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Biologie und Medizin

Seit rund fünfzehn Jahren
können Frauen testen
lassen, ob sie eine genetische
Mutation aufweisen, die das
Risiko erhöht, an Brust- und
Eierstockkrebs zu erkranken.
Die Soziologin Maria Caiata
Zufferey erforscht,wie Frauen
mit der Diagnose umgehen,
nicht krank, aber gefährdet zu
sein. Von F/eur Daugey

Frau Caiata Zufferey, was bedeutet ein
erhöhtes Krebsrisiko für die betroffenen
Frauen?
In der Gesamtbevölkerung beträgt das
Risiko, vor dem Alter von 70 Jahren an
Brustkrebs zu erkranken, zehn Prozent. Bei
Frauen mit Mutationen der Gene BRCA1/
BRCA2 liegt diese Wahrscheinlichkeit bei
45 bis 85 Prozent. Wenn eine Frau darüber
informiert wird, dass sie zur Risikogruppe
gehört, erhält sie gleichzeitig Empfehlun-
gen: ab 25 Jahren alle sechs Monate eine
Kontrolle, Entfernung der Eierstöcke idea-
lerweise spätestens mit 40 Jahren und
allenfalls eine Mastektomie (Brustentfer-
nung). Über diese Massnahmen entschei-
det jedoch immer die Frau, Selbstbestim-
mung ist ein zentraler Grundsatz.

Über diesen eigentlich gesunden Frauen
schwebt stets ein Damoklesschwert, und
sie müssen Entscheidungen über schwere
chirurgische Eingriffe treffen.
Ja, deshalb habe ich mich mit der Frage
befasst, wie sie diese Unsicherheit erleben.
Wie gehen sie im Alltag und längerfristig
mit ihrem Krankheitsrisiko um? Ich habe
Lebensberichte von 32 Frauen zwischen 26
und 60 Jahren in der Westschweiz und im
Tessin gesammelt, die seit mindestens drei
Jahren über ihre Veranlagung informiert
sind. Die Befragten machten den Test,
nachdem eine nahe Angehörige verstorben
war, zum Beispiel ihre Mutter oder Gross-
mutter.

Wie reagieren die Frauen auf die Neuigkeit?
Sie fühlen sich den erkrankten Angehö-
rigen verpflichtet. Sie empfinden es als
Privileg, diese Information zu haben, und
glauben, dass sie diesen Frauen aus ihrer
Familie etwas schuldig sind, weil diese
an Krebs erkrankt sind, ohne dass sie die
Chance hatten, es zu verhindern. Sie wollen
das Wissen unbedingt nutzen und spüren
auch eine grosse Verantwortung gegen-
über ihren Partnern und Kindern. Frauen,
die Töchter haben, wollen den Töchtern
Mut machen und ein gutes Vorbild sein.

Ihre Ergebnisse zeigen, dass die
Patientinnen zwar medizinisch relativ
eng begleitet werden, sich bei ärztlichen
Fachpersonen aber häufig nicht gut
aufgehoben fühlen.
In der Schweiz ist die Betreuung von Per-
sonen mit genetischem Risiko noch nicht
überall genügend etabliert. Die Präven-
tivmedizin ist eine neue, teilweise noch
umstrittene Disziplin. Die Frauen stehen
mehreren Gesprächspartnern gegenüber,
die untereinander kaum kommunizieren
und manchmal verschiedene Meinungen
haben: behandelnde Ärztin, Gynälcolo-
gin, Radiologe. Manchmal auch ein Chir-
urg, wenn eine Operation bevorsteht. Die

betroffenen medizinischen Fachpersonen
müssen nun schrittweise für diese neue
Patientengruppe sensibilisiert werden. Wir
dürfen nicht vergessen, dass solche Tests
noch nicht lange existieren.

Wie verlaufen die Gespräche zwischen
diesen Patientinnen und ihren
medizinischen Betreuungspersonen?
Im Allgemeinen gibt es drei Muster, wie
Betreuungspersonen die Entscheidungen
der Patientin begleiten. Eine Frau erzählte
mir, dass sie den Eindruck hatte, ihr Gynä-
lcologe engagiere sich zu wenig. Sie wollte
seine Expertenmeinung, um eine Wahl
treffen zu können, was er jedoch ablehnte.

«Die Frauen stehen mehreren
Gesprächspartnern gegenüber,
die untereinander kaum
kommunizieren und manchmal
verschiedene Meinungen
haben.»

«Ich gebe Ihnen Informationen, und Sie
bilden sich eine Meinung», entgegnete er.
Andere Ärztinnen undÄrzte hatten die um-
gekehrte Haltung und nahmen der Patien-
tin ihre Entscheidungsfreiheit. Ich denke
dabei insbesondere an eine 60-jährige Frau,
der die Eierstöcke noch immer nicht ent-
fernt worden waren, weil der Gynäkologe
der Ansicht war, eine regelmässige Über-
wachung genüge. Das widerspricht sämt-
liehen Empfehlungen. Am interessantes-
ten scheint mir die Haltung, dass zwischen
Ärztin und Patientin ein echter, lconstruk-
tiver Entscheidungsprozess stattfinden
soll. Die Ärztin tauscht sich mit der Pati-
entin aus, trägt den individuellen Umstän-
den Rechnung, da jeder Fall anders ist, und
gibt dann eine mit Argumenten begründe-
te Meinung ab. Das kann etwa so Idingen:
«Aufgrund der medizinischen Daten und
Ihrer persönlichen Situation scheint mir
folgendes Vorgehen am sinnvollsten.» Die-
se Entscheidungshilfe ist unabdingbar.

Ist im Falle einer solchen Beziehung zur
Ärztin die Chance grösser, dass die richtige
Wahl getroffen wird?
Ich glaube schon. Die richtige Wahl zu tref-
fen setzt voraus, dass die richtigen Gründe
gefunden werden. Dann steht die Patien-
tin hinter ihrer Entscheidung und wird
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«Die operierten Frauen sind mit
ihrer Entscheidung zufrieden,
trotz der damit verbundenen
körperlichen und psychischen
Schwierigkeiten.»

sie nicht bereuen. Deshalb müssen die re-
levanten Argumente zusammengetragen
und Entscheidungen getroffen werden,
die in den eigenen Augen und für andere
nachvollziehbar sind. Diese Arbeit kann die
Frau nicht allein machen. Sie braucht da-
bei kompetente Unterstützung. Eine ärzt-
liehe Fachmeinung ist unabdingbar, um
die Risiken und die in Fragen kommenden
Optionen richtig einschätzen zu können.
Die Beziehung zum Ehepartner und zu den
Angehörigen spielt ebenfalls eine Rolle.
Hilfreich wäre es zudem, Erfahrungen mit
Frauen auszutauschen, die in ähnlichen
Situationen sind. Damit sich Betroffene
weniger einsam fühlen,wäre die Schaffung
von Gesprächs- und Online-Gruppen wich-
tig. Betroffene wünschen sich diese Art von
Unterstützung.

Aufweiche Dilemmas müssen diese Frauen
eine Antwort finden?
Am schwierigsten ist es für Frauen zwi-
sehen 35 und 45 Jahren, weil sie manchmal
noch Kinder haben möchten oder nicht in
einer stabilen Beziehung leben. Ich denke
an das Beispiel einer 40-jährigen, geschie-
denen Frau mit zwei Kindern. Sie wollte
eine Mastektomie, doch sie konnte diese
Entscheidung nicht mit ihrem Wunsch
vereinbaren, einen neuen Partner zu fin-
den. Für sie war es unvorstellbar, nach
einer solchen Operation, die sie als Ver-
stümmelung empfand, den Schritt in eine
neue Beziehung zu wagen. Solche inneren
Konflikte können Frauen davon abhalten,
den ärztlichen Empfehlungen zu folgen.
Rund die Hälfte der von mir befragten Frau-
en hielt sich an die Empfehlungen. Viele
liessen aber auch die empfohlenen Termi-
ne verstreichen, andere unterzogen sich
den Operationen früher. Zwei 33-jährige
Frauen, die bereits Mütter waren, beharr-
ten darauf, sich die Eierstöcke entfernen zu
lassen. Ihre Situation belastete sie so sehr,
dass sie lieber die Folgen einer frühzeitigen
Menopause in Kauf nahmen.

Betrachten gewisse Frauen ihre Organe als
Feinde?
Absolut. Meine Stichprobe ist nicht re-
präsentativ für die Gesamtbevölkerung,
ich war aber trotzdem überrascht, dass
mehr als die Hälfte der Frauen bereits eine
Mastektomie hinter sich gebracht hat oder
in nächster Zeit durchführen lassen wird.
Die operierten Frauen sind mit ihrer Ent-
Scheidung zufrieden, trotz der damit ver-
bundenen körperlichen und psychischen
Schwierigkeiten. Eine Frau sprach davon,
dass ihr Körper «während Monaten eine
Baustelle war». Viele Frauen können sich
anfangs einen chirurgischen Eingriff nicht
vorstellen, ändern jedoch im Laufe der Zeit
ihre Meinung.Wenn sie eine Mammografie
anfertigen lassen, zeigt das Röntgenbild

manchmal etwas Verdächtiges, und sie
müssen sich einer Biopsie unterziehen.
Das Warten auf die Ergebnisse ist dann
äusserst belastend. Diese Frauen empfin-
den ihre Brüste zunehmend als Bedrohung.
Sie distanzieren sich psychisch langsam
von diesem Körperteil, bis sie schliesslich
eine Operation wollen und sagen: «Ich will
das weg haben!»

Wie erleben die Frauen ihren Zustand als
Person, die nicht krank, aber gefährdet ist?
Der Zustand ist komplex. Vorteilhaft ist
daran, dass sich jemand um sie kümmert,
es kann aber auch schwierig sein. Auch
hier verhalten sich Gesundheitspersonen
nicht immer ideal. Beispielsweise verzieh-
tete eine Frau auf Mammografien wäh-
rend ihrer Schwangerschaft und Stillzeit.
Sie wurde deshalb zwei Jahre lang nicht
überwacht. Als sie einen Termin zum Rönt-
gen wollte, musste sie sechs Monate war-
ten - mit der Begründung, sie sei jung und
habe sicher nicht Krebs. Gefährdete Frauen
werden häufig weniger prioritär behandelt
als Kranke. Gleichzeitig verlangen die me-
dizinischen Fachpersonen und die Ange-
hörigen der Frauen, dass diese alles unter-
nehmen, um nicht krank zu werden. Diese
Situation wird als schwierig erlebt.

In welche Richtung wollen Sie weiter-
forschen?
Ich möchte Erfahrungen von Ärztinnen
und Ärzten sammeln, denn diese haben
eine anspruchsvolle Aufgabe. Ihre Patien-
tinnen konfrontieren sie mit vielen Fragen
zu Themen wie Tod, Sexualität, Frausein
und Mutterschaft. Solche Aspekte gehen
über ihr Fachgebiet hinaus. Auch Berich-
te von Ehepartnern würde ich mir gern
anhören. Wie begleiten sie ihre Partnerin
angesichts der Ungewissheit?

Fleur Daugey ist freischaffende Wissenschafts-
journalistin.

Maria Caiata Zufferey

Maria Caiata Zufferey ist in Lugano ge-
boren und aufgewachsen. Sie hat an der
Universität Freiburg Sozialwissenschaften
studiert und schloss 2004 ihre Dissertation
zum Thema des Ausstiegs aus der Drogen-
abhängigkeit ab. Nach Aufenthalten am
CNRS in Paris und am Imperial College in

London war sie von 2005 bis 2011 an der
Fakultät für Kommunikationswissenschaf-
ten in Lugano tätig. Seit drei Jahren forscht
sie an der Abteilung für Soziologie der
Universität Genf mit Unterstützung eines

Ambizione-Beitrags des SNF.
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