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Korper und Geschlecht im medizinischen Kontext:
Das Beispiel Brustkrebs

Julia Reuter

Die Vorstellung, dass Gesundheit und Krankheit gesellschaftliche Konstruktionen
darstellen, geh6rt gewissermallen zu den Grundannahmen der Medizinsoziologie.
Wenn wir tiber Gesundheit oder Krankheit reden, so beziehen wir uns immer auf
ein bereits kommunikativ zugerichtetes Konstrukt. Dass dabei die Medizin und ihr
zentraler Sitz, die Klinik, eine besondere Macht im Hinblick auf die Deutung und
Definition von Gesundheit und Krankheit besitzt, ist spitestens seit Michel
Foucaults (1988) Analyse des »itztlichen Blicks< und seiner Herrschaftsfunktion in
totalen Institutionen unbestritten. Offensichtlich wurde dabei auch, dass Kliniken
selbst ein durch und durch soziales, das heil3t vergesellschaftetes Feld darstellen. So
priformiert unsere gesellschaftliche Existenz wesentlich unseren Umgang mit Ko1-
perzustinden und Befindlichkeiten und widerlegt naive ontologische Vorstellungen
von einer »vorgesellschaftlichen< Existenz von Krankheit und Gesundheit (vgl.
Bauch 2004). Ich méchte im Folgenden die gesellschaftliche Konstruktion von
Krankheit und Korperbefindlichkeiten in gegenwirtigen Gesellschaften am Beispiel
von Brustkrebs aufzeigen. Dabeti liegt der Schwerpunkt weniger auf der Frage, was
es aus professioneller Sicht bedeutet, an Brustkrebs zu erkranken. Mein Interesse
gilt vielmehr der Art und Weise, wie betroffene Frauen mit diesen Konstruktionen
umgehen, das heil}t wie sie die Diagnose Brustkrebs erleben und verarbeiten, wel-
chen Einfluss diese auf ihre Identitit und ihr Empfinden als Frau besitzt und
welche gesellschafts- und gesundheitspolitischen Forderungen die Betroffenen stel-
len. Dabei beziche ich mich neben einschligigen sozialwissenschaftlichen Arbeiten
zum Thema Gender und Medizin auf ausgewihlte Fallbeispiele eines empirischen
Forschungsprojektes, das ich an der Universitit Trier zum Thema Brustkrebs und
Geschlecht durchgefiihrt habe.

1. Die gesellschaftliche Konstruktion von Brustkrebs

Brustkrebs ist in den Industrielindern die hiufigste Krebserkrankung bei Frauen.
Zwar kbnnen auch Minner an Brustkrebs erkranken, Frauen sind jedoch im Schnitt
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hundertmal hiufiger betroffen. In Deutschland liegt die Zahl der Neuerkrankungen
bei rund 55.000 pro Jahr. Statistisch gesehen entwickelt jede neunte Frau in
Deutschland in ihtem Leben einen Brusttumor. Mehr als ein Drittel (40%) der neu
erkrankten Frauen sind unter 60 Jahre alt (vgl. Robert Koch Institut: Krebs in
Deutschland). Dabei ist laut dem Medizinhistoriker Robert Aronowitz (2006) zu
beachten, dass die Definition von Brustkrebs selbst abhingig vom jeweiligen Stand
des Wissens und der medizinischen Technik ist. Aronowitz zeigt, dass die Krankheit
im Laufe der letzten 150 Jahre »von der Korperoberfliche« immer mehr >unter die
Hautc gewandert ist (vgl. hierzu auch Duden 1997). War Brustkrebs gegen Ende des
19. Jahrhunderts noch ein unschén aussehendes Ding auf der Kérperoberfliche,
eine makroskopische Krankheit, gilt sie im Zeitalter bildgebender Verfahren in der
Medizin als »Systemerkrankungg, bei der Krebszellen nicht nur lokal — in der Brust —
anzutreffen sind, sondern im ganzen Koérper streuencund auch nach Jahren wieder
auftreten kénnen. Wie die Krankheit im Kontext der Gendiagnostik (Bluttests) zur
Bestimmung der sogenannten Brustkrebsgene BRCA 1 und BRCA 2 gegenwirtig
ihr Gesicht verindert, schildert Thomas Lemke (2004) in seinen Arbeiten zur»Ver-
anlagung und Verantwortung«. Angesichts der Entdeckung und Kartierung der
ersten zwei einer Reihe von Genen mutiert Brustkrebs zunehmend zum »unsichtba-
ren Risikostatus«, der aus vormals gesunden Testpersonen potentiell gefihrdete
Menschen macht. Es entsteht, wie Gunter Feuerstein und Regine Kollek (2001)
anmerken, eine neue Personengruppe: die »gesunden Kranken« bzw. »Noch-nicht-
Krankeng, eine Gruppe, die lernen muss, mit »Risikoinformationen« umzugehen.!
In Anlehnung an Barbara Dudens historische Arbeiten zur verinderten Korper-
wahrnehmung im Kontext eines sich wandelnden Gesundheitssystems mag fir
diese getesteten Personen die Aufforderung gelten, die »Risiken« und »Chancen«
ihres Fleisches optimal und selbstverantwortlich zu managen (Duden 2006: 7), denn
»was immer ihnen widerfihrt, sie werden sich sagen lassen missen, sie hitten es
selbst in der Hand gehabt, ein Missgeschick, dass sie traf, zu vermeiden«.

Ohne auf die Konsequenzen dieser gesellschaftlichen Inszenierung genetischen
Wissens fur die Betroffenen hier niher eingehen zu kénnen, sei lediglich darauf
verwiesen, dass auch diese gentechnische Erweiterung naturwissenschaftlicher Ge-
wissheiten Uber Brustkrebs und brustkrebserkrankte Korper die besondere Organ-
symbolik der Brust vernachlissigt —ein Skandal¢, wie die feministische Wissen-
schaftstheoretikerin Natalie Angier einwendet. In ihren Augen sei es zu kurz
gedacht, Brusterkrankungen lediglich auf die Brust als ein krankes Organ zu redu-
zieren; es sollte nach wie vor auch die gesunde Brust und ihre Bedeutung fiir die

1 Unter Risikoinformationen verstehe ich in diesem Zusammenhang das Wissen um Dispositionen
und statistische Erkrankungswahrscheinlichkeiten, die durch die wissenschaftlichen Testverfahren
und Diagnostik eine eigene Realitit bekommen.
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weibliche Identitit und Sexualitit berticksichtig werden. »Briiste wiegen faktisch nur
ein paar hundert Gramm, aber ideell sind sie tonnenschwer.« (Angier 1999: 194)
Obwohl die Bedeutung der Brust — als mitterliches und erotisches Symbol der
Weiblichkeit — bekannt ist, spielt das Geschlecht in der professionellen Ausein-
andersetzung mit der Erkrankung in der Regel keine Rolle. Wenn tiberhaupt, dann
wird die Diskussion vielfach auf medizinische Fragen der brusterhaltenden oder
-wiederaufbauenden Operation verkiirzt oder aus psychosozialer Sicht als (zeitwei-
lig) gestortes Korperbild behandelt, das mit Beeintrichtigung der Sexualfunktionen
einhergeht (vgl. Zett/Hattapp 1996). In beiden Fillen witd die Frage nach der Be-
deutung der Brust fir die weibliche Identitit vor allem in funktionaler Hinsicht
betrachtet. Dabei umfasst die weibliche Identitit weit mehr als das Vorhandensein
und Intaktsein biologisch-korpetlich gegebener Geschlechtsmerkmale (sex). In der
Geschlechterforschung unterscheidet man davon eine soziale Geschlechtsidentitit
(gender), die wesentlich aus gesellschaftlichen Rollenzuschreibungen und Normen,
kulturellen Sinn- und Bedeutungsmustern und performativen Korper-Skripten
besteht (vgl. Butler 1991). Aber auch in sozialwissenschaftlichen Arbeiten zu (Brust)
Krebs bleibt der Gender-Aspekt bislang unterreprisentiert — hier dominieren
Studien zur Demographie, Versorgung sowie zum familidren »>Copingc oder zur
beruflichen Integration von Betroffenen (vgl. Aebischer 1987).

Erstin den letzten Jahren hat sich unter Einfluss feministischer Sozial- und Ge-
sundheitswissenschaften und ihren politischen Richtlinien des »Gender Main-
streaming«? ein interdisziplindrer Forschungsansatz gebildet, der die Aufmerksam-
keit auf geschlechtsspezifische Unterschiede und Gemeinsamkeiten zwischen
Minnern und Frauen im Hinblick auf Gesundheit, Krankheit und Risiko, insbeson-
dere im personlichen Priventionsverhalten wie bei der Krankheitsbewiltigung in
den Blick riickt (vgl. Maschewsky-Schneider 1997). Arbeiten der Frauengesund-
heitsforschung machten deutlich, wie die Lebensbedingungen von Frauen in unse-
rer Gesellschaft und die darin eingebundenen geschlechtsspezifischen Belastungen,
Diskriminierungen und Widerspriiche die Gesundheit, das Wohlbefinden und das
Gesundheitsverhalten von Frauen beeinflussen (vgl. ebd.: 17). Auch von Seiten der
medizinischen Forschung und klinischen Praxis hat sich in Anlehnung an die Eta-
blierung des »Office Research on Women’s Health« in den USA der 1990er Jahre
unter dem Begtiff der »Gender Based Medizin« (Rieder/Lohff 2005; Nippert 2000)

2 Gender Mainstreaming bezeichnet »den Prozess und die Vorgehensweise, die Geschlechterperspek-
tive in die Gesamtpolitik aufzunchmen. Dies bedeutet, die Entwicklung, Organisation und Evaluie-
rung von politischen Entscheidungsprozessen und Ma3nahmen so zu betreiben, dass in jedem Poli-
tikbereich und auf allen Ebenen die Ausgangsbedingungen und Auswirkungen auf die Geschlechter
berticksichtigt werden, um auf das Ziel einer tatsichlichen Gleichstellung von Frauen und Minnern
hinwirken zu konnen.« (Bundeszentrale fiir politische Bildung, unter: http://www.bpb.de/ die
bpb/GN6Z7D,0,0,Gender Mainstreaming.html (04.07); vgl. hierzu auch Erhardt/Jansen 2003).
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ein interdisziplindrer Forschungsansatz herausgebildet, der Gender-Aspekten be-
sondere Beriicksichtung schenkt: nicht nur im Hinblick auf unterschiedliche
Erkrankungsverliufe und -formen, der biomedizinischen und psychosozialen Lang-
zeitfolgen (vgl. Marosi u.a. 2005), sondern auch im Hinblick auf diagnostische und
therapeutische Vorgehensweisen, nicht zuletzt auf die institutionelle und personelle
Struktur des Gesundheitssystems als solches (vgl. Kaupen-Haas 2003). Letzteres ist
auch deshalb besonders hervorzuheben, da auch heute noch die Zahl der mwénnlichen
Entscheidungstriger im Gesundheitssystem Uberwiegt, ohne dass im konkreten Fall
Brustkrebs danach gefragt wird, was es bedeutet, wenn minnliche Mediziner Frauen
und ihre Brust untersuchen (vgl. Buchinger/Gschwandtner 2002: 17). Hinzu kom-
men nicht selten asymmetrische Beziechungs-, Organisations- und Entscheidungs-
strukturen, eine sogenannte paternalistische Grundstruktur des Gesundheitssys-
tems: Es wird nach wie vor durch einen scharf konturierten Gegensatz zwischen
Experten(wissen) und Laien(wissen) konstituiert, der weitere Unterscheidungen
nach sich zieht: zwischen der Krankheit als medizinischem Objekt und der alltig-
lichen Krankheitserfahrung der Betroffenen und damit zusammenhingend zwi-
schen der drztlichen Definitionsmacht und der Ohnmacht des Kranken (vgl
Lachmund 1997).

2. Krankheitserleben und Geschlechtsrollenkonflikte
brustkrebsbetroffener Frauen

Ausgehend von dieser gesellschaftlichen Konstruktion von Brustkrebs ging ich im
Rahmen eines Pilotprojekts zum Thema »Geschlechtsrollenkonflikte und Identitits-
politik brustkrebsbetroffener Frauen« der Frage nach, welchen Einfluss die Erkran-
kung auf die Geschlechtsidentitit der Betroffenen besitzt. Ich interessierte mich
also weniger fiir das Wissen der medizinischen Experten, des klinischen Personals
(Mediziner, Psycho- und Physiotherapeuten, Krankenpfleger usw.), die sich profes-
sionell mit der Erkrankung Brustkrebs auseinandersetzen. Stattdessen interessierten
mich vor allem die Erfahrungen und das Wissen der betroffenen Frauen. Dabei lag
ein besonderer Schwerpunkt auf den Fragen, was es bedeutet, Patientin zu werden,
wie sich die Frauen mit den gesellschaftlichen und vor allem biomedizinischen Ver-
korperungen der Erkrankung auseinandersetzen, wie sie Uber ihre Erfahrungen
sprechen und welche individuellen und gesellschaftspolitischen Hoffnungen sie mit
der Forderung einer »frauengerechten Gesundheitsversorgung« verbinden. Hierzu
fihrte ich zwischen August 2005 und Juli 2006 gemeinsam mit zwei Projekt-
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mitarbeiterinnen? insgesamt 21 Leitfadeninterviews mit betroffenen Frauen im
Raum Kéln, Mainz und Trier, mit denen wir Gber lokale Selbsthilfegruppen und
Netzwerke in Kontakt traten.* Zuvor hatten wir fiir die Erstellung eines Gesprichs-
leitfadens tber 60 Lebensbetichte von an Brustkrebs erkrankten Frauen inhaltsana-
Iytisch ausgewertet, die zwischen 2000 und 2005 im Rahmen einer psychoonkolo-
gischen Beleittherapie angefertigt wurden.> Im Folgenden werden erste Ergebnisse
aus dem Forschungsprojekt vorgestellt:

Der Diagnose-Schock

»Man hort das oft, aber man denkt immer, es trifft mich nicht. Und das trifft einen
so aus heiterem Himmel. Es war wahnsinnig dieser Schock.« Wie dieses Zitat einer
Interviewpartnerin deutlich macht, 16st Brustkrebs als Erstdiagnose bei den meisten
Frauen ein Schocketlebnis aus. Sie fithlen sich plotzlich wie gelihmt, slebensun-
tiichtige bzw. brechen tatsidchlich (zeitweilig) zusammen. Silke Kirschnig (2001) hat
diese Schockwirkung der Brustkrebsdiagnose in ihrer soziologischen Analyse ein-

3 Ich danke Kira Holzhausen, M.A. und Dr. Ute Glasmacher fiir ihre wertvolle Unterstiitzung bei der
Durchfithrung und Auswertung der Interviews. Da Brustkrebs eine Krankheit ist, in der die Betrof-
fenen eine Diagnose verarbeiten miissen, die in unserer Gesellschaft immer noch als yTodesurteil¢
wahrgenommen wird, war eine sensible Interviewfithrung und ein feinfithliger Umgang mit den
interviewten Frauen von besonderer Bedeutung, denen ich an dieser Stelle ebenfalls fiir ihre Ge-
sprichsbereitschaft und Offenheit herzlich danken méchte.

4 Unsere Interviewpartnerinnen waren allesamt Mitglieder in Selbsthilfegruppen bzw. Gesundheits-
netzwerken, teilweise besetzten sie sogar innerhalb dieser Gruppen eine Vorstandsfunktion. Im
Nachhinein stellte sich der Zugang tiber Gruppen und Netzwerke bei der Suche nach Interviewpart-
nerinnen als sinnvoll heraus, da bei den Mitgliedern die medizinischen Akutbehandlungen inder Re-
gel abgeschlossen und die Erstdiagnose soweit sverarbeitet«ist, dass iberhaupt Zeit und Ruhe fiir ein
intensives Gesprich tiber die Erkrankung bestand. Gerade Letzteres, Zeit und Ruhe, fehlen in der
Regel wihrend des Klinikaufenthaltes, weshalb wir von einer Befragung von Krankenhausinsassen
absahen — nicht zuletzt auch deshalb, weil gerade die Brustkrebspatientinnen im Krankenhaus mit
Anfragen zur Teilnahme an klinischen Studien regelrecht iiberhduft« werden.

5 Diese >Lebensberichtec wurden gréBtenteils von der Projektmitarbeiterin Dr. Ute Glasmacher und
zum wesentlich geringeren Teil von mir selbst erstellt. Seit 2000 engagieren wir uns als freie Mitar-
beiterinnen in einer in der Nihe von Kéln angesiedelten Psychotherapeutischen Praxisgemeinschaft
mit Schwerpunkt Psychoonkologie, welche eine kassenfinanzierte Richtlinienpsychotherapie fiir
Krebserkrankte anbietet, die eng mit dem Brustzentrum des Ortlichen Krankenhauses zusammen-
arbeitet. Die Lebensberichte sind das Exgebnis eines mehrstiindigen biographischen Interviews, das
mit Frauen in medizinischer Nachsorge gefiihrt wurde, die sich zu einer psychotherapeutischen An-
schlussbehandlung gemeldet hatten. Die Interviews, die nach zentralen Lebensabschnitten (Kind-
heit/Jugend/ Partnerschaft/ Ausbildung/Beruf/ Familie/ Krankheit) strukturiert sind, fanden in der
Regel als Erstgesprich vor den eigentlichen therapeutischen Sitzungen statt. Sie dienten zunichst
der Erhebung der Krankheitsanamnese, wurden aber von einigen der betroffenen Frauen selbst als
therapeutische Intervention genutzt.
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driicklich beschrieben. Nicht selten geht dabei das Gefiihl der Ohnmacht und Lih-
mung mit massiver Todesangst einher. Viele der betroffenen Frauen quilt der Ge-
danke »jetzt ist alles vorbei, »jetzt muss ich sterben«. Haufig lebten die Frauen bis
zur Diagnose beschwerdefrei und unbekiimmert. Da die Erkrankung bei einer
Friherkennung nicht sinnlich tber Schmerzen oder andere Symptome erfahrbar ist,
muss die Diagnose kognitiv verstanden werden. Uber die Darstellung und Uberset-
zung von Bildern und histologischen Befunden als Diagnoseinstrumente wird in der
Sprechstunde eine Realitit geschaffen, welche die soziale Wirklichkeit der Frau akut
gefihrdet und die gesamte Wahrnehmung veridndert. Der>Diagnoseschock< macht
aus den Frauen — wie Christine Holmberg feststellt — »Schwellenwesen« (Holmberg
2005: 119ff.): Sie verlieren ihren alten Subjektstatus als >gesunde Frau, ohne den
neuen Status als >Patientin¢ bereits nachvollzogen zu haben.¢

Die Erschiitterung des Frau-Seins

Wihrend der akuten Behandlung wurden von den brustkrebsbetroffenen Patientin-
nen Geschlechtsrollenkonflikte kaum thematisiert. Hier ging es im wahrtsten Sinne
des Wortes um Leben und Tod« Aber spitestens nach der Entlassung stellten die
Frauen fest, dass die Intimitit der Krankenhauswelt eine andere ist als die der All-
tagswelt. So leicht sie den Koérper in der Klinik noch hergezeigt haben, so schwer
fiel es ihnen, sich etwa vor dem Partner auszuziehen, ja auch sich selbstszu sehenc.”
Eine Interviewpartnerin, der im Rahmen der medizinischen Behandlung eine Brust
entfernt wurde, driickt dies folgendermal3en aus:

»Nun habe ich noch eine Brust. (...) auf alle Fille ist diese extreme Asymmetrie entstanden und
(-..) jeden Morgen, wenn ich in den Spiegel gucke, sche ich das. Und das ist schon schwer. Oder
wenn ich unter der Dusche stehe und ja (...) also das ist schon ein Problem.«

Viele der von uns interviewten Frauen berichteten von regelrechten >Horror-
erlebnissen<vor dem Spiegel im heimischen Badezimmer. Sie betonten, dass die Er-
krankung ein gravierender Einschnitt fiir ihren Umgang mit dem eigenen Korper
wat. Sie fithlten sich »seht entbloBt und verwundbar«, »lidiert und nicht mehr so
vollwertige. Besonders dramatisch wurde der erste Gang zum Friseur geschildert,

6 Diese vortibergehende Irritation driickt sich in der Regel auch in der Handlungswirklichkeit aus. Die
Frauen benehmen sich unmittelbar nach der Diagnose wie paralysiert: Sie kénnen von heute auf
morgen nicht mehr den Haushalt fithren, verlieren den Appetit, verweigern den Kontakt zu nahe
stehenden Personen oder neigen zu Kurzschlusshandlungen.

7 Laut Christine Holmberg iiberwiegt im Behandlungsalltag — auch bei den Frauen — ein eher instru-
mentelles Korperverstindnis, dass sich in einer anderenIntimititc ausdriickt. Vgl. hierzu auch die
Arbeiten der Wissenschaftssoziologin Regula Burri (2003) oder von Annemarie Mol (2002).
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denn was zuvor im Krankenhauskontext von Pflege und Heilung bewertet wurde,
wurde jetzt an den Standards von Weiblichkeit, Schénheit und Erotik gemessen
(vgl. hierzu auch Buchinger/Gschwandtner 2002).8

Die Entfremdung des Kérpers

So wurde in den Augen der Patientinnen der skranke« Kérper nach der Klinik-
entlassung schnell zumoentstellten< KSrper, der seinenatiirliche Schénheit« verloren
hat. Auch wenn viele der Frauen nurc vortibergehend massive duBletliche Veridnde-
rungen hinnehmen mussten, hatte sich ihre Kérperwahrnehmung meistens nachhal-
tig verindert. Der eigene Kérper wurde von den meisten Frauen als etwas Fremdes
und potentiell Gefdhrliches wahrgenommen, das Gberwacht werden muss: Das
Achten auf den Korper, auf Schmerzen, Verdnderungen oder andere Zeichen wur-
de intensiver. Eine Interviewpartnerin hierzu:

»Krebspatienten (...) sind ja die perfekten Reinhorcher an ihren Kérper, also wenn tiberhaupt nur
irgendwas zwickt oder zwackt oder wackelt oder zuckt oder wie auch immer, Schmerzen da sind.
Die sind (...) in héchster Alarmbereitschaft.«

Auch wenn der Tumor entfernt wurde, trat die Angst bei den regelmifBligen Nach-
sorgeuntersuchungen oder bei auftretenden Neben- und Nachwirkungen der Be-
handlungen immer wieder zu Tage, »das heil3t ja nicht, wenn ich jetzt die OP hab
mit Bestrahlung und Chemo, dass die Sache vergessen ist. Das istja eine Krankheit,
die man bis an sein Lebensende hat.« Engmaschige Kontrolluntersuchungen wur-
den fiir viele zur >Normalitit, die jedoch jedes Mal aufs Neue emotionalen Stress
verursachten. Der Koérper war in den Augen der Frauen dauerhaft nicht mehr
selbstverstindlich, er blieb eine eigene Entitit auch nach der Erkrankung. Schliel3-
lich lernten sie — wie Barbara Duden sagen wirde — »im Fleisch, das sie ihren Sin-

8 Frihere sozialwissenschaftliche Arbeiten hatten bereits auf die Geschlechtsrollenkonflikte bei
Erkrankungen rund um die Brust hingewiesen (vgl. hierzu exemplarisch Olbricht 1985; Angier 1999;
Miiller-Rockstroh/Gannon 2002). Neben den roffensichtlichen kérperlichen Verinderungen wie
Haarverlust, Brustamputation oder -verkleinerung wurden gerade auch die weniger offensichtlichen
korperlichen Verdnderungen als Geschlechtsrollenkonflikt thematisiert, wie etwa die hormonelle
Umstellung des Kérpers aufgrund der Chemotherapie und Medikamente. Die Frauen kamen frither
als natiirlich bedingt in die Wechseljahre und mussten sich auf die Auswirkungen einstellen und auch
mit ihnen leben lernen. Gemiitsschwankungen und Gewichtszunahme wurden dabei noch als das
geringere Ubel geschildert. Viel gravierender fiir das Weiblichkeitsempfinden — insbesondere fiir
jiingere Frauen — war die Tatsache, dass sie aufgrund der Einnahme von Ostrogen-Blockern keine
Kinder mehr kriegen konnten, das Gefiihl hatten, viel frither als andere Frauen zu altern und der
sexuelle Verkehr mit dem Partner an Sinnlichkeit und Lust verlor, weil die Schleimhéute im Vaginal-
bereich auszutrocknen begannen.
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nen nicht trauen dirfen und sollen« (Duden 2006: 8). Auch Monate und Jahre nach
der akuten Behandlung hielt diese Sichtweise an. Durch die symbolische Kraft, die
Krebs in unserer Gesellschaft hat, blieben die Frauen Menschen, die Krebs tibetlebt
haben und um die Gefahr einer Neuerkrankung wissen (vgl. Holmberg 2005).

Emanzipative Krankheitsbewiltigung

Die Rickkehr in den Alltag vetlief fiir viele der Frauen nicht problemlos. Durch-
liefen die Frauen vom Tag der Diagnosestellung bis zur Entlassung aus dem
Krankenhaus verschiedene medizinische Stationen, fiel mit der Entlassung aus dem
Krankenhaus diese kontinuierliche Betreuungsbeziehung durch die Arzte von einem
auf den anderen Tag weg (vgl. hierzu auch Buchinger/Gschwandter 2002: 60f.).
Den meisten Frauen wurde schlagartig bewusst, dass zwar die Behandlung, nicht
aber die Bewiltigung der Erkrankung abgeschlossen ist. Neben der Angst um eine
neuerliche Erkrankung erwies sich vor allem die Bewiltigung des »ganz normalen
Alltagsc — insbesondere die Bewiltigung der Haushaltstitigkeiten — schwieriger als
zunichst angenommen. Letzteres wurde aber nicht nur als >kérperliche Belastung:
thematisiert; die Frauen litten vor allem auch darunter, dass sie von vielen Dingen,
»die eine Frau so macht, ausgeschlossen sind.’

So unterschiedlich die Biographien und Lebensgestaltung der Frauen, ihre
Krankheitsverldufe und Auswirkungen der Brustkrebserkrankung auf die Gesund-
heit auch waren, so einig waren sich alle der Befragten darin, dass Brustkrebs ihr
sganzes Lebenc« verdndert hat. Diese Verinderung wurde aber nicht nur als Beein-
trichtigung erlebt. Im Gegenteil, war erst einmal der »akute Behandlungsstressc
tberstanden, bewerteten einige im Ruckblick die Brustkrebserkrankung sogar als
»Chance zur Emanzipation«. Brustkrebs fungierte bei ihnen als Anstof3 zur Selbst-
reflexion Uber das eigene Leben. Dabei spielten Reflexionen tber die soziale Rolle
der Frau, weibliche Firsorgepflichten und persénliche Erfahrungen des »Daseins
fir andere« (vgl. Beck-Gernsheim 1983) eine zentrale Rolle. Immer wieder betonten
die Frauen, dass sie durch die Erkrankung gelernt hitten, »jetzt auch nein zu sagen«
bzw. »iht Leben nun selbstin die Hand zu nehmen und bewusst zu gestalten«. Viele
der Frauen zogen nicht nur eine Lebensbilanz¢, sondern richten sich ihr Leben im
wahrsten Sinne des Wortes neu ein: angefangen von einem neuen Kleidungsstil
tber neue Aufgaben- und Rollenverteilung in der Familie bis hin zur bewussten

9 Hier wurde vor allem die Einschrinkung im Hinblick auf Haushaltstitigkeiten, wie etwa Fenster
putzen, Einkdufe tragen oder Gartenarbeit genannt. Im Rahmen des Doing Gender-Konzepts (vgl.
West/Zimmerman 1989) lisst sich diese Defiziterfahrung durchaus nachvollziehen, da fiir die Kon-
struktion der weiblichen (Geschlechts-)Identitit das Ausfiihren >weiblich konnotierter Tatigkeitenc—
wie etwa Haushaltstitigkeiten — von zentraler Bedeutung ist.
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Trennung vom Partner oder der Delegation von Betreuungspflichten gegentiber
pflegebedirftigen Angehdrigen. Dieser Drang nach einer>(Neu-)Ordnung des eige-
nen Lebens« ging bei den meisten mit dem Bedurfnis einher, die Krankheit sinnvoll
zu erkliren. Auffillig war in diesem Zusammenhang die ganzheitliche« Betrachtung
der Erkrankung: Die Frauen nahmen die Krankheit als etwas wahr, das aus ihrem
Leben kommt. Brustkrebs wurde so aus Sicht der betroffenen Frauen zu einer
Krankheit, die Grinde hat. Neben »falschen Ernidhrungsgewohnheiten«, »Umwelt-
giften« und »hektischen Zeiten« wurden immer wieder auch »geschlechtsspezifische
Stress- und Problemsituationen« als Ursachen angefiihrt, wie zum Beispiel die
»Doppelbelastung der Frau« durch Familie und Beruf.!0

Solidaritdts- und Kompetenzerleben in Frauennetzwerken

In unseren Beobachtungen in Patientinnenvereinen, -praxen und Medien wurde uns
schnell bewusst, dass Brustkrebs lingst keine Krankheit mehr ist, die tabuisiert wird.
Im Gegenteil, in jeder Frauenarztpraxis hingen Plakate zur Vorsorge, der Bucher-
markt ist Uberschwemmt von Krankheits- und Gesundungsbiographien, in nahezu
jedem Krankenhaus gibt es Selbsthilfegruppen, im Internet finden sich zahlreiche
Informationsportale und Angebote tiberregionaler Gesundheitsnetzwerke. Auchdie
von uns befragten Frauen waren in tiberregionalen Gesundheitsnetzwerken oder
Ortlichen Gruppen der Brustzentren engagiert. Sie hoben hervor, dass sie hier die
Moglichkeit bekamen, jenseits des Stigmas der rtodkranken Frauc ein positives
Selbstbild als >kompetente Patientin, die Brustkrebs tbetlebt hat¢ zu entwickeln.
Daneben betonten sie die zentrale Bedeutung der Netzwerke und Vereine fiir die
eigene medizinische Aufklirung. Hier erhielten die Frauen Informationen, die sie
von den Behandelnden nicht bekamen oder nicht gewagt hatten, zu erfragen: An-
gefangen von Literaturempfehlungen tiber sozialversicherungsrechtliche Hinweise
bis hin zu intimen Fragen zu kosmetischen oder anderen kérperbezogenen The-
men. Dartber hinaus gaben sie an, in den Gruppen erstmalig so etwas wie >echte
Solidarititc etlebt zu haben — nicht unbedingt in dem Sinne, dass sie sich gegenseitig
Trost spendeten, sondern vielmehr in dem Gefiihl, nicht allein in einer Situation zu
sein, die sonst niemand richtig nachempfinden konnte. Nach dem Motto »Geteiltes
Leid ist halbes Leid« fithlten sich die Frauen durch den Kontakt mit Gleichgesinnten
stirker und schopften Kraft, ihre Krankheit als »normal zu betrachten und einen
Weg zu finden, sie in ihr Leben zu integrieren.

10 Mit der Begriindungsfigur des sgeschlechtsspezifischen Stresses< erschien Brustkrebs in den Augen
der Betroffenen stellenweise als Folgekostencder Emanzipation.
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3. Frauenkrankheit Brustkrebs — Frauengerechte Versorgung?

Die Ergebnisse der Auswertung zeigen, dass die Diagnose Brustkrebs nicht nur das
Leben det betroffenen Frauen als gesunde Frauen, sondern auch als Frauen bedroht
und dass Krankheit und Krankheitsbewiltigung von den Frauen selbst geschlechts-
spezifisch diskutiert und praktiziert wird. Umso erstaunlicher ist, dass auf Seiten der
Fachexperten sich in der Betrachtung von Gesundheit und Krankheit nur sehr lang-
sam eine geschlechtsspezifische Sichtweise durchsetzt (vgl. Buchinget/Gschwandt-
ner 2002: 116). Dieses Dilemma wird nicht nur seitens der feministischen Gesund-
heitswissenschaften zunehmend artikuliert (vgl. hierzu exemplarisch: Doyal 2003).
Auch aus Sicht der Betroffenen wird die Geschlechtsblindheit der Medizin in Bezug
auf Brustkrebs zunehmend als defizitir eingestuft und 6ffentlich kritisiert. Neben
zahlreichen teils literarischen, teils populdrwissenschaftlichen Erfahrungsberichten
von Betroffenen (vgl. Betg 1995; Love/Lindsey 1998; Creutzfeld-Glees 2001) ha-
ben gerade auch eine Vielzahl von neugegrindeten Frauen- und Brustkrebsbewe-
gungen sowie Netzwerkinitiativen im Gesundheitsbereich darauf hingewiesen, dass
sie sich als Opfer einer defizitiren Brustkrebspolitik wahrnehmen, die weder der
Geschlechtsspezifik der Erkrankung noch der Besonderheit der Patientengruppe
und deren Bedirfnissen als Frauen angemessen Rechnung tragen.!!

Gleichzeitig zeigen die Forschungsergebnisse, dass der Umstand, an Brustkrebs
zu erkranken, heutzutage bedeutet, dauerhaft zur Patientin zu werden. Die betroffe-
nen Frauen verlieren ihren alten Subjektstatus als gesunde Fraucund etlangen erst
allmihlich tber die »diskursive Normalisierung« qua Befunden, Broschiiren, Infor-
mationsveranstaltungen, Arztgesprichen usw. einen neuen Subjektstatus: als
Frauen, die Brustkrebs haben bzw. tibetlebt haben. Wie umfassend dieser Prozess
sein kann, wurde in unseren Interviews daran deutlich, dass viele der betroffenen
Frauen ihre Lebensgeschichte vor dem Hintergrund des Wissens um die Erkran-
kung gewissermalen neu erzihlten: Brustkrebs wurde so in den Augen der Patien-

11 Viele dieser Aktivistinnen folgten dem Vorbild ihrer amerikanischen Schwesterorganisationen, in
denen sich bereits vor iiber zehn Jahren unterschiedliche Akteure der Brustkrebsbewegung (z.B.
National Breast Cancer Coalition; Breast Cancer Action; Abreast in a Boat) aktiv fiir finanzielle und
ideelle Unterstiitzung, medizinische Aufklirung und politische Schulung ebenso wie fiir Enttabuisie-
rung des Bildes in der Offentlichkeit von brustkrebserkrankten Frauen einsetzten (vgl. hierzu auch
Mayer 2001; Stolzenberg 2004). Unterstiitzt werden diese nicht selten von berithmten Frauen der
Populirkultur, wie der Fotografin Katharina Mouratidi, der Journalistin Lilo Berg oder der (mittler-
weile verstorbenen) Politikerin Regine Hildebrandt, die durch ihren progressiven Umgang mit der
Krankheit den gesellschaftlichen Blick gezielt auf ihre »verwundete Weiblichkeit« gelenkt haben:
Exemplarisch sei hier etwa auf die Kunstausstellung »Brustbilder: Von der Ideal- zur Realfrau« und
dem gleichnamigen Sammelband von Sabine Voigt (2000) verwiesen oder an die grof3formatigen
Fotoportraits brustoperierter Frauen auf Berliner U-Bahnhéfen der Fotografin Katharina Mouratidi
erinnert, die sich mit unbekleideten Oberkérpern der Offentlichkeit stellen.
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tinnen zu einer Krankheit, die etwas mit ihnen — mit ihrem Leben — zu tun hat.
Auch Monate bzw. Jahre nach der akuten Behandlung hielt diese Sichtweise an.
Donna Haraway (1995) hat in ihrem Buch »Die Neuerfindung der Natur« darauf
hingewiesen, dass die biomedizinische Sprache in der Lage ist, die unterschiedlichen
Erfahrungen von Krankheit und Leiden fir Millionen zu formen. Uber Narrative,
Architekturen, Bilder, Apparate und Statistiken wird die biomedizinische Sicht der
Welt verstirkt in die Welt der Frauen gebracht. In gewisser Weise unterliegen die
Betroffenen, ohne dass sie es merken, einem Subjektivierungsprozess, der sehr kon-
krete Folgen fir sie als Frauen, fir ihr Leiden an und ihren Umgang mit der Krank-
heit, dem Ko6rper und ihr folgendes »normales< Leben hat.12

»Patientenschulungen< oder »Gesprichsgruppens, wie sie in vielen Brustzentren
mittlerweile mehr oder weniger verpflichtend angeboten werden, unterstiitzen
diesen Subjektivierungsprozess; entweder indem aufwendige Anamnesen angefertigt
oder Gesprichsriume zur Verfigung gestellt werden, in denen die Frauen lernen,
die groBlen Narrative der Biomedizin als neue Normalitit zu akzeptieren. Viele ent-
wickeln sich in wenigen Wochen und Monaten so zur Expertin ihrer Erkrankung,
Kaum jemand entspricht so gut dem gesundheitspolitischen Ideal derrinformierten
Patientinc wie diese Frauen, mit der sich die Arzte nach weniger Zeit — salopp ge-
sprochen — wie unter Kollegen auf einer Augenhdhecunterhalten kénnen. Aber die
Tatsache, dass sich Patientinnen und Arzte immer besser verstehen, wirft auch
Fragen auf: Einerseits schafft das Informations(iiber)angebot nicht nur Wissen, son-
dern auch Unsicherheit unter den Betroffenen.!3> Andererseits werden sie zuneh-
mend in die Verantwortung genommen, ihre Krankheit und Gesundheit selbst zu
smanagen<. So verwundert es nicht, dass auch innerhalb der Gesundheitsnetzwerke
und Patientenvereine medizinkritische Stimmen selten sind bzw. die Kritik sich eher
auf spezifische Engpisse lokaler Versorgungsangebote denn auf grundsitzliche
Strukturmerkmale des Gesundheitssystems richtet.!* Inwieweit die Forderung nach
einer frauengerechten Versorgung nicht nur von dem Wissen und den Bildern der
Fachleute, sondern auch von den Geschichten und dem Wissen der brustkrebs-
erkrankten Frauen getragen wird, bleibt daher abzuwarten.

12 Christine Holmberg (2005: 155) spricht in diesem Zusammenhang auch von der »gro3en Geschichte
Krebskrankheit«. Es ist eine Geschichte, »die im Jetzt einen méglichen Tod in die Zukunft projiziert
und im Gegenzug gleichzeitig eine Heilung durch biomedizinische Therapie in der Zukunft avisiert«
(ebd.: 213).

13 Immer wieder sprachen die Frauen das Problem der fehlenden Orientierung im >Informations-
dschungel an. Gleichzeitig sollen und wollen sie aber (a) ihren Heilungsprozess selbst in die Hand
nehmen, um damit (b) auch ihren Angsten mit Wissen zu begegnen und (c) die dringend anstehen-
den Entscheidungen wissend zu fallen.

14 Lediglich wenige Vereine und Gesundheitsnetzwerke thematisieren die systematische Schieflage
etwa zwischen dem biomedizinischen Wissen der Experten und dem Erfahrungswissen der Laien —
wie etwa der Kélner Verein »Wir alle. Frauen gegen Brustkrebs e. V.«
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