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1.  Einleitung 

 
 
 

„Unter ‚Sünde‘ verstehen die meisten heute einen 
Verstoß gegen den Diätplan.“ 
EUGEN DREWERMANN1 
 
„Ja soll ich mich in meiner Urne umgucken und dann 
seh ich nur Hunger…?“ 
AUSSAGE EINER STUDIENTEILNEHMERIN 

 
Niemand ist alleine krank heißt ein Buch von v. Schlippe und Theiling (2005). Diese 
Aussage ist nicht nur für die dort beschriebenen Familien chronisch kranker Kinder 
zutreffend, sondern in besonderem Maße auch dann, wenn eine mit Erblichkeit asso-
ziierte familiäre Erkrankung vorliegt. In dieser Situation zeigen sich oftmals Diskre-
panzen zwischen den verschiedenen Interessen, Handlungen und Deutungen sowohl 
von Einzelpersonen und Familien, als auch von Mediziner_innen sowie anderen ge-
sellschaftlichen Akteur_innen, die im Rahmen von Begegnungen und Beziehungen 
virulent werden. Hier können Ambivalenzen und Definitionsprobleme zum Ausdruck 
kommen, die sich auf Themen wie Selbst- und Fremdbestimmung, Wahl und Ver-
antwortung oder Gesundheit und Krankheit beziehen und den Umgang mit sowie das 
Verständnis von der eigenen Gesundheit maßgeblich bestimmen. Diese komplexe 
Situation ist Gegenstand der vorliegenden Studie. 

Die Frage nach der Definition von Gesundheit und Krankheit wird gerade im Be-
reich der prädiktiven Gen-Diagnostik besonders drängend. Hier wird bei (noch) ge-
sunden Menschen mit Hilfe einer molekulargenetischen Untersuchung das Vorhan-
densein einer DNA-Sequenz festgestellt, die mit einer erhöhten Erkrankungswahr-
scheinlichkeit assoziiert ist. Zu dieser Form der Diagnostik gehört der sog. Brust-
krebsgentest, der als Modellfall der prädiktiven Medizin eine Art Vorzeigeangebot in 
diesem Feld darstellt und sich vom Forschungsprojekt zu einem von den Kranken-
kassen getragenen Angebot entwickelt hat (vgl. Palfner 2009). Hier werden die 
DNA-Sequenzen an zwei Stellen des Genoms – den sog. Brustkrebsgenen BRCA1 
und BRCA22 – untersucht, um eine erhöhte Wahrscheinlichkeit für das zukünftige 
Auftreten von Brust- und/oder Eierstockkrebs sowie von einigen weiteren Krebsarten 

                                                             
1  Zitiert nach www.zitate-portal.com vom 21.04.2011. 
2  BRCA = BReast CAncer. 
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bei allen Geschlechtern festzustellen. Dieses Krebssyndrom wird als Hereditary 
Breast and Ovarian Cancer (HBOC) bezeichnet und verweist i.d.R. auf eine Vielzahl 
von Krebsfällen in der Familiengeschichte. Die zugehörige Diagnose heißt BRCA-
positiv. Sie wird im Rahmen der Trias Beratung-Test-Beratung gestellt und ggf. von 
Früherkennungs- und Prophylaxe-Maßnahmen gefolgt, die zum Zeitpunkt der Studie 
in zwölf deutschen Zentren für familiären Brust- und Eierstockkrebs (ab hier: 
HOBC-Zentren)3 angeboten werden (vgl. Gerardus et al. 2005). Der Umgang mit den 
genetischen Daten, die die familiäre HBOC-Disposition belegen, stellt das Phänomen 
dar, welches als Untersuchungsfokus ausgewählt wurde, da hier die Themen Ge-
sundheit, Familie und Genetik aufeinander treffen.  

Die genetischen Dispositionsdaten sind folglich als gesundheitsrelevantes Wissen 
zu charakterisieren. Dadurch gewinnen sie ihre Wichtigkeit, da dem Gesundheits-
thema mit seiner impliziten Aufladung als Heilsversprechen und Verpflichtung im 
gesellschaftlichen Diskurs ein geradezu religiösen Charakter zukommt (vgl. Beck-
Gernsheim 1994; 1999), was der Theologe Drewermann sehr anschaulich durch das 
o.g. Bonmot zum Ausdruck gebracht hat.  

Vor dem Hintergrund der Risikogesellschaft (vgl. Beck 1986), die den_die Ein-
zelne_n mittels der ambivalenten Kombination aus Wahl und Verantwortung in die 
biografisch gestalterische Pflicht nimmt, erscheint Gesundheit als instrumenteller 
„Selbstverwirklichungswert“ (Gerlinger 2006: 43) mit Blick auf das gelungene Le-
ben, der jedoch verstärkt intrinsischen Charakter gewinnt und damit zum „Wert an 
sich“ wird. Gleichzeitig breitet sich „Krankheit“ sowohl durch die Zunahme medial 
publizierter Gesundheitsrisiken als auch chronischer Krankheiten bedingt zunehmend 
in den Raum des „Gesunden“ aus (vgl. Wehling & Viehöver 2011), gefährdet die au-
tonome Lebensgestaltung und richtet diese auf eine Art auf die gesundheitliche Zu-
kunft aus, die Duden (1997) „Windschutzscheibenblick“ nennt.  

Fragen nach den Bedingungen von Gesundheitsentwicklung sowie Gesunderhal-
tung, wie sie auch in der Interdisziplin Gesundheitswissenschaften gestellt werden 
(vgl. Hurrelmann & Laaser 2003), in der diese Arbeit ihren Ausgang nahm, gewin-
nen vor diesem Hintergrund zunehmend an Bedeutung. Sie verweisen auf die Wich-
tigkeit von Maßnahmen der Prävention und Gesundheitsförderung für die einzelne 
Person, aber auch für die Bevölkerung im Gesamten und damit auf deren Relevanz 
für das Gesundheitssystem: 

 
„Die Anforderungen, die sich aus der Verschiebung des Krankheitspanoramas hin zu den chro-
nischen Erkrankungen ergeben, lassen sich strukturell durch eine auf Kuration und Therapie 
ausgerichtete Gesundheitsversorgung nicht ausreichend erfüllen. Sie verlangt eine erheblich 
stärkere Verankerung von Krankheitsprävention und Gesundheitsförderung im Versorgungs-
system.“ (Hurrelmann, Klotz & Haisch 2004: 16) 
 
Die prädiktive BRCA-Diagnostik und ihre Folgemaßnahmen fallen genau in dieses 
präventive Spektrum, was ihre über die individuelle Ebene hinausgehende Wichtig-
keit unterstreicht. Jedoch stellt sich gerade vor dem Hintergrund der bereits ange-

                                                             
3  Derzeit existieren 15 HBOC-Zentren (vgl. www.krebshilfe.de/brustkrebszentren.html vom 

03.07.2012). 
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sprochenen enormen gesundheitsbezogenen Erwartungshaltung immer auch die Fra-
ge nach der Macht von Prävention und Gesundheitsförderung als moralisch gebotene 
Handlungsnormen sowie nach dem Ziel des zugehörigen Maßnahmenkatalogs. Unter 
Berücksichtigung des Begriffs der Biomacht4 (Foucault 1976; 1977; Hardt & Negri 
2002) erscheint eine gewisse Skepsis gegenüber der „schönen neuen Gesundheits-
welt“ mit ihrer zunehmend schrankenlosen Produktion von Leben angebracht. Mit 
Beck-Gernsheim (1999: 47) ist somit immer auch zu fragen: „Welche Gesundheit 
wollen wir?“ Demnach wäre der Wunsch nach innersystemischer Selbstreflexion des 
Gesundheitssektors zu stellen, um das von Juli Zeh im Roman Corpus Delicti (2009) 
beschriebene Zukunftsszenario zu vermeiden, in dem gilt: „Ein Mensch, der nicht 
nach Gesundheit strebt, wird nicht krank, sondern ist es schon.“ (Ebd.: 7/8)  

Von eminenter Wichtigkeit ist in diesem Zusammenhang die Frage nach der De-
finition der zu erzielenden Gesundheit, da diese das Instrumentarium gesundheitsbe-
zogener Interventionen sowie deren Eingriffsberechtigung bestimmt. In der gesund-
heitswissenschaftlichen Landschaft Deutschlands wird an dieser Stelle für gewöhn-
lich das Salutogenese-Konzept von Antonovsky (1997) als praxisbestimmend ange-
führt, welches jedoch Gesundheit lediglich indirekt beschreibt und damit nur eine – 
wenn auch mit dem persönlichen Gesundheitsgefühl korrelierende – Annäherung an 
das Phänomen „Gesundheit“ an sich darstellt (Wydler, Kolip & Abel 2010). Auch 
den Fragen nach normativen gesundheitsbezogenen Potenzialen sowie nach einem 
adäquaten Gesundheitsbegriff soll daher nachgegangen werden. 

Die genetische Beratung als Vermittlungsinstanz von Wissen, das mit einer mög-
lichen gesundheitlichen Zukunft und damit einer potenziellen Veränderung eines ge-
sundheitlichen Selbstbildes verbunden werden kann, wird in dieser Arbeit als ge-
sundheitssozialisatorische „Urszene“ angesehen. Sie soll stellvertretend für alle die 
Gelegenheiten stehen, bei denen als gesundheitsrelevant geltendes Wissen vermittelt 
oder zumindest vorgestellt wird. Diese Gesundheitssozialisation stellt das Erkennt-
nisinteresse der Arbeit da. Wie jeder sozialisatorische Vorgang beinhaltet sie ein 
kontextualisierendes Geschehen, bei dem eine alte Weltsicht durch eine neue im 
Rahmen einer Krise herausgefordert und ggf. transformiert wird. Im Rahmen der in 
Kapitel zwei vorzustellenden Literaturrecherche erweisen sich das erfahrungsbezo-
gene lebensweltliche Wissen vor dem Hintergrund einer familialen Beziehungsstruk-
tur sowie einer persönlichen Lebenssituation als mögliche relevante Kontextualisie-
rungen. Aufbauend darauf lassen sich in einer ersten Annäherung die folgenden For-
schungsfragen formulieren: 

 
• Wie beeinflusst das BRCA-Ergebnis die Struktur der Familie sowie die Familie 

die Aufnahme des BRCA-Ergebnisses (relationale Dimension)? 
• Welche Rolle spielt die Biografie der betreffenden Person (situative Dimension)? 
 

                                                             
4  Biomacht setzt den Körper kapitalistisch motiviert als Produktionsmittel und Arbeitskraft 

sowie Mittel der Kontrollausübung über Menschen ein und wird als Selbsttechnik indivi-
duell verinnerlicht und umgesetzt. 
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• Wie interagiert das Testergebnis mit den gesundheitsbezogenen subjektiven und 
familialen Erfahrungen, Praktiken, Deutungsmustern u.a. Wissensbeständen (in-
terpretative Dimension)? 

• Wie sind relationale, interpretative und situative Dimension verbunden? 
 
Vor dem Hintergrund der gesellschaftlichen Gesundheitsrelevanz wird folglich nach 
der Kontextualisierung des genetischen Gesundheitswissens als Vorgang der Ge-
sundheitssozialisation und damit letztlich nach den mikrosoziologischen Formie-
rungsbedingungen des Phänomens „Gesundheit“ gefragt, das – wie bereits Krankheit 
– als soziales betrachtet und aus der Perspektive der Familiensoziologie analysiert 
werden wird. Es wird mit anderen Worten angenommen, dass genauso wie niemand 
alleine krank, auch niemand alleine gesund ist. Diese sozialisierte Gesundheit als ak-
tive Aneignung der Deutungs- und Handlungsangebote des Gesundheitssektors, spe-
ziell der Humangenetik (vgl. Lemke & Kollek 2011) gilt es im Rahmen von Fallre-
konstruktionen (vgl. Oevermann 2002; Hildenbrand 1999) zu erkunden, die die 
Komplexität der zu analysierenden Situation erfassen können. 

Im zweiten Kapitel werden zunächst der Genbegriff als Kulturgut sowie die 
BRCA-Gene und HBOC inkl. der diesbezüglichen deutschen Praxis als Untersu-
chungsgegenstände erläutert, um Spannungsfelder des Umgangs mit der Diagnose 
„BRCA-positiv“ aufzuzeigen. Sodann wird der Forschungsstand zu eben jenem sub-
jektiven wie familialen Umgang referiert und das Forschungsprojekt darauf aufbau-
end kontextuell konkretisiert.  

Im dritten Kapitel wird das begriffliche und analytische familiensoziologische In-
strumentarium dargestellt, welches in Bezug auf den Forschungsfokus Familie zur 
Anwendung kommt. Neben der Familie als Struktur, Solidargemeinschaft und Milieu 
erfahren der Begriff der Krise und dessen Trajektbeschreibung mittels des ABCX-
Modells gesonderte Aufmerksamkeit.  

Im vierten Kapitel erfolgt eine Auseinandersetzung mit dem Gesundheitsbegriff 
aus medizinsoziologischer sowie gesundheitswissenschaftlich-theoretischer Perspek-
tive, aus der eine vorläufgige Gesundheitsannäherung resultiert. Des Weiteren wird 
die Rolle der Familie als (gesundheits-)sozialisatorische Instanz untersucht und der 
Körper als Akteur und Agent begrifflich gefasst. 

Im fünften Kapitel werden das im fallrekonstruktive Vorgehen angewandte me-
thodische Spektrum und daraus resultierende Möglichkeiten und Begrenzungen der 
Studie dargelegt. 

In den Kapitel sechs, sieben und acht werden die drei Fälle Schall-Brause, Gaby 
Böttcher und Ursula Paasch als Kontextualisierungstrajekte nachgezeichnet. 

Im neunten Kapitel wird das Zusammenwirken von Familie, Lebenssituation und 
Wissensbeständen zunächst im Rückgriff auf vorhandene Forschungsergebnisse dis-
kutiert und in seinem Wechselverhältnis dargestellt. Zudem wird die Vorstellung ei-
ner konstruktivistischen, zugleich subjektiven wie relationalen Gesundheitsdefinition 
entwickelt. Sodann wird ausgehend vom fallspezifischen sozialen Sinn des Umgangs 
mit der BRCA-Diagnose das Verhältnis gesellschaftlicher und subjektiv-sozialer Ge-
sundheitsnormen diskutiert. Abschließend wird der Kontextualisierungsgedanke mit 
dem zuvor entwickelten Gesundheitsbegriff verzahnt. 

 
 




