Gesichter der Frauengesundheit

Dr. Silja Samerski

Der Mythos von der miindigen Patientin.
Uber die Fallstricke von Beratung und informierter Entscheidung

,Mindigkeit‘, so lasst sich nachlesen, bedeutet Unabhangigkeit und die Fahigkeit, fiir sich
selbst zu sorgen und zu sprechen. Die miindige Patientin ware folglich diejenige, die in der
Arztpraxis und im Krankenbett aus eigener Anschauung mitsprechen und aufgrund ihres eige-
nen Urteils mitentscheiden kann. Die sogenannte ,miindige Patientin“ im heutigen Medizinsys-
tem kann das jedoch nicht. Sie kann nicht aus eigener Anschauung mitsprechen und aufgrund
ihres eigenen Urteils mitentscheiden. Sie wird durch Information und Beratung dazu befahigt,
sogenannte informierte Entscheidungen zu treffen. Diese informierten Entscheidungen entmiin-
digen Patientinnen jedoch. Das, was sie daflr lernen missen, nimmt ihnen die Freiheit, aus
eigener Anschauung und aus freien Stiicken zu handeln. Die Entscheidungs-Beratung nimmt
ihnen damit eine ganz wichtige Freiheit, eine Freiheit, um die die Frauenbewegung in den
1970er Jahren hart gekémpft hat; Eine Freiheit, die sich darin realisiert, ,Nein“ sagen zu kén-
nen, sich zu verweigern, zu widersprechen, zuriickzuweisen, um eigene Wege zu gehen. Ich
erinnere an das ,Nein* zum Paragraph 218 und zur staatlichen Indienstnahme der weiblichen
Fruchtbarkeit, oder an das ,Nein“ zur Entmiindigung von Frauen durch einen autoritaren, mann-
lich dominierten Medizinbetrieb. Hier ging es um ein kollektives ,Nein“, das den Freiraum dafr
erdffnete, jenseits vorgefertigter und geplanter Zumutungen eigene Wege zu finden — zum Bei-
spiel durch Verweigerung und eigen-sinnige Alternativen wie zum Beispiel die Griindung von
Frauengesundheitszentren.

Diese Freiheit, ,Danke, nein“ sagen zu kénnen, ist heute mehr denn je bedroht. ,Miindigkeit*
und ,Selbstbestimmung” werden heute mit der Fahigkeit gleichgesetzt, informierte Entschei-
dungen zu treffen. Urspriinglich war der Kampf um das Recht, informiert zu werden und eigene
Entscheidungen treffen zu kdnnen, ein wichtiges Antidot gegen die Willkiirherrschaft der ,Halb-
gotter in Weilk". In der Zeit, als meine Mutter mit mir schwanger ging, war es revolutionar, wenn
Patientinnen das Recht auf eine ,informierte Entscheidung” einklagten. Frauen hatten damals
nichts zu melden; Arzte schrieben ihnen vor, was sie zu tun und zu lassen hatten. Es war (ib-
lich, Frauen die Kinder nach der Geburt wegzunehmen und ihnen das Stillen auszureden. Heu-

te werden Frauen nicht mehr von autoritaren Arzten entmiindigt, sondern von einer neuen Ent-
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scheidungspadagogik: Eine Entscheidungspadagogik, die vorgibt, Frauen im Medizinsystem
ihre Stimme zurlickzugeben. Wie ich zeigen werde, macht die ,informierte Entscheidung®, zu
der Frauen durch Aufklarung und Beratung beféhigt werden, kein wirkliches ,Nein“ mehr mdg-
lich; ein ,Nein®, das Frauen einen Freiraum flir eigenstandiges, lberraschendes Handeln eroff-
nen koénnte. Im modernen Gesundheitswesen verlangt eine ,informierte Entscheidung* das
kalkulierte Abwagen von vorgefertigten Optionen. ,Nein* und ,Ja“ sind hier letztlich gleichbedeu-
tend, weil die vorgegebenen Optionen analog sind; sie unterscheiden sich lediglich in Bezug auf
berechenbare Daten und Werte, also in Bezug auf die Risiken und Nitzlichkeiten, die mit ihnen
verknlpft werden. Widerspruch, der sich auf einer eigenen Anschauung griindet, ist hier nicht
maglich. Frauen sitzen in der Entscheidungsfalle. Ihr ,Nein* wird in ein systemkompatibles ,Ja"“
zu einer der angebotenen, risikobehafteten Optionen umgedeutet. Das ,Nein* zur Fruchtwas-
seruntersuchung wird im Rahmen der ,informierten Entscheidung” zu einem ,Ja“ zu einer risi-
kobehafteten Schwangerschaft — und damit zu einer analogen Option. Und das ,Nein“ zum
Brustkrebs-Gentest wird im Rahmen einer informierten Entscheidung zum ,Ja“ zu einem ledig-
lich abgeschatzten, aber hohen Krebs-Risiko, das iberwacht und gemanagt werden muss. Ein

,Nein“, das ,aus dem Rahmen fallt“ und einen Freiraum schafft, das gibt es hier nicht mehr.

Historischer Riickblick: Arzt und Patient in der Geschichte
Zwei historische Entwicklungen haben zu diesem systemkompatiblen Entscheidungszwang im
Medizinsystem gefiihrt. Zum einen der Ubergang von der klinischen Medizin zur Risikomedizin,
und zum anderen der Paradigmenwechsel vom ,doctor knows best‘ zum ,patient decides best’.
Im Folgenden mdchte ich zunachst auf den Umbruch von der klinischen Medizin zur Risikome-
dizin eingehen, denn die Risikomedizin bildet den epistemologischen und historischen Rahmen,
in dem die Aufforderung zur ,eigenen Entscheidung® zur einer Entscheidungsfalle verkommt.
Wie Barbara Duden (1987, 2002) zeigt, war die Begegnung zwischen Arzt und Patient noch
Anfang des 18. Jahrhunderts eine Konversation. Patienten erzéhlten von ihren Leiden und
vertrauten darauf, dass ihre Erzahlungen im Arzt einen Widerhallt fanden. Die medizinische
Kunst, bestand vornehmlich im Zuhdren. Patienten klagten (ber Hitze und Kalte im Leib, Gber
Flisse und Stockungen, und iber die Erlebnisse, die diese Stockungen verursacht hatten — der
Schreck am nachtlichen Friedhof, beispielsweise, oder das dritte Paar Wirschtl. Der Arzt liey
sich vom klagenden Patienten anriihren und verschrieb Rhabarber-Tinktur gegen die Stockun-
gen oder geriebene Koralle gegen die Zornesausbriiche. Als die Medizin zu einer eigenstandi-

gen Wissenschaft avancierte, wurde das Anhéren jedoch durch das Abhorchen abgeldst. Der
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Arzt verwandelte sich in einen Experten, der seinem Gegenlber Pathologien zuschreibt. Das,
was der Patient dulern konnte, waren nur noch Symptome, und die Aufgabe des Mediziners
bestand darin, die versteckten Lasionen, also Pathologien, im Kérper des Patienten zu diagnos-
tizieren. Gemeinhin gilt die Anatomie, also die Wissenschaft vom toten menschlichen Korper,
als Geburtsstunde der modernen Medizin. Der Historiker Michel Foucault spricht von einem
,groflen Einschnitt in der Geschichte der abendlandischen Medizin®, als die klinische Erfahrung
zum anatomisch-klinischen Blick wird. Marie Frangois Xavier Bichat, der franzdsische Anatom,
sagte Ende des 18. Jahrhunderts: ,Sie knnen zwanzig Jahre lang vom Morgen bis zum Abend
am Bett der Kranken Notizen Uber die Stdrungen des Herzens, der Lungen, des Magens ma-
chen; all dies wird Sie nur verwirren; die Symptome die sich an nichts ankniipfen, werden lhnen
eine Folge unzusammenhangender Phanomene darbieten. Offnen Sie einige Leichen: als bald
werden Sie die Dunkelheit schwinden sehen, welche die bloRe Beobachtung nicht vertreiben
konnte“. Michel Foucault kommentiert diesen Umbruch mit den schdnen Worten: ,Die Nacht des
Lebendigen weicht vor der Helligkeit des Todes".

Fast Gberfliissig zu sagen, dass dieser anatomisch-klinische Blick Patienten zum Verstum-
men brachte. Der kranke Mensch geriet aus dem Blickfeld, und der Kérper des Patienten wurde
zunehmend objektiviert, durch die biologischen Erkenntnisse des 19. Jahrhunderts und schlieR-
lich durch Techniken wie Réntgenstrahlung, Blutanalysen und pathologische Untersuchungen.
Sich diesen objektivierten anatomischen Korper selbst zuzuschreiben, das lernten Patienten im
20. Jahrhundert: Innen wurde beigebracht, sich selbst durch die Brille des Mediziners zu sehen,
sie wurden also, wie Ivan lllich pointiert formuliert, zur ,Autopsie” in strengen Wortsinn angehal-
ten. Ich erinnere mich noch gut an die anatomischen Figuren im Biologieunterricht, in denen ich
mich selbst spiegeln sollte. Moderne Technologien der Sichtbarmachung wie CT und Ultraschall
konnen als Fortsetzung dieser Selbst-Abstraktion, dieser Entkérperung durch Zuschreibung
eines stummen, ,toten” anatomischen Kérpers verstanden werden.

Mitte des 20. Jahrhunderts gab es wiederum einen tiefgreifenden Umbruch in der Medizin:
Die klinische Medizin wurde von der Risikomedizin abgeldst. Wir haben heute keine pathologi-
sche Medizin mehr, die entitative Krankheiten im Kérper eines Patienten diagnostiziert, sondern
eine Risikomedizin, die Patienten Risikoprofile zuschreibt, also Gespinste aus statistischen
Daten. Der britische Medizinsoziologe David Armstrong nennt diese neue Medizin ,Uberwa-
chungsmedizin®; ich spreche dagegen lieber von ,Risikomedizin“. Die Risikomedizin unterschei-
det sich grundlegend von der klinischen Medizin. Die klinische Medizin trennte das Gesunde

vom Pathologischen, und diese Unterscheidung bestimmte das é&rztliche Denken und Handeln.
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Aufgabe des Arztes war es, am Kérper des Patienten Pathologisches zu diagnostizieren. Die
Risikomedizin dagegen verwischt den Unterschied zwischen ,normal“ und ,pathologisch®. Die
Pranataldiagnostik beispielweise erklart alle Schwangeren fiir betreuungsbediirftig — auch,
wenn ihnen gar nichts fehlt. Nicht mehr nur die Kranken sind Zielscheibe medizinischer Uber-
wachung und Behandlung, sonder vor allem die gesunde Bevlkerung: ,Die Uberwachungs-
medizin verlangt die Auflésung der getrennten klinischen Kategorien ,gesund* und ,krank* und
versucht, alle in ihr Netzwerk der Sichtbarkeit zu bringen®."* Zweitens geht es der Risikomedi-
zin nicht mehr um Heilung, sondern um Risikomanagement. Ziel ist nicht, eine abhanden ge-
kommene Gesundheit wiederherzustellen, sondern sich der Zukunft zu bemachtigen. ,Die
Uberwachungsmedizin versucht die Zukunft zu transformieren, indem sie die Gesundheits-
Einstellungen und das Gesundheits-Verhalten der Gegenwart &ndert*.""> Man hort schon her-
aus: Die Risikomedizin blickt nicht mehr auf den Koérper, sondern auf das Handeln und Ent-
scheiden. Ihr Ziel ist nicht mehr Heilung, sondern Umerziehung. Die Medizin wird also zu einem
gigantischen Erziehungsunternehmen. Dabei schreibt sie Patienten eine neue Identitat zu, wie
Armstrong analysiert, die nicht mehr vom konkreten Kérper ausgeht, sondern von Mdglichkeits-

raumen und Zukunftsszenarien. Armstrong nennt diese neue Identitat “Risikoidentitat”.116

Die Entscheidungsfalle und die Abschaffung des freien Willens

Sobald Patientinnen eine solche Risikoidentitat zugewiesen wird, sobald sie also, arztlich attes-
tiert, zu Risikopersonen werden, flihrt die Aufforderung zur ,informierten Entscheidung® in die
Entscheidungsfalle. Patientinnen, die als ,Risikopersonen* Entscheidungen treffen sollen, kén-
nen nur noch ohnmachtig zwischen risikobehafteten Optionen wahlen. lhnen wird nicht die
Entscheidungsfahigkeit abgesprochen, wie noch den Frauen zur Generation meiner Mutter,
sondern ihnen wird eine ganz neue, systemkompatible Entscheidungskompetenz antrainiert.
Sie werden angeleitet, so (iber sich und ihr Leben nachzudenken, wie es der Rationalitat des
modernen Medizinsystems entspricht. Sie werden angehalten, eine statistische Perspektive auf
sich einzunehmen — eine Perspektive, die sich um ihre Gesundheit sorgen, absurd ist. Statisti-
sche Klassifizierung, Risikovorhersagen und die Wahl zwischen vorgegebenen, berechneten

Optionen, drei Pfeiler der ,informierten Entscheidung®, mégen fiir einen Risikomanager, Ge-

14 Original: ,Surveillance Medicine requires the dissolution of the distinct clinical categories of healthy and ill as it
attempts to bring everyone within its network of visibility* (Armstrong 1995: 395).

15 Surveillance Medicine [...] attempt[s] to transform the future by changing the health attitudes and health be-
haviours of the present” (Armstrong 1995: 402).

116 Zur Bedeutung von Zeit in einer zukunftsorientierten Medizin und zur Veranderung des Krankheitsverstandnis-
ses siehe auch Greco 1993.
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sundheitsdkonomen oder Biokraten rational sein, fiir mich oder Sie oder jede andere besorgte
oder kranke Frau sind sie es nicht. Fur Patienten, denen es ja um die eigene Person geht, ver-
wandelt sich die vermeintliche Rationalitat in bodenlose Irrationalitat. Bereits Max Weber hat in
seinen Analysen der neuen Herrschaftsform der Verwaltung festgestellt, dass formale Rationali-
tat unvermeidlich auf anderen Ebenen Irrationalitat erzeugt. So auch hier: Fiir die einzelne Pati-
entin, die ja keine gesundheitsbkonomischen oder statistischen Fragen hat, sondern personli-
che Sorgen, ist das risikomedizinische Denken absurd: Statistische Klassifizierung wird zu
Schubladendenken, Risikoberechnungen zur Wahrsagerei und Entscheidungsoptionen zu Ent-
scheidungszwangen.

Im Folgenden mochte ich am Beispiel einer Beratungssitzung veranschaulichen, wie medi-
zinischer Entscheidungsunterricht Frauen in die Entscheidungsfalle fiihrt, sie in statistisches
Schubladendenken, Wahrsagerei und Entscheidungszwénge hineinmandvriert, ohne dass sie
Widerspruch leisten kénnen. Dazu berichte ich lhnen jetzt aus einem besonders ausgefeilten
medizinischen Entscheidungsunterricht: Aus einer genetischen Beratungsstelle. Dort sitzt Frau
H. und wird Uber erblichen Brustkrebs beraten, damit sie anschliefend eine informierte Ent-
scheidung Uber einen Gentest treffen kann."” Ich halte die genetische Beratung fiir ein krasses,
aber auch paradigmatisches Beispiel fir die Entmlindigung von Patientinnen durch den Aufruf
zur informierten Entscheidung®. Genetische Beratung ist eine medizinische Dienstleistung, die
bereits seit zwei bis drei Jahrzehnten ausschlieBlich dem Ziel dient, Klientinnen — tatséchlich
sind die meisten Frauen zu einer sogenannten ,selbstbestimmten® oder ,eigenverantwortlichen
Entscheidung” zu befahigen. Darlber hinaus ist die Humangenetik ein medizinisches Fach, in
dem es in erster Linie darum geht, Unheilbares zu erfassen und mit dem Ziel der Pravention
vorherzusagen. Das, was sich dort in aller Deutlichkeit und bar jedem Anschein von ,Heilkunst*
beobachten lasst, namlich die epistemische Verwandlung von Patienten in Risikoprofile, findet
jedoch genauso in anderen medizinischen Bereichen statt: Bei der Befundmitteilung nach einer
Mammographie, bei vorgeburtlichen Untersuchungen oder nach einem Gesundheitscheck mit

abweichenden Befunden und Werten.

Frau H. - Bericht aus der Beratung Frau H., 56 Jahre alt, kommt in die genetische Bera-

tungsstelle in X. Sie hat im Fernsehen von der Mdglichkeit erfahren, einen Gentest zu machen.

"7 Ich bin Frau H. im Rahmen eines Forschungsprojektes begegnet, fiir das ich an einer groRen, renommierten
Universitats-Klinik genetische Beratungen zu Brustkrebs- und Darmkrebs-Gentests teilnehmend beobachtet ha-
be. Alle Zitate sind wortlich meinen Transkripten entnommen.
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Bei der schriftlichen Anmeldung mehrere Monate zuvor hatte sie bereits detaillierte Angaben zu
den Krebserkrankungen in ihrer Verwandtschaft gemacht. Beraten wird Frau H. von einer jun-
gen Genetikerin, einer Medizinerin auf dem Weg zum Facharzt fir Humangenetik. Nach einer
kurzen Begriilung beginnt die Genetikerin, die Grundlagen fiir die Beratungssitzung zu legen:
Sie geht die schriftlich vorliegenden Angaben gemeinsam mit Frau H. durch und steckt Frau H.
dabei in statistische Schubladen. Dieses Schubladendenken ist die Grundlage der Beratungs-
sitzung und, so verlangt es die Aufklarung, schlieBlich auch von Frau H.s ,informierter Ent-

scheidung®.

Statistisches Schubladendenken
Frau H. hat finf Geschwister, die alle als Kreise und Quadrate aufs Papier kommen. Ausfhrlich
befragt die Genetikerin Frau H. nach ihrer jingeren Schwester: Sie hatte mit knapp dreiRig
Jahren das erste Mal Brustkrebs und war zehn Jahre spéter gestorben. Ob das ein ,Rezidiv*
war oder eine ,unabhangige Erkrankung®, will sie wissen. Die Genetikerin stellt ihre Fragen
ganz gezielt; sie hat ein Suchraster im Kopf, sozusagen offene Schubladen, in die sie den vor-
liegenden Fall stecken méchte. Frau H. wiederum kann mit vielen Fragen der Genetikerin nicht
viel anfangen; sie erzahlt von dem, was sie driickt; vom Schicksal ihrer Schwester, die nach der
Krebstherapie ein zweites Kind bekam, bei der dann Metastasen entdeckt wurden, und die
schlieRlich an Weihnachten starb. Die medizinischen Fakten, wie sie selbst sagt, das ,hat uns ja
im Grund alles nicht interessiert, uns war nur wichtig, sie zu retten, wenn'’s irgendwie ginge und
alles zu tun®. Die Beraterin bohrt weiter nach, sie interessiert sich nicht fir Frau H.s Erfahrun-
gen, sondern flir eben diese medizinischen Fakten. Frau H. berichtet weiterhin aus dem Leben
ihrer Schwester, wie schnell der Knoten gewachsen war, von ihrer Angst, und davon, dass die
Familie es gar nicht glauben konnte. Um medizinische Details zu erfahren, schlagt die Beraterin
schlieBlich vor, die arztlichen Unterlagen anzufordern. Frau H. willigt ein. Anschlieflend fahrt die
Genetikerin mit ihrer Befragung fort, geht die weiteren Geschwister durch, deren Kinder, ihre
Eltern, GroReltern, Tanten und Onkels. Jedes Mal will sie das Alter und den Gesundheitszu-
stand wissen, wobei ,gesund‘ wiederum eine spezielle Schublade ist. ,Gesund” ist hier die
Schublade: ,kein Krebs".

Die Genetikerin ist auf der Suche nach sogenannten Auffalligkeiten, anhand derer sie Frau
H. statistisch klassifizieren, also in Schulbladen stecken kann. Aus den Antworten von Frau H.
filtert sie also das heraus, was sie in Merkmale beziehungsweise statistische Parameter (ber-

setzen kann. Nach Abschluss der Fragerunde konstruiert die Genetikerin schlielich ein statisti-
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sches Profil von Frau H., ein Set aus Variablen. Sie halt fest: Klientin weiblich, 56 Jahre,
Schwester, Tante und GroBmutter mit Brustkrebs, darunter eine Erstdiagnose unter 50 Jahren.
Um ihre genetische und biostatistische Expertise auf Frau H. anwenden zu kénnen, kann die
Genetikerin also nicht von der leibhaftigen Person ausgehen, sondern musste diese in einen
gesichtslosen Fall verwandeln. Alles, was Frau H. in personam ausmacht, alles Konkrete, Ein-
malige, Leibhaftige ist aus dem Datenprofil verschwunden. Ubrig geblieben ist nur, was statis-
tisch berechenbar ist: ein Set aus Variablen. Ein Konglomerat aus den statistischen Merkmalen
und Parametern. Diese Verwandlung von Frau H. in ein Abstraktum ist nicht etwa ignorant,
sondern im Gegenteil, professionell. Sie ist Voraussetzung dafir, dass ihr im néchsten Schritt
Risiken und genetische Normabweichungen attestiert werden kann.

Die Genetikerin gleicht das konstruierte Profil nun mit einem standardisierten Suchraster ab.
Das deutsche Verbundprojekt ,Familidrer Brust- und Eierstockkrebs® listet sechs Risikofaktoren
auf, die eine Frau einzeln oder in Kombination als Risikoperson klassifizieren (Deutsche Krebs-
hilfe 2005). Diese Risikofaktoren bilden das Suchraster im Kopf der Genetikerin. Ahnlich wie bei
einer Rasterfahndung vergleicht sie dieses Suchraster mit dem Datendoppel von Frau H. Ent-
spricht das Datendoppel einem oder mehrerer der Suchkriterien, so stuft sie Frau H. als Risiko-
person ein. Eines der Kriterien lautet: “Mindestens zwei Frauen der Familie (zum Beispiel Mut-
ter, Schwester, Tochter oder selbst erkrankt) mit Brust- und/oder Eierstockkrebs, wobei mindes-
tens eine Frau zum Zeitpunkt der Erkrankung unter 50 Jahre alt gewesen ist* (Deutsche Krebs-
hilfe 2005). Dieses Kriterium erfiillt Frau H. Nach der Fragerunde hélt die Genetikerin daher

fest:

B: Ahm. Also von unserer Seite ist es so, dass (-) Sie theoretisch (-) aufgrund des
Stammbaumes natirlich ja zu den Hochrisikopersonen gehdren. Wenn man das so defi-
niert. Da gibt's halt die Definition, das klingt immer so ein bisschen abgedroschen, aber

(-) es ist einfach nur, um die, wirklich die richtigen Leute auch rauszufiltrieren.

Die Beraterin driickt sich vorsichtig aus; ihr ist ganz offensichtlich bewusst, dass sie mit dem
Attest ,Hochrisikoperson* keine Aussage Uber Frau H. macht, sondern sie lediglich klassifiziert.

,Wenn man das so definiert*, so erklart sie den Hintergrund ihres Risikoattests.

Wahrsagerei
Heute ist es alltaglich, vom Arzt ein sogenanntes ,individuelles* oder ,persénliches* Risiko an-

gehéangt zu bekommen. Nach der Mammographie, beim Ultraschall, in der Erné&hrungsberatung,
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bei der Krebsfriherkennung oder nach einem Schwangerschaftstest: Zahlreiche Beratungen
und Untersuchungen dienen dazu, gesunde Menschen in Risikogruppen zu stecken, ihnen
entsprechende Risiken zu attestieren und sie zu risikobewussten Entscheidungen anzuhalten.
Seitdem die Epidemiologie zur medizinischen Leitwissenschaft aufgestiegen ist, also seit den
1960er Jahren, ist die Hauptaufgabe der modernen Medizin nicht mehr Heilung, sondern Risi-
komanagement. Das bedeutet jedoch nicht, dass dort konkrete Gefahren und Bedrohungen
abgewendet werden. ,Risiko* bezeichnet keine konkrete Realitat, sondern eine bestimmte Form
der Objektivierung moglicher Ereignisse. Risiken an sich gibt es also nicht. Was umgekehrt
auch heif3t, dass aus allem ein Risiko werden kann: ,An sich ist nichts ein Risiko, es gibt kein
Risiko in der Realitdt. Umgekehrt kann alles ein Risiko sein, alles hangt ab von der Art und
Weise, in der man die Gefahr analysiert, das Ereignis betrachtet* (Ewald 1993, 210). ,Risiko*
steht fiir eine konstruierte Realitat mit dem Ziel, sich der Zukunft zu bemé&chtigen. Die Risiko-
medizin, so hatte David Armstrong das Hauptanliegen der modernen Medizin zusammengefasst
,versucht die Zukunft zu transformieren, indem sie die Gesundheits-Einstellungen und das
Gesundheits-Verhalten der Gegenwart andert®. Voraussetzung daflr ist es, gesunde Menschen
in Risiko-Schubladen zu stecken, mit Hilfe von Statistik tber ihre Zukunft zu spekulieren und

ihnen glaubhaft zu machen, sie missten diese Risiken managen.

Risikomanagement

Auch Frau H.s Aufgabe soll es nun werden, ihr Risiko durch die vorgegebenen ,informierten
Entscheidungen® zu managen. Im Mittelpunkt steht die Entscheidung dartber, ob sie einen
Gentest machen lassen will oder nicht. Frau H. lernt nun, wie sie diese Entscheidung treffen
soll. Zunachst erklart die Genetikerin ihrer Klientin den Aufbau der DNA, das Vorkommen von
Mutationen, das Testverfahren und maégliche Testergebnisse. Der Test, so wird wahrend der
Erlauterungen klar, ermdglicht keine Diagnose, sondern steckt Frau H. wiederum in eine neue
statistische Schublade — und verandert wiederum die Zukunftsaussichten, die ihr zugeschrie-
ben werden. Fiele der Test negativ aus, so wiirde Frau H. aus der Schublade ,Hochrisikogrup-
pe“ in die Schublade ,Durchschnittsbevélkerung® rutschen. Brustkrebs kénnte sie immer noch
bekommen, so wie jede andere Frau auch - er wirde dann allerdings nicht als erblich einge-
stuft. Wirde der Test positiv ausfallen, so wirde Frau H. zur Population der Gentragerinnen
gezahlt. Die Wahrscheinlichkeit fiir Brustkrebs in dieser Schublade gilt als hoch. Wie hoch, ist
umstritten; je nach Studiendesign, Stichprobe und statistischer Methode variieren sie zwischen

vierzig und achtzig Prozent. Die Bundesarztekammer gibt das Risiko daher mit einer Spannbrei-
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te von vierzig bis achtzig Prozent an (Bundesarztekammer 2003, S. A 1298). In der Beratung
mit Frau H. beziffert die Genetikerin das Risiko nicht. ,Sie haben’s geerbt und passen Sie bitte
auf*, wiirde ihr die Genetikerin nach einem positiven Gentest sagen. Doch ob Frau H. jemals
einen Knoten in der Brust entdecken wiirde oder nicht, stinde auch jetzt noch in den Sternen.
Uber Frau H.s tatséchliche Gesundheit wiirde der Test nichts aussagen; der genetische Befund
hatte lediglich ihr Risikoprofil modifiziert.

Zu was die Genetikerin ihre Klientin auffordert, ist eigentlich keine Entscheidung, sondern eine
Art Gllckspiel. Frau H. soll zwischen Wahrscheinlichkeitsprofilen wirfeln. Tatsachlich hatten
solche wahrscheinlichkeitstheoretischen Spekulationen Uber die ungewisse Zukunft einzelner
Personen vor 200 Jahren noch als Wahrsagerei und Gliickspiel gegolten; damals schloss man
zum Beispiel Wetten darliber ab, ob der Nachbar oder der Papst die nichsten drei Jahre Uber-
leben wirde. Mit dem Halo der Wissenschaft erscheint eine solche Wahrsagerei Uber meine
Zukunft jedoch wie bedeutsames Wissen. Per definitionem beziehen sich Wahrscheinlichkeiten
jedoch nicht auf eine konkrete Person, sondern auf einen konstruierten ,Kasus®; niemals auf
das ,lch* oder ,Du” in einer umgangssprachlichen Aussage, sondern immer nur auf einen ,Fall*
aus einer statistischen Population. Ein ,personliches Risiko* ist also ein Oxymoron, ein Wider-

spruch in sich.

Entscheidungszwang zwischen gleich-giiltigen, aber risikobehafteten Optionen

Ob Frau H. den angebotenen Gentest macht oder nicht, ist fiir die Genetikerin egal. Sie nennt
zwar ausschlieBlich Griinde, die fiir den Test sprechen, betont aber immer wieder, dass sie das
Ja oder Nein zum Test ganz Frau H. Gberlasst. Inmer wieder flicht sie Formulierungen ein wie
,Wenn Sie wollen, oder ,wenn Sie Interesse haben®, um zu betonen, dass der Test nur auf
ausdrticklichen Wunsch der Klientin durchgefiinrt wiirde. Wichtig ist der Genetikerin nicht, zu
was sich Frau H. entscheidet, sondern die Tatsache, dass sie sich entscheidet — und zwar in-
formiert. ,Informiert* zu entscheiden heil’t fiir die Genetikerin, vom attestierten Risikoprofil aus-
zugehen. Ja mehr noch: Sie hat die Entscheidung so definiert, dass Frau H. nicht mehr anders
kann, als sich dem geforderten Risikodenken zu unterwerfen. Die Genetikerin hat ihre Zukunft
so aufgefachert, dass alles, was Frau H. nun tun wird, als risikobehaftete Option erscheint. Die
Mdglichkeiten ,Test* und ,kein Test* hat sie als analoge, also gleich-gliltige Optionen des Risi-
komanagements dargestellt, und eine der beiden muss Frau H. nun wahlen. Frau H. sitzt damit
in der Entscheidungsfalle (Samerski 2010). Der Logik von Pravention und Risikomanagement

kann sie nicht mehr entkommen. Ob Test oder kein Test, in jedem Fall muss sie eine risikobe-
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wusste Entscheidung treffen. Sich nicht um Statistiken scheren, Gottvertrauen haben, in den
Tag hinein leben oder dem eigenen Gefiihl von Gesundheit vertrauen: All das geht nicht mehr.
Selbst ihr ,Nein, danke* wiirde als Einwilligung in eine vorgefertigte Option gedeutet, némlich in

die Option, freiwillig ein hohes Krebsrisiko einzugehen.

Eine ,,unmagliche Entscheidung”

Die genetische Beratung ist ein paradigmatisches Beispiel fiir den Versuch, Patientinnen zur
Mundigkeit und zu ,informierten Entscheidungen® zu erziehen in einem Medizinsystem, dass auf
technischen und statistischen Konstrukten aufbaut. Ein Medizinsystem, das nicht mehr die
Heilung kranker Menschen zum Ziel hat, sondern Risikominimierung und Pravention. Auch Sie,
als Arztinnen und Beraterinnen kommen durch die Risikomedizin in ganz neue Zwickmiihlen:
Sie stehen zwischen zwei heterogenen, nicht vereinbaren Wissensraumen: zwischen der Logik
der Risikomedizin und den Realitdt der konkreten Person; zwischen Risikoberechnungen,
Durchschnittswerten, statistischen Signifikanzen auf der einen Seite und den Leiden, Sorgen,
Lebensgeschichten Ihrer Patientinnen auf der anderen Seite. Daher mdchte ich gerne abschlie-
Rend kurz Uberlegen, was lhnen helfen kénnte, diese neue Form der latrogenese, des Medizin-

gemachten Leidens an risikomedizinischen Entscheidungszwéngen zu lindern.

Kritische Distanz
,Wissenschaftliche Tatsachen®, auch die ,evidenzbasierten®, sind grundsatzlich konstruiert; sie
hangen von historisch und sozial bedingten Wahrnehmungsformen, von der Ausgangsfrage,
von der Wahl der Stichproben, den Klassifikationskriterien, Grundannahmen (iber Grundge-
samtheiten und der Wahl der mathematischen Modelle beziehungsweise statistischen Metho-
den ab. Wissenschaftliche Tatsachen kommen und gehen; etwa hundert Jahre lang galt das
Gen als felsenfeste wissenschaftliche Tatsache, doch seit zehn Jahren gibt es mehr Nachrufe
als ernsthafte Gen-Theorien (Samerski 2010). Genauso wird aus dem achtzigprozentigen
Brustkrebsrisiko von BRCA-Trégerinnen nach finf neuen statistischen Studien ein vierzigpro-
zentiges Brustkrebsrisiko - und wer weil}, wie hoch es in zwei Jahren ist.

Noch grundlegender als eine gesunde Skepsis gegeniiber wissenschaftlichen Wahrheiten
ist das Wissen um die epistemischen Voraussetzungen fir statistisches Denken: Statistik setzt
voraus, leibhaftige Menschen auf Datendoppel zu reduzieren, auf gesichtslose Risikoprofile.

Alles das, was einmal den medizinischen Erfahrungsschatz ausgemacht hat, namlich das Wis-
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sen Uber Leibhaftiges, ist in Statistiken herausgewaschen. Trotzdem erscheinen Risiken, insbe-
sondere, wenn sie arztlich attestiert sind, fast unvermeidlich als persénliche Bedrohung, ja gar
als Diagnose (Kavanagh und Broom 1998, Weir 2005). ,Risikokommunikation* ist daher solan-
ge irreflihrend, solange nicht klar ist, dass Risiken und Wahrscheinlichkeiten nichts tber Perso-
nen aussagen, dass das ,personliche Risiko* also ein Oxymoron ist, ein Widerspruch in sich.

Gesundheit ist nicht technisch machbar. Aufklarung muss daher auch immer schonungslose
Aufklarung Uber die Kontraproduktivitat des modernen Medizinsystems bedeuten: Aufklarung
Uber die verschiedenen Formen der latrogenese, also derjenigen Leiden, die durch den Kontakt
mit dem Medizinsystem entstehen. Die WHO schatzt, dass fast jeder zehnte Patient unter der
Behandlung und Pflege in finanziell gut gestellten und mit fortschrittlicher Technik ausgestatte-
ten Kliniken Schaden erleidet. Frauen, die zur Mammografie eingeladen werden, sollten zum
Beispiel erfahren, dass sich jahrlich rund 100 000 deutsche Frauen, die keinen Brustkrebs ha-
ben, aufgrund eines falsch-positiven Mammogramms einem unnétigen operativen Eingriff un-
terziehen — von Gewebeproben bis hin zu Verstiimmlungen. Wir brauchen daher dringend eine
Diskussion (iber die Tatsache, dass das Streben nach Gesundheit zum groften pathogenen
Faktor geworden ist: Auf gut deutsch: Das Streben nach Gesundheit macht krank.

Friher meinte ,Gesundheit® die Abwesenheit von Krankheit, von Unwohlsein. Gesund war,
wer sich wohl fiihlte, gut zurecht kam. Heute ist ,Gesundheit* etwas, das sich messen, optimie-
ren und vermarkten lasst, etwas, das immer bedroht ist und von dem man nie genug haben
kann. Es ware an der Zeit, dass Frauen aus diesem Gesundheitswahn aussteigen, so, wie sie
in den 1970er Jahren aus dem vorherrschenden Medizinsystem ausgestiegen sind. Es dringend
Zeit, jenseits einer messbaren und optimierbaren Gesundheit nach neuen Formen des gemein-

samen Wohlseins und Zurechtkommens zu suchen.
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