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Diskussion

Malaika Radel, Charlotte Ullrich

Decoding Human Genetics?

Zur Kritik der humangenetischen Datenbank in Island

»Ein Sohn arbeitet beim Islindischen Genforschungszentrume, sagte Elinborg.

»Was?«

»Er arbeitet beim Islindischen Genforschungszentrum.«

»Genforschungs... welcher Sohn?«

»Der jiingste. Er arbeitet bei dieser neuen Datenbank da. Arbeitet mit
Familiengenealogien und Krankheiten, islindischen Stammbiumen und erb-
lichen Krankheiten, Erbkrankheiten. Der Mann ist Experte in islindischen

Krankheiten.«

Das Genforschungszentrum bringt in
dem islindischen Kriminalroman Norder-
moor (2002) den Kommissar Erlendur ei-
nen entscheidenden Schritt niher an die
Lsung seines ersten Falls. Denn die Gen-
datenbank, in der alle Islinderlnnen er-
fasst werden (sollen), bringt Licht in die
zunichst unaufklirbare Geschichte: Die
Tochter des besagten Sohns Einar stirbt
sehr jung an einer {iber den Vater erbli-
chen Nervenkrankheit, die eigentlich in
der Familie nicht vorkommt. Da Einar
Genforscher ist, findet er heraus, dass dies
nur an einer falschen Vaterschaftsangabe
seiner Mutter liegen kann — was zu eini-
gen Komplikationen fiihrt.

Dieses Plotelement der Kriminalge-
schichte ist keine Fiktion: Im Dezember
1998 beschloss das islindische Parlament
die flichendeckende Erfassung und Spei-
cherung simtlicher Gesundheitsdaten der
Bevdlkerung und beauftragte das biotech-
nologische Unternehmen Decode Genetics
mit der Ausfilhrung. Seitdem arbeitet das
Unternehmen mit den islindischen
Behorden am Auf- und Ausbau einer na-
tionalen Gendatenbank, in der drei Da-

tenbanken zur Health Sector Database

(HSD) zusammengefiithrt werden sollen:

— eine genetische Datenbank mit der
DNA (Blut- und Gewebeproben)

— eine phinotypische Datenbank mit
den Informationen aus allen Kran-
kenakten (Krankheiten, Symptome,
Testergebnisse, Diagnosen, Geschlecht
und Alter)

— eine genealogische Datenbank, das
Book of Icelanders (Zusammenfassung
der groBtenteils ffentlich zugingli-
chen Familienstammbiume).

Mit der Verkniipfung der drei Datenban-

ken — so die Hoffnung — sollen schneller

die wahrscheinlicheren Verbindungen
zwischen Genotypen (genetische Ausstat-
tung) und spezifischen Phinotypen (wie

GroBe und Gewicht) gefunden und zur

genetischen Krankheitsprivention genutzt

werden kénnen. Die Ausgangsbedingun-
gen hierflir seien in Island laut Decode
ideal: »We believe that no other human
genetics group has been able to match
this output since Decode’s inceptione

(Decode 2004, 13). Neben den Vorteilen,

die die umfangreichen Genealogien und
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das zentralisierte Gesundheitssystem bie-
ten, filhrt Decode eine relative genetische
Homogenitit, eine ausreichende, aber
handhabbare Einwohnerzahl (270.000)
sowie eine hohe Partizipationsrate bei
medizinischen Studien an.

Wir wollen im Folgenden der Frage
nachgehen, warum die Einfihrung der
Datenbank in Island mit groBer Zustim-
mung der Regierung und der Bevélke-
rung erfolgte und wie die Kritik in die
Debatte eingriff. Zunichst geben wir ei-
nen Uberblick iiber die Einfiihrung der
HSD und die Perspektive der Unterstiit-
zerInnen (1.). AnschlieBend arbeiten wir
die zentralen Kritikpunket heraus (2.). Wir
stiitzen uns hierbei zum einen auf 6ffent-
liche Verlautbarungen und wissenschaftli-
che Stellungnahmen von verschiedenen
Seiten (Gesetze, Erklirungen, Artikel) und
zum anderen auf Gespriche, die wir mit
verschiedenen VertreterInnen der Biirger-
rechtsorganisation Mannvernd (Vereini-
gung der IslinderInnen fiir Ethik in
Naturwissenschaft und Medizin), die sich
als »organisierte Opposition« gegen die
Datenbank gegriindet hat, sowie mit Wis-
senschaftlerInnen im September 2004 in
Island fiihrten.!

Anhand des >Falls Island« werden wir
den diskursiven Rahmen, in dem sowohl
BeftirworterInnen als auch KritikerInnen
argumentieren, und typische Blindstellen
der kritischen politischen wie akademi-
schen Diskussion aufzeigen (3.). Die Kri-
tik wurde in Island v.a. an einzelnen Ver-
fahrenspunkten formuliert. Dies verstellt,
so unsere These, den Blick auf die zu-
grunde liegenden zentralen Entstehungs-
bedingungen der HSD — und damit auch
auf ihre tiefer greifenden politischen und
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soziokulturellen Implikationen — und
auch auf das Geschlechterverhiltnis. Ab-
schlieBend fragen wir, inwieweit der Blick
auf die Geschlechterverhaltnisse neue und
andere Perspektiven auf diese Diskussion
in Island bzw. die Lebenswissenschaft im
Allgemeinen ertffnen kann (4.).

1. Einfiihrung der Health Sector
Database

Der Initiator der Datenbank, Kari Stefins-
son, Islinder und ehemaliger Professor fiir
Neurologie an der Harvard University,
hatte bei einem Forschungsprojekt zu
Multipler Sklerose bereits 1994 die Vor-
ziige des islindischen Gesundheitssystems
kennen gelernt. Hieraus entsprang die
Idee des Aufbaus der HSD: 1996 wurde
die biotechnologische Firma Decode Ge-
netics, Inc. in Delaware (USA) gegriindet,
1997 siedelte sich eine Tochtergesellschaft
in Reykjavik an.

Stefinsson baute gute Kontakte zur is-
lindischen Regierung auf und konnte
viele von der Projektidee iiberzeugen. Da
die Umsetzung eine rechtliche Regulie-
rung erforderte, wurde dem Parlament im
September 1997 ein erster Entwurf fiir
das Gesetz Act on Biobanks zur Abstim-
vorgelegt. Dieser  scheiterte
zunichst, wurde aber als iiberarbeiteter
Entwurf im Dezember 1998 mit einigen
Anderungen - die Moglichkeit, der Auf-
nahme in die Datenbank zu widerspre-
chen, strengere Kodierungsauflagen, kla-
rere Regelungen fiir die Zuginge zur
Datenbank — verabschiedet. R echtsstaat-
lich abgesichert bekam Decode fiir zwolf
Jahre das exklusive Recht, die gesammel-

mung

Im September 2004 fithrten wir im Rahmen der politischen Reise Humangenetik in Island ge-

meinsam mit Sarah Dellmann, Carola Pohlen, Vera Ohlendorf, Sebastian Scheele und Jan
Wauschkuhn flinf Gespriche mit KritikerInnen der Datenbank; ein Treffen mit Decode und dem
Gesundheitsministerium kam leider nicht zustande. Herzlich danken méchten wir der Reise-
gruppe, Hans Martin Krimer und den beiden anonymen Gutachterinnen fiir wertvolle Anmer-

kungen zu diesem Text.
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ten Daten frei kommerziell zu nutzen.
Auf dieser Grundlage wurde bereits 1998
ein Vertrag mit dem Schweizer Pharma-
Konzern Hoffimann-La Roche tiber die Ver-
wertungsrechte der Forschungsergebnisse
und die Entwicklung von Medikamenten
abgeschlossen.

Begriindet wurde die staatliche Unter-
stiitzung mit der Hoffhung auf die Ver-
besserung der medizinischen Gesundheit
und Versorgung der Bevolkerung sowie
auf einen Okonomischen Aufschwung
durch eine Expansion des biotechnologi-
schen Sektors (vgl. Sutrop 2004, 6). Dies
betonte auch der islindische Premiermi-
nister David Oddsson: »It is extremely
important for us to secure foreign invest-
ment in Icelandic companies and 1 am
delighted to see an investment of this size
in a high tech venture in our country«
(Decode; Hoffmann-La Roche 1998).
Neben der Regierung haben weitere 6f-
fentliche Institutionen wie etwa die Stadt
und die Universitit Reykjavik die Arbeit
von Decode unterstiitzt.

Dariiber hinaus fand das Vorhaben
auch in den Medien, in der Bevolkerung
und bei vielen Wissenschaftlerinnen und
Wissenschaftlern Unterstiitzung. Hiufig
war dies mit der Aussicht auf Arbeits-
plitze verbunden, auch solche, die hoch-
qualifizierten im Ausland arbeitenden
IslinderInnen eine attraktive Riickkehr-
moglichkeit boten (Sutrop 2004, 6). Diese
Hoffnung wurde zumindest zum Teil er-
fiillte: Neben Decode mit derzeit ca. 300
Beschiftigten siedelten sich weitere bio-
technologische Unternehmen in Island
an.

Im Zuge der Einrichtung der Daten-
bank konnten auch prononcierte Kritiker-
Innen fiir das Projekt gewonnen werden,
wie beispielsweise die Islindische Medizi-
nische Vereinigung (IMA), die zunichst eine
der offentlich sichtbarsten Gegnerinnen
gewesen war, und das Institut fiir Krebsfor-
schung. Beide gelten als positives Gegen-
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beispiel fiir einen verantwortungsvollen,
demokratisch legitimierten und wissen-
schaftlich sinnvollen Umgang mit einer
groBen Datenbank. Die IMA kooperierte
nach der Zusicherung, dass Daten auch
im Nachhinein geléscht werden kénnen
(vgl. Decode/IMA 2001); das Institut fiir
Krebsforschung kooperierte, um die wei-
tere (staatliche) Finanzierung seiner For-
schungsarbeit sicher zu stellen.

Die Krankenakten sollten Decode durch
die Kooperation mit Medizinerlnnen zu
Verfiigung gestellt werden. Allerdings
scheiterten die Verhandlungen iiber die
Weitergabe der Akten mit dem groBten
Krankenhaus Islands, der Universitatskli-
nik in Reykjavik, und auch eine relevante
Anzahl der Praxisirztlnnen verweigert die
Zusammenarbeit.

Die Mehrheit der islindischen Bevol-
kerung — in dieser Einschitzung stimmen
KritikerInnen und Meinungsumfragen
iiberein — unterstiitzt die HSD: 1998 be-
fiirworteten nach einer Umfrage des Gal-
lup-Instituts 58% der IslinderInnen die
Datenbank. Eine Umfrage des gleichen
Instituts aus dem Jahre 2000 zeigte, dass
nun die groBe Mehrheit (81%) der Of-
fentlichkeit sich fiir und nur 9% gegen
die Einfithrung aussprach (vgl. Korts et al.
2004, 134). Die Bevolkerung beteiligte
sich dariiber hinaus an der Zusammen-
stellung der genealogischen Daten, und
iiber 100.000 spendeten freiwillig ihre
Gewebeproben. Decode liegen damit die
genetischen Daten von iiber 50% der er-
wachsenden Bevolkerung vor. Auf der
anderen Seite widersprachen 20.000 Is-
linderInnen der Aufnahme in die Daten-
bank explizit.

Die Meinungsumfragen weisen keine
Unterschiede in der Beurteilung nach
Geschlecht auf, doch Hilary Rose (2001b)
kommt in ihrer qualitativen Studie zu
dem Schluss, dass Frauen spezifische Be-
denken gegen die Datenbank hitten, da
diese die Zukunft ihre Kinder betreffe. In
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ihren Gesprichen mit drei Fokusgruppen
sprachen Frauen »immer und immer wie-
der ihre Sorge iiber das psychische und
physische Wohlergehen ihrer Familien-
mitglieder« an (ibid., 130, unsere Uber-
setzung). Die Frauen wollten, so Rose,
insbesondere ihre Kinder vor der Last des
Wissens iiber genetisch bedingte Krank-
heitsrisiken und vor Fatalismus bewahren.
Nur eine einzige Frau (von 80 Gesprichs-
partnerInnen) stand der HSD positiv
gegeniiber. Sie verwies auf die Chance, se-
xuelle Gewalt von Minnern gegen ihre
Tochter, die durch Vergewaltigung
schwanger wurden, aufzudecken (ibid.,
132).

In die offentliche Debatte um die
HSD mischten sich Frauengruppen und
Feministinnen kaum ein. Dies ist vor dem
Hintergrund verwunderlich, dass Island
in den 1970ern eine starke Frauenbewe-
gung und eine bis zu ihrem Zusammen-
schluss mit anderen linken Stromungen
Mitte der 1990er einflussreiche Frauen-
partei hatte. Als erstes der nordischen
Linder beschloss Island 1975 ein Gleich-
stellungsgesetz, seit Anfang der 1990er
Jahre gibt es ein lebendiges Center of
‘Women’s Studies an der Universitit Rey-
kjavik (vgl. Einarsdottir 2003). Nach ei-
ner Stagnation der Frauenbewegung seit
den 1980er Jahren wurde im Friihling
2003 das Netzwerk Feminist Association of
Iceland (FIA) gegriindet, dass einen seiner
elf Schwerpunkte im Themenbereich
Gesundheit hat — dennoch ist keine Stel-
lungnahme zur HSD bekannt.

2. Kritik an der
Health Sector Database

Den zustimmenden AuBerungen standen
MedizinerInnen und Psychologlnnen, die
IMA, Wissenschaftlerlnnen (v.a. Philosoph-~
Innen, Ethikerlnnen und HistorikerInnen)
und Betroffenenverbinde gegeniiber, von
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denen sich viele im Biirgerrechtsnetzwerk
Mannvernd zusammengeschlossen haben.
Mannvernd kritisierte das Gesetz zur Ein-
richtung des HSD als einen Versto3 gegen
den Schutz der Privatsphire sowie akzep-
tierte ethische und wissenschaftliche
Standards und legte einen Schwerpunkt
auf kritische Offentlichkeitsarbeit (Mann-
vernd 2005).

Automatische Erfassung vs.
Informed Consent
Der Act on Biobanks legt fest, dass die me-
dizinischen Daten, Gewebeproben und
das organische Material aller Islinderln-
nen in der Datenbank aufgenommen
werden kénnen, ohne dass hierfiir eine
explizite oder informierte Einverstind-
niserklirung (informed consent) eingeholt
werden muss, diese wird vielmehr voraus-
gesetzt (presumed consent). PatientInnen-
Daten sowie Gewebe- und Blutproben
sollen von Arztlnnen und Krankenhiu-
sern an Decode weitergereicht werden.
Der informed consent gehort zu den
grundlegenden Prinzipien medizinischer
Ethik — seine Diskussion stand im Zen-
trum der Debatte. Die gesetzliche Fest-
schreibung eines presumed consent hat weit
reichende Konsequenzen, denn er schliefSt
automatisch die Aufnahme aller Islinder-
Innen, einschlieBlich Kindern, nicht-
miindigen Erwachsenen und Toten, deren
Krankenakten und Gewebeproben vor-
liegen, ein. Ein erster Erfolg der Kritiker-
Innen war, dass in der verabschiedeten
Form des Gesetzes eine Austrittsoption
(opt-out) fiir Erwachsene enthalten ist.
Trotz der Ausstiegsoption bemingeln
islindische WissenschaftlerInnen, JuristIn-
nen und Mannvernd weiterhin das Fehlen
der informierten Zustimmung. Petar
Hauksson, Psychiater und Vorstandsmit-
glied von Mannvernd, wies in einem Ge-
sprich besonders auf die Auswirkungen
auf das Vertrauensverhiltnis von Arztln-
nen und Patientlnnen hin. Insgesamt
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haben iiber 150 Arztlnnen im Icelandic
Medical Journal und auf der Webseite von
Mannvernd angekiindigt, nicht ohne die
ausdriickliche schriftliche Zustimmung
der PatientInnen Gen- und Gesundheits-
daten an Decode weiterzugeben. Wiirde
das Gesetz im Sinne einer Informations-
pflicht iiber die Datenverwendung gein-
dert, wiirden, so Hauksson, die entspre-
chenden Arztlnnen Decode unterstiitzen
(vgl. CIO 2003).

Als eine der wenigen KritikerInnen in
Island weist die Philosophieprofessorin Si-
gridur Thorgeirsdottir von der Universitit
Reykjavik darauf hin, dass selbst bei einer
gesetzlichen Integration des informed con-
sent grundsitzliche Probleme der Zustim-
mung nicht gelost sind. Der kollektive
Charakter einer Datenbank wirft politi-
sche, okonomische und soziale Fragen
nach gesellschaftlichen Vorstellungen von
Gesundheit und medizinischer Versorgung
auf, die durch die derzeitige individualisti-
sche Ausrichtung der bioethischen De-
batte um die informierte Zustimmung
nicht ausreichend beantwortet werden
konnen. Der Vorschlag eines individuellen
Profit-Ausgleichs fiir die Abgabe der
Gene zeigt, wie sich auch die kritische
Diskussion auf die neoliberale Setzung der
Gene als Ware einlisst (vgl. Thorgeirsdottir
2004b).

Datenschutz und Verschliisselung

Wihrend die Sammlung und Kontrolle
der genealogischen Daten wirkt wie eine
Einladung an die Bevolkerung zu einem
groBen Puzzle iiber die Nation beizutra-
gen, hat die Weitergabe der Krankenakten
bei einem Teil der Islinderlnnen Angste
vor Stigmatisierung und Diskriminierung
geweckt: Hierdurch konnten Auskiinfte
iiber den Gesundheitszustand der Perso-
nen, eventuelle chronische oder Sucht-
erkrankungen, ohne eine Anonymisie-
rung an Decode weitergereicht werden

(vgl. CIO 2001).
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Die IMA und Mannvernd kritisierten
erfolgreich die im ersten Gesetzentwurf
nicht vorgesehene Verschliisselung und
erreichten — nachdem auch die Europii-
sche Datenschutzbehérde einen unzurei-
chenden Schutz beanstandet hatte —, dass
die Daten erst von einer Firma kodiert
und entpersonalisiert werden, bevor sie
zu Decode weitergeleitet werden. Trotz der
Uberpriifung durch die staatliche Daten-
schutzbehorde bleibt Mannvernd skeptisch.
Bei einem unangemeldeten Besuch fan-
den DatenschiitzerInnen in der Kodie-
rungsfirma eine komplette Liste aller
Anonymen AlkoholikerInnen in Island
(vgl. Feyerabend 1999). Zum anderen
lieBen sich — unabhingig von der Qualitit
der Verschliisselung — durch die Verbin-
dung der drei Datenarten und der gerin-
gen Einwohnerzahl Islands individuelle
Merkmale riickverfolgen und somit auch
anonymisierte Daten einfach zuordnen.

Islindische GewerkschafterInnen wie-
sen darauf hin, dass die genetischen Daten
auch fiir unternehmerische Personalpoli-
tik attraktiv seien und private Versiche-
rungen beginnen, genetische Informatio-
nen zum Vorteil der Branche zu nutzen,
so dass die Moglichkeit fiir eine private
Lebens- oder Krankenversicherung dem-
nichst von genetischen Testergebnissen
abhingen konnte (vgl. ibid.). Und auch
Sigmundur Gudbjirnasson, emeritierter
Professor fiir Medizin an der Universitit
Reykjavik, betonte, dass Decode in seinem
Geschiftsplan den Verkauf dieser Daten
an Versicherungen und andere Unterneh-
men angeboten habe (vgl. Lange 2004).
Doch diese Bedenken fanden in der is-
lindischen Debatte wenig Resonanz. In
Island, so erklirten unsere Gesprichpart-
nerlnnen, erscheine die Befiirchtung, dass
die individuellen Daten ausgenutzt wiir-
den, unrealistisch, und das Vertrauen in
den Wohlfahrtsstaat und seine Siche-
rungssysteme sei ungebrochen groB.
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Offentliches vs.

kommerzielles Interesse?

An der Tatsache, dass die HSD von einem
privaten  Unternehmen  eingerichtet
wurde (vgl. bspw. Mannvernd 2005), ent-
ziindet sich eine deutliche Kritik an der
Skonomischen Ausrichtung des Projekts.
Dies wurde in fast allen Gesprichen als
einer der ausschlaggebenden Griinde ge-
nannt, warum die Interviewpartnerlnnen
sich gegen die Datenbank engagierten.
Diese Kritik richtet sich sowohl an die
Regierung als auch an Arztlnnen, die
nach dem Gesetz die Beschliisse der Re-
gierung als Bindeglied zwischen Bevol-
kerung bzw. PatientInnen einerseits und
Decode andererseit umsetzen miissen.

In der Umsetzung der Sammlung von
Blutproben fiir die HSD wird die Zusam-
menarbeit von Arztlnnen bei Decode pro-
blematisiert: In diesem Verfahren be-
kommt Decode von ArztInnen (die hierfiir
finanziell entschidigt werden) Telefon-
nummern von PatientInnen. Diese wer-
den dann von Decwode-Angestellten, so
wurde uns berichtet, im Namen des je-
weiligen Arztes angerufen. Dass die For-
schung von Decode betrieben wird, wird
in der Regel verschwiegen. Mannvernd
formulierte zu diesem Verfahren bereits
1998 eine Beschwerde beim Daten-
schutzkomitee. Wie wenig hierbei die
Schweigepflicht gewahrt wird, zeigt die
Erfahrung, von der uns eine Islinderin
berichtete: Diese wurde von Mitarbeitern
eines Labors, das mit Decode zusammenar-
beitet, angerufen und gebeten, eine Blut-
probe abzugeben, um an einer Diabetes-
studie teilzunehmen. Da sie sich weder in
die Datenbank hatte aufnehmen lassen
noch Diabetes hatte, interessierte sie
natlirlich, aus welchem Grund sie angeru-
fen wurde. Auf Nachfrage erfubr sie, dass
ihr Bruder an Diabetes leide und daher
alle Verwandten gebeten wiirden, zur
weiteren Forschung Proben abzugeben.
Von dieser Diagnose, die sich spiter als
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falsch erwies, wurde ihr Bruder allerdings
bis zu diesem Zeitpunkt nicht in Kennt-
nis gesetzt.

Eine weniger prominente Rolle spielt
die Kritik an der Finanzierung Decodes:
Eher unter der Hand — dafiir aber in fast
allen Gesprichen — wurde uns mitgeteilt,
dass eigentlich die Islinderlnnen das pri-
vatwirtschaftliche Projekt finanzierten.
Die Anfangsfinanzierung von Decode
wurde durch Risikokapital mdglich, wel-
ches v.a. in den USA eingeworben
wurde. Nach dem Riickzug des Risiko-
kapitals riet die islindische Regierung
zum Kauf von Decode-Aktien, die bis
dahin eine sehr gute Kursentwicklung
vorgewiesen hatten. Noch vor der Notie-
rung an der Nasdaq im Jahre 2000 kauf-
ten tausende IslinderInnen Anteile >auf
dem grauen Marktc (Island hat keine
Borse). Doch von einem Héchststand um
18 US-Dollar im Juli 2002 fiel die Aktie
im Jahr 2002 auf 2,50 US-Dollar und
stieg nur langsam wieder an (im Juli 2005
lag sie bei etwa 9 US-Dollar).

Offentliche Debatte und

politische Verfahren

Die Frage, wie es zu einer breiten Zu-
stimmung der Bevolkerung kommen
konnte, wird hiufig mit dem Verweis auf
die Medien beantwortet. Diese lieferten
keine angemessene ausfiihrliche Bericht-
erstattung, sondern boten Decode und ins-
besondere Stefinsson eine Biihne der
Selbstdarstellung und Werbung. Kritische
Argumente und Posititionen wiirden sys-
tematisch ausgeblendet. Ruiickblickend
scheint jedoch eine ausfiihrlichere 6ffent-
liche Debatte stattgefunden zu haben,
wenn auch nicht im Sinne der Kritiker-
Innen. Margit Sutrop spricht von »exten-
sive media coverage«, trotzdem geben nur
14% der islindischen Bevolkerung an,
tiber das Projekt gut informiert zu sein
(vgl. Sutrop 2004, 8; Arnason/Arnason
2004).
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Die folgenreichen Ergebnisse der Poli-
tik der islindischen Regierung werden
vor allem in Bezug auf die Schnelligkeit
und Intransparenz des politischen Verfah-
rens und die personellen Verkniipfungen
von Regierung und Decode kritisiert (vgl.
bspw. Arnason/Arnason 2004, 167; Thor-
geirsdottir 2004b, 73). Prominentes, im-
mer wieder erwihntes Beispiel ist, dass
der erste Entwurf fiir die Gesetzgebung
von Decode an das Gesundheitsministe-
rium gefaxt wurde (vgl. bspw. Rose
2001a, 500), die Gesetzgebung also nach
MaBgabe der Firma und nicht der politi-
schen Institutionen gemacht wurde. Als
Beweis oder Grund fiir die enge Zusam-
menarbeit wurden in den Gesprichen
hiufig personliche Beziehungen genannt:
So war Stefinsson mit dem Premiermi-
nister gemeinsam in der Schule, und im
Griindungsvorstand von Decode sal mit
Vigdis Finnbogadottir die ehemalige Pri-
sidentin Islands (vgl. ibid., 499).

Zwar wurde das Gesetz nicht in erster
Lesung verabschiedet. Die Uberarbeitung
wurde aber nicht wie iiblich an den Aus-
schuss flir Gesundheit und Versicherung
verwiesen, sondern fand im Ministerium
selbst statt. »This would give the Ministry
of Health time to revise the bill, seek ex-
ternal views and comments and find ways
to conciliate at least the medical opposi-
tion, if not scientists and opposition MP«,
and Decode time to win — or rather
maintain — the trust of the publice (Arna-
son/Arnason 2004, 173).

Auf die Frage, ob die Debatte zwi-
schen den zwei Gesetzentwiirfen demo-
kratisch war, gibt es in der wissenschaftli-
chen Literatur unterschiedliche Antwor-
ten: Pilsson und Rabinow (1997) argu-
mentieren, dass es eine breite Zustim-
mung und gute Umfragewerte flir das
Gesetz gab, Arnason und Arnason (2004,
168ff.) halten dagegen, dass der demo-
kratische Charakter der Datenbank sich
am Interesse der Allgemeinheit messen
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lasse miisse — und dieser sei in Island
nicht gegeben.

Fiir eine breite Auseinandersetzung
stand insgesamt nur die relativ kurze Zeit
zwischen Bekanntwerden des Vorhabens
und dem Inkrafttreten des Act on Biobanks
zur Verfiigung. Dieser Zeitdruck gab den
Rahmen fiir die Art, Intensitit und Res-
sourcen einer kritischen Debatte vor. Die
starke Polarisierung der Debatte fiihrte, so
Skali Sigurdsson, dazu »dass endlos anein-
ander vorbei geredet wurde |[...], dies war
genau das, was die Fiirsprecher der HSD
wollten« (Sigurdsson 2001, 106, unsere
Ubersetzung).

3. Hotspots und blinde Flecken

Die Auseinandersetzungen um fehlende
Informationspflicht und Kodierungsver-
fahren verdeutlichen, dass von den Kriti-
kerInnen vor allem Korrekturen einzel-
ner technischer und organisatorischer
Verfahrenspunkte eingefordert wurden.
Die Kritik geht selten, so meinen wir,
iber den von den Befiirworterlnnen
vorgegebenen  Argumentationsrahmen
hinaus und »iibersieht« so zentrale Voraus-
setzungen, Anschlussstellen und Implika-
tionen der HSD.

Good Science for Sale?

Die Kritik an dem kommerziellen For-
schungsinteresse Decodes geht Hand in
Hand mit einer Gegeniiberstellung von
einer guten und objektiven unabhingigen
Wissenschaft v. a. staatlicher Forschungsin-
stitutionen und einer schlechten und sub-
jektiven kommerziellen Wissenschaft. Es
wird beflirchtet, dass die Qualitit der
Forschung unter den neuen &konomi-
schen Vorzeichen leiden werde. Durch die
Miihlen des Journalismus, so beschreibt
der Biologe und Wissenschaftshistoriker
Steindor Erlingson (2002) etwas anders
das Problem der jschlechten Wissen-
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schaft, wiirden die naturwissenschaftli-
chen Erkenntnisse verfilschend populari-
siert. Die Grundlage der Medien- und
Erfolgsgeschichte Decodes seien biologisti-
sche Reduktionismen, die der Komple-
xitit der Gentechnik nicht gerecht wiir-
den.

In den Gesprichen war die Kritik an
der Kommerzialitit der Forschung mit
der Kritik an deren Initiator Kari Stefins-
son verbunden, der als skrupelloser, aber
charismatischer Verfiihrer der islindischen
Bevolkerung beschrieben wird. Mit der
Figur des »verflihrten< und »kleinen, ver-
wundbaren Island« (Erlingson 2002) kor-
respondiert eine Kritik an den USA. Aus
den USA komme nicht nur Stefinsson
mit der Idee fir das
zuriick nach Island, sondern auch das Ri-
sikokapital, das ihm zum Start verhalf und
seine GroBe begriinde. Anhand des Wi-
derstands der IMA und des Instituts fiir
Krebsforschung versuchen die KritikerIn-
nen aufzuzeigen, dass Decode nur durch

Unternehmen

massiven Druck die Bereitschaft zur Zu-
sammenarbeit herstellen konnte. Ohne
eine Kooperation wire fiir die Institutio-
nen die weitere Zusicherung von For-
schungsgeldern fraglich geworden, diese
wiirden regelrecht »erpresst«.

Diese Gegeniiberstellung von »guter
und >schlechter Wissenschaft« bzw. »guter
Wissenschaft« und sschlechten Medien«
klammert die untrennbare Verwobenheit
zwischen Wissenschaft und Gesellschaft
aus. Ideen, Vorstellungen und Organisa-
tion von Wissenschaft sowie Wissen-
schaftlerlnnen selbst werden durch ihre
spezifischen soziokulturellen und histori-
schen Entstehungsbedingungen ermog-
licht und begrenzt, wie nicht zuletzt die
Geschlechterforschung eindringlich ge-
zeigt hat. Die Interessen einer Profession
an Presseaufmerksamkeit, die ihre essen-
zielle Bedeutung fiir das Wohl der
Menschheit herausstellt und die Vergabe
von privaten und staatlichen Forschungs-
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mitteln und ggf. entsprechenden Geset-
zesinderungen legitimiert, werden eben-
so ausgeblendet wie die Interessen der
kooperierenden =~ WissenschaftlerInnen
und Institutionen.

In einer paternalistischen Geste wer-
den Befiirworterlnnen in der Bevoélke-
rung zu eigentlichen Gegnerlnnen, die
sich nur durch Unwissenheit, charismati-
sche Verfiilhrung oder finanzielle Zwinge
fiir die Datenbank aussprechen.

Die moderne Version der Islandsaga
Decode ist es gelungen, durch den Verweis
auf die >genetische und soziale Homoge-
nitit« und die >auBBergewdhnlichen For-
schungsmoglichkeiten< in Island einen
groBen Teil der IslinderInnen fiir das Pro-
jekt zu gewinnen. Das v.a. von der Tou-
rismusbranche transportierte Bild der
einzigartigen und unberiihrten Natur
Islands wird von Decode auf das islindi-
sche Genom iibertragen. In unseren Ge-
sprichen wurde die — auch von anderen
islindischen Unternehmen — vereinheitli-
chende Darstellung der IslinderInnen als
grof3, blond und blavdugig belustigt kriti-
siert. Wie gut sich die von Decode for-
cierte Vorstellung von homogenen Genen
und fehlender Migration in eine Tradi-
tion bestehender Diskurse der nationalen
Identitit einfligt, bleibt in der kritischen
Auseinandersetzung  weitgehend unbe-
achtet: »The notion of a homogeneous
population has in some ways a clear affi-
nity to ideas of distinctiveness and purity
that have been instrumental in a variety
of nationalistic discourses in the 20th
century« (Thorgeirsdottir 2004a, 184).
Gerade der von Decode angebotene
Anschluss an nationale Entstehungsmy-
then und nationales Geltungsbewusstsein
kann die breite Akzeptanz der Datenbank
erkliren. So wird beispielsweise in der
Darstellung des Nationalmuseums die
Herkunft der Islinder von den Wikingern
bis zu den aktuellen Ergebnissen von De-
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code fortgefiihrt. Die Suche nach dem ur-
spriinglichen islindischen Gen wird
— unterschwellig — mit der Rolle der Frau
als Trigerin der Reproduktion der Ge-
sellschaft verkniipft. So ist eine junge und
blonde Frau das Gesicht der Werbekam-
pagnen von Decode, abgebildet mit dem
Slogan >The People of Iceland Display —
Perhaps the Purest Viking Ancestry in the
Modern World« (vgl. Thorgeirsdottir
2004a, 187).

Die fehlende Kontextualisierung bietet
vielleicht einen Hinweis, warum die Kri-
tik die HSD nicht verhindern wollte und
konnte und heute — nach der Umsetzung
— weitgehend verstummt ist.

4. Sonderfall Island?

Als medizinischen Erfolg nennt Decode
die Entdeckung von 16 genetischen De-
fekten, darunter beispielsweise die geneti-
schen Dispositionen fiir Schizophrenie
und Schlaganfall; ursichliche Zusammen-
hinge oder Medikamente wurden jedoch
noch nicht entwickelt. Ob die Daten al-
lerdings jemals in geplanter Form in der
HSD zusammengefasst werden, ist zurzeit
noch unklar. Nichtsdestotrotz hat die
HSD als erste bevolkerungsbasierte Da-
tenbank einschlieBlich der breiten Diskus-
sion um ihre Einfiilhrung Modellcharakter
nicht nur fiir weitere Datenbanken,? son-
dern steht auch exemplarisch fiir die zu-
nehmende Etablierung und Erklirungs-
macht der Lebenswissenschaften.

Hilary Rose, die sich die Analyse der
Geschlechterverhiltnisse in der Diskussion
der islindischen Datenbank explizit zur
Aufgabe gemacht hat (v.a. Rose 2001b),
kommt zu dem Schluss, dass Frauen auf-
grund ihrer geschlechtsspezifischen Sorge
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um die Familie eine kritische Haltung
haben. So kritisierten sie, dass diese Sorge
in den Medien nicht aufgegriffen werde.
Schon die Anschlussfihigkeit an das Bild
der sorgenden Familienmutter der Befiir-
worterInnen und der Praktiken von De-
code verweist allerdings darauf, dass die
Geschlechterdimension in der Auseinan-
dersetzung nicht durch eine einfache — bei
Rose implizit biologistische — Zuweisung
von Frauen als stumme Opfer der bio-
technologischen Entwicklung gefasst
werden kann. Die Durchsetzung und der
(Absatz-)Erfolg der neuen Gen- und Re-
produktionsmedizin kénnen nicht hinrei-
chend erklart werden, ohne die Interessen
und Handlungsmichtigkeit von Frauen zu
beriicksichtigen. Birgit Rommelspacher
(2002, 18) verweist auf diese Ambivalenz:
»die Frau [kann] sowohl als ohnmichtig
der gesellschaftlichen Macht der Medi-
zinwissenschaft und Politik ausgeliefert
gelten, wie auch als michtig, da sie iiber
die Existenz von Leben entscheidet — und
zunehmend nicht mehr nur dariiber, ob
Leben entsteht, sondern auch, wie dieses
Leben auszusehen hat«. Dies ist vielleicht
auch ein Grund dafiir, warum sich kaum
Frauengruppen oder Feministinnen als
solche in den Streit um die HSD hérbar
eingebracht haben.

Zwar geraten durch eine hohere Fre-
quentierung von Arztlnnen, beispiels-
weise durch Vorsorgeuntersuchungen,
vermehrt Frauen in den Entscheidungs-
konflikt, ob sie ihre Daten fiir die For-
schung von Decode zur Verfigung stellen.
Gleichzeitig haben jedoch viele Frauen
durch die sich ausweitenden gentechno-
logischen Verfahren in der Reproduk-
tionsmedizin bereits erste Erfahrungen
gesammelt und durch die breite An-
nahme auch die Entwicklung der Gen-

Danach sind zahlreiche weitere Datenbanken in Europa, Nordamerika und Asien mit unter-

schiedlichen Zielrichtungen (kriminaltechnische Ermittlung, Disease-Studies, nationale Daten-
banken) entstanden. Das Estonian Genome Project und die UK BioBank sind weitere bekannte

Beispiele fiir bevilkerungsbasierte Datenbanken.
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technologie unterstiitzt (vgl. Kuhlmann
2002, 67 £.).

Im Fall Island geht die Einrichtung der
Datenbank mit dem Ziel der Pharmako-
genetik einher, medikamenttse Thera-
pien auf ein individuelles Profil der Pa-
tientlnnen anzupassen. Wer zu welchen
Bedingungen Zugang zu diesen neuen
und vermutlich teuren Medikamenten
haben wird und inwieweit dies in Island
durch die medizinische Grundversorgung
getragen werden wird, ist noch offen. Die
Entwicklung der Pharmakogenetik wird,
darauf weist Thorgeirsdottir (2004b) zu
Recht hin, Auswirkungen auf das Ver-
standnis von Krankheit und medizinischer
Versorgung haben und den Abbau einer
hochwertigen qualitativen Grundversor-
gung durch eine verstirkte individuelle
Verantwortung von Krankheit vermutlich
verstirken. Mit der Individualisierung von
Krankheit wird die ethische Forderung
nach PatientInnenautonomie durch die
Figur der >miindigen Patientlnnenc er-
setzt. Diese sollen nicht nur fiir ihre Be-
handlung die Verantwortung iiberneh-
men, sondern ebenso fiir ihre moglichen
Krankheitsdispositionen. Damit einher
gehen neue Techniken der Selbst- und
Korperwahrnehmung und ihre Normie-
rung (vgl. bspw. Lemke 2000). Dass die
feministische Kritik an der am Min-
nerkérper  orientierten medizinischen
Norm und die Forderung nach ge-
schlechts- bzw. frauenspezifischen Medi-
kamentenentwicklungen und Priven-
tionsprogrammen in den letzten Jahren
zunehmend Gehor finden, ist auch im
Kontext dieser neuen Selbst- und Kor-
pertechnologien zu sehen. Durch diese
Entwicklung werden Geschlechtergren-
zen nicht aufgeldst, sondern neukonfigu-
riert und produktiv in die biowissen-
schaftliche Entwicklung und medizinische
Praxis miteinbezogen. Sind Frauen — auch
aufgrund ihrer Fihigkeit zur Reproduk-
tion von Leben — in der Gen- und Re-
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produktionstechnologie bisher stirker in
medizinische Prozesse eingebunden, trifft
die Entwicklung der Biomedizin und die
Neunormierung von Gesundheit jedoch
auch Minner geschlechtsspezifisch, wie
etwa die Etablierung der Andrologie zeigt
(vgl. Wollmann 2004).

So ergibt sich ein durchaus paradoxes
Bild: Wihrend mit der durch die Lebens-
wissenschaften geschaffenen Implemen-
tierung von (Arte)Fakten in den Alltag
sich einerseits bisherige Dichotomisie-
rungen auflosen, profitieren die Lebens-
wissenschaften andererseits von verein-
fachten Erklirungen (auch iiber >Frauenc
und >Minner() der Phinomene aus einer
nur biologischen und physiologischen
Perspektive. Wenn die Geschlechterfor-
schung auf vereinfachte dichotome Zu-
schreibungen verzichtet — ohne aus den
Augen zu verlieren, »auf welche sozialen
Konflikte Dualismen
und inwieweit sie Resultate realer gesell-
schaftlicher  Trennungsprozesse  sind«
(Becker-Schmidt 1998, 117) — bietet sie
einen wichtigen Ansatz, um die Lebens-
wissenschaften zu untersuchen und auch
die Stellen auszuleuchten, die in der is-
lindischen Debatte im Schatten liegen.

zuriickverweisen
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Debatten zur geschlechtlichen Arbeitsteilung in

Frankreich’

Der Ausdruck »geschlechtliche Arbeitstei-
lung« bezieht sich in Frankreich auf zwei
Bedeutungskontexte, die sich von Grund
auf unterscheiden. Zum einen geht es um
einen soziographischen Bedeutungszu-
sammenhang: Man untersucht die unter-
schiedliche Verteilung von Minnern und
Frauen auf dem Arbeitsmarkt, in den ver-
schiedenen Erwerbszweigen und Berufen
und ihre Variationen in Raum und Zeit;
und man analysiert, wie sich diese Vertei-
lung zu der ungleichen Aufteilung von
Hausarbeit zwischen den Geschlechtern
verhilt. Diese Art von Untersuchungen
war gewiss unbedingt notwendig und sie
ist immer noch unverzichtbar: Die Defi-
nition zuverlissiger Indikatoren zur Fest-
stellung der beruflichen Gleichstellung
von Minnern und Frauen ist in Frank-
reich immer noch eine politische Heraus-
forderung, die es in sich hat.

Mir scheint jedoch, dass der Gebrauch
des Ausdrucks »geschlechtliche Arbeits-
teilung« iber die einfache Feststellung
von Ungleichheiten weit hinausgehen
muss. Und damit kommen wir zum zwei-
ten Bedeutungszusammenhang des Be-

griffs, wonach die Verwendung des Termi-
nus  »geschlechtliche  Arbeitsteilunge«
heiBlt: Erstens zu zeigen, dass jene Un-
gleichheiten systematischen Charakter
haben, und zweitens diese Beschreibung
der Wirklichkeit mit einer Reflexion
iiber die gesellschaftlichen Prozesse zu
verbinden, in denen jene Differenzierung
dazu benutzt wird, Titigkeiten und damit
auch die Geschlechter in ein hierarchi-
sches Verhiltnis zueinander zu setzen. Es
geht also, mit anderen Worten, um Pro-
zesse durch die ein Geschlechtersystem
geschaffen wird.

Der Gesamtentwurf, der dem ersten
Auftreten des Begriffs »geschlechtliche
Arbeitsteilung« in Frankreich zugrunde
lag, war wesentlich ehrgeiziger und hatte
es auf viel mehr abgesehen als nur darauf,
Ungleichheiten anzuprangern: Der Im-
puls, den die Frauenbewegung gegeben
hatte, lief auf nichts Geringeres hinaus als
darauf, »Arbeit« tiberhaupt neu zu begrei-
fen. Ausgangspunkt fiir dieses Bestreben
war die Behauptung gewesen, dass Haus-
arbeit eine »Arbeit« sei, und dass die Defi-
nition des Arbeitsbegriffs sie folglich un-

Dieser Artikel ist die {iberarbeitete Fassung eines Vortrags, den ich im Rahmen des vom Centre

Marc Bloch und vom Wissenschaftszentrum Berlin fiir Sozialforschung am 12. und 13. November
2004 veranstalteten, deutsch-franzosischen Kolloquiums »Arbeitsmarkt, Familienpolitiken und
die Geschlechterfrage — deutsch-franzdsische Perspektiven« gehalten habe.
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