reports and book reviews. Furthermore, the jour-
nal’s forum section offers space for essayistic con-
tributions, interviews and ethnographic vignettes.

Curare is unique among medical anthropology
journals in that it publishes articles in English and
German. Curare also supports the publication of
guest-edited special issues.

If you are interested in submitting an article or
a special issue proposal, please send an email to
curare@agem.de.

For further information on manuscript sub-
mission and guest editorships, please see
curarejournal.org.


















