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Fortschritt wider die Fairness?

Ethische Betrachtungen zum Umgang mit
Forschungsdaten

VON KATRIN FRISCH, BERLIN

Das Narrativ des wissenschaftlichen Fortschritts ist einseitig und verzerrt. Noch immer bestehen unethische For-
schungspraktiken und strukturelle Ungleichheiten in der Wissenschaft fort. Bevor sie aufgearbeitet werden kénnen,

miissen sie anerkannt werden.

issenschaftlicher Fortschritt gilt ge-
meinhin als positives Gut. Rasche
wissenschaftliche Fortschritte wer-

den gefeiert, das Ausbleiben bahnbrechen-
den Fortschritts moniert. Nicht neu ist die Kri-
tik, dass das Narrativ Uber den wissenschaftli-
chen Fortschritt einseitig und stark verzerrt ist.
Was als Fortschritt galt, war gepragt von Ide-
en aus dem globalen Norden und stand lange
im Dienst von ausbeuterischen und diskrimi-
nierenden Machtstrukturen. So war der ver-
meintliche wissenschaftliche Fortschritt eng
mit politischen Projekten wie Imperialismus
und Kolonialismus verbunden, denn imperi-
alistische und koloniale Projekte erforderten
neues Wissen; gleichzeitig waren Forschungs-
projekte und besonders Forschungsreisen Teil
von imperialistischen Selbstverstandnissen.
Diese Selbstverstandnisse sind in die dar-
aus resultierende Forschung in Form von Er-
kenntnissen, Werkzeugen und Praktiken ein-
geschrieben. Ebenso finden sie konkrete Ge-
stalt in den Objekten vieler Sammlungen aus
kolonialen, imperialistischen, nationalsozialis-
tischen oder anderen Unrechtskontexten. In
den letzten Jahren erhilt diese Kritik immer
mehr Aufmerksamkeit. Ein Aspekt, der dabei
mehrim Fokus stehen sollte, ist der faire Um-
gang mit Forschungsdaten.

»Wiegt wissenschaftlicher Ge-
winn damaliges Unrecht auf? Die
Antwort ist ein klares ,Nein".«

Es scheint Einigkeit dartliber zu herrschen,
dass das historische Unrecht, welches in ma-
terialisierter Form in vielen Sammlungen an
Universitaten vorliegt, aufgearbeitet werden
muss. Wie genau das in Bezug auf die konkre-
ten Objekte geschehen soll, ist jedoch haufig
strittig. Denn viel zu oft werden die gesammel-
ten und verwahrten Objekte losgel6st von ih-
rem Erhebungs- und Sammlungskontext be-
trachtet und reduziert auf den Daten- und In-
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formationsschatz, der in ihnen schlummert.
Dementsprechend schwer tun sich einige For-
schende und Institutionen, nicht nur den ehe-
maligen Forschungskontext zu hinterfragen,
sondern auch den Prozess konsequent zu En-
de zu denken. Dies kann bedeuten, die Objek-
te nicht weiter zu beforschen, zurlickzugeben
oder im Fall von zum Beispiel Schadelsamm-
lungen diese ordnungsgemaf zu bestatten
und ihnen damit den Objektcharakter zu neh-
men. In einem rezenten Fall an der Freien Uni-
versitét Berlin (FU) entschied man sich genau
fuir dieses Vorgehen. Nachdem 2015/16 tau-
sende Knochenteile auf dem Campus der FU
gefunden wurden, die hochstwahrscheinlich
der,volkerkundlichen” Sammlung des ehema-
ligen Kaiser-Wilhelm-Instituts entstammten,
wurden diese ,Opfer von Verbrechen im Na-
men der Wissenschaft” bestattet [1]. Eine Ent-
scheidung, die gemeinsam mit verschiedenen
Gruppen, jedoch nicht ohne Gegenstimmen,
getroffen worden war: So hatten sich einige
Forschende dafiir ausgesprochen, die Knochen
zu untersuchen, um die Opfer und deren Bio-
graphien zu rekonstruieren. Mit dem Hinweis
darauf, keine rassistischen Methoden der Ver-
gangenheit reproduzieren” zu wollen, hatte
sich die Leitung dagegen entschieden. Inte-
ressant dabei ist, dass beide Seiten mit der
Wiirde der Opfer argumentierten.
Keineswegs handelt es sich bei mensch-
lichen Knochen in Universitdtssammlungen
immer um historische, sprich aus weit zurlick-
liegenden und damit vermeintlich Giberwun-
denen Unrechtskontexten stammende, Zeu-
gen. Wéhrend der Corona-Pandemie bekam
ein Onlinekurs mit dem Titel ,Real Bones: Ad-
ventures in Forensic Anthropology” der Prin-
ceton University ungewollt viel Aufmerksam-
keit, nachdem Kritik an den dort verwendeten
Knochenfragmenten aufkam. Die im Video ge-
zeigten Knochen stammten von einem Opfer
eines rassistischen Anschlags des Philadelphia
Police Departments auf die schwarze 6kologi-
sche Widerstandsbewegung MOVE aus dem
Jahr 1985. Die Sprengsétze, abgeworfen aus

einem Polizeihubschrauber auf ein Wohnhaus,
in dem sich Mitglieder der Gruppe aufhielten,
rissen elf Menschen in den Tod, darunter funf
Kinder. Dass einige Knochen der Opfer ohne
das Wissen der Angehdrigen zuerst an der Uni-
versity of Pennsylvania und spater an der Prin-
ceton University landeten, sagt einiges dari-
ber aus, wie langlebig vermeintlich historisch
liberwundene Denkstrukturen und Praktiken
sind. So wurden die Knochen von den betref-
fenden Forschenden primar als Forschungs-
objekte gesehen und erst in einem zweiten
Schritt als Teile menschlicher Individuen.

»Meine Kritik richtet sich gegen
die vereinfachte Erzdhlung, die
Vergangenheit mit ihren Abgriin-
den sej liberwunden.«

Unschwer l3sst sich eine Verbindung zwi-
schen diesen Knochenfragmenten und ihrer
Nutzung mit der an der University of Pennsyl-
vania angesiedelten Schadelsammlung des
Rassentheoretikers Samuel G. Morton ziehen.
Der Rassismus, der zugleich Grundlage und
Forschungsprodukt von Mortons Schadel-
sammlung war, findet sich in der unerlaub-
ten Nutzung von schwarzen Opfern staatli-
cher Gewalt wieder, um in die,Abenteuer der
Forensik” einzufiihren. Auch wenn die Kno-
chenfragmente mittlerweile — und infolge des
offentlichen Drucks - an Hinterbliebene zu-
riickgegeben wurden und die Schadelsamm-
lung Mortons ebenfalls aufgearbeitet — und
bestattet — wird, zeigt das Beispiel, dass wir es
keineswegs nur mit der Aufarbeitung histori-
schen Unrechts zu tun haben. Viele Sammlun-
gen strahlen in die Gegenwart und Zukunft
aus. So problematisiert der Historiker Jirgen
Zimmerer in einem rezenten Artikel die Ge-
nerierung neuen Wissens aus alten Sammlun-
gen:,Dass durch die Fortschritte der moder-
nen Biologie nun auch auf die DNA aus Ob-
jekten zurtickgegriffen wird, die unter kolonia-



len Bedingungen angeeignet wurde, wirft hier
auch die Frage nach der Kontinuitat kolonialer
Verhéltnisse auf” [2]. Wenn aus alten Samm-
lungen neue Daten entstehen, macht das de-
ren Aufarbeitung umso dringlicher.

Kontinuitdt lasst sich nicht nur in Bezug
auf alte Sammlungsbestdnde ausmachen. Die
bis heute genutzte HelLa-Zelllinie, auf die vier
Nobelpreise, 11.000 Patente und 75.000 wis-
senschaftliche Veréffentlichungen zuriickge-
hen, entstammt Krebszellen, die ein Arzt des
Johns Hopkins Hospital seiner schwarzen Pati-
entin Henrietta Lacks ohne ihr Einverstandnis
(und ohne das ihrer Familie) 1951 entnahm.
Das Krankenhaus bot der lokalen schwarzen
Bevélkerung kostenlose Behandlungen an,
diese wurde jedoch im Gegenzug unfreiwil-
lig und ohne ihr Einverstandnis fiir Forschungs-
zwecke instrumentalisiert — eine Praxis, die
Ubrigens auch in der problematischen Tus-
kegee-Syphilis-Studie Anwendung fand und
zeigt, wie strukturell verankert dieses Vorge-
hen und die zugrunde liegenden rassistischen
Denkmuster waren. Wesentliche wissenschaft-
liche Fortschritte und auf der materiellen Ebe-
ne Forschungskarrieren und Einnahmen durch
Patente sind - so zeigt dieses Beispiel - eng
verknlpft mit unethischer und hier konkret
rassistischer Praxis. Lange war nicht nur der
Ursprung der Hela-Zellen unbekannt, auch
die Familie besall weder Entscheidungsbe-
fugnis, noch wurde sie an Gewinnen betei-
ligt. Lacks'Nachfahren, die erstmals 1973 von
der Nutzung der Zelllinie erfuhren, wurden
erst 2013 in die Diskussion um die Veroffent-
lichung des Hela-Genoms miteinbezogen.
Ein deutsches Forschungsteam hatte jedoch
bereits zuvor einen Artikel zum HelLa-Genom
verdffentlicht [3].

Wiegt der beschriebene wissenschaftli-
che Gewinn das damalige Unrecht auf? Aus
Sicht der wissenschaftlichen Fairness betrach-
tetist die Antwort ein klares,Nein”. Denn viel
grundlegender ist ein anderes Problem. Der
wissenschaftliche Fortschritt, der aus dem Ge-
brauch der Hela-Zellen resultierte, kam und
kommt immer noch nicht allen gesellschaft-
lichen Gruppen gleichermal3en zugute. So ist
die Gesundheitsversorgung der schwarzen
Bevolkerung in den USA ungleich schlechter
als die der weilen Bevolkerung. Mehr noch:
Schwarze Menschen wurden in der Vergan-
genheit oft bewusst als Versuchspersonen
fur experimentelle Versuche und neuartige
schmerzhafte Eingriffe missbraucht.

James Marion Sims, oft bezeichnet als Va-
ter der modernen Gynakologie, entwickelte
seine chirurgischen Techniken zur Entfernung
von vaginalen Fisteln an schwarzen versklav-
ten Frauen ohne Narkose. Die daraus entwi-
ckelten Methoden wurden dann professionell
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nur zur Behandlung von weifen biirgerlichen
Frauen angewandt. Noch heute sterben in den
USA und auch in GroBbritannien [4] schwarze
Frauen drei- bis viermal haufiger durch Kom-
plikationen bei der Geburt als wei3e Frauen
- unabhdngig von der sozialen Schicht [5].
Die vermeintlichen Fortschritte im Bereich der
Gynékologie, die auf Kosten schwarzer Frau-
en erzielt wurden, stehen eben diesen nicht
im gleichen MaRe zur Verfiigung. Im Gegen-
teil: Die unethischen Praktiken, insbesondere
die Forschungsobjektwerdung ohne Einwil-
ligung und Wissen, wie sie durch die Tuske-
gee-Syphilis-Studie als eine unter vielen lan-
desweit bekannt wurde, fiihren bis heute da-
zu, dass schwarze Menschen in den USA we-
niger Vertrauen in drztliche Behandlung und
Forschung haben als weifle Menschen und zu-
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satzlich rassistischen Strukturen im Gesund-
heitswesen ausgesetzt sind. Der vermeintliche
wissenschaftliche Fortschritt sorgte auch fir
die Aufrechterhaltung von Macht- und Dis-
kriminierungsstrukturen.

Die Beispiele stehen sinnbildlich fiir eine
Kontinuitdt unethischer Forschungspraxis
im Umgang mit Daten, die selten zur Spra-
che kommt. Im Gegenteil gehort zum Fort-
schrittsdiskurs oft die Herstellung einer Bina-
ritdt von Vergangenheit und Gegenwart. So
wird ein Bild kreiert, in dem historische Un-
rechtskontexte und ethische Verfehlungen in
der Wissenschaft als Blaupause dienen, die An-
dersartigkeit der Gegenwart zu betonen. Im
Kontext der Wissenschaft lassen sich entspre-
chend Narrative identifizieren, die unethische
Forschung als Ausgangspunkt positiver Ent-
wicklungen rahmen. Die oben an-
gefiihrte Tuskegee-Syphilis-Studie
stiel die Schaffung des Belmont Re-
ports an, der ethische Prinzipien fir
den Umgang mit menschlichen Test-
personen festlegt. Die weltweit aner-
kannte Deklaration von Helsinki des
Weltarztebunds geht auf den Niirn-
berger Arzteprozess zuriick, der die
nationalsozialistischen Verbrechen
im Namen der Wissenschaft aufar-
beitete.

Dabei richtet sich meine Kritik
nicht gegen den Inhalt der Guide-
lines, sondern gilt der vereinfachten
Erzahlung, die die Vergangenheit mit
ihren Abgriinden als Giberwunden
darstellt. Dies gilt umso mehr, wenn
diese Erzdahlung suggeriert, dass un-
ethisches Verhalten in der Vergan-
genheit normalisiert und strukturell
war, heutzutage jedoch nur eine sin-
guldre Aberration darstellt. Dass un-
ethische Forschung erst in der Ge-
genwart als problematisch wahrge-
nommen wird, ist ein weit verbreite-
ter Trugschluss. So fiihrte die Aufde-
ckung der unethischen Praktiken der Tuske-
gee-Syphilis-Studie durch einen Whistleblower
und eine Journalistin sowie der darauffolgen-
de mediale Druck zur Einstellung der Studie.

»Forschung im globalen Siiden
dient hdufig nicht den lokalen In-
teressen.«

Ahnliche Dynamiken lassen sich auch
bei anderen bekannten unethischen Studi-
en beobachten. Die Karies-Studie im schwe-
dischen Vipeholm-Krankenhaus fiir Menschen
mit geistiger Behinderung machte dessen Be-
wohner:innen zu unfreiwilligen Testsubjekten,
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indem sie eine besonders zuckerhaltige Erndh-
rung erhielten, um auf diese Weise die Karies-
bildung zu studieren. Die ethischen Problema-
tiken der Studie wurden bereits in den 1950ern
offentlich diskutiert und fiihrten dazu, dass
im Vipeholm-Krankenhaus nicht langer ge-
forscht werden durfte. 2021 legte einer der
damals beteiligten Wissenschaftler:iinnen die
Studie immer noch als eine, sinnvolle Beschéf-
tigungstherapie” [6] fir die ehemaligen Be-
wohner:innen aus, wahrend der,Handikapp-
ombudsmannen” ein Jahr zuvor resiimierte,
dass die Ergebnisse nicht die unethischen Ex-
perimente rechtfertigen.

Schon diese Gegenuberstellung verkom-
pliziert das Bild einer linearen Entwicklung hin
zu einem immer ausgepragteren ethischen
Verstandnis der Gegenwart. Abgesehen da-

von also, dass es die Vergangenheit unzutref-
fend abbildet, erschwert es dieses Narrativ,
heutige ethische Problematiken als struktu-
rell zu analysieren und auf die Kontinuitaten
hinzuweisen. Dies soll nicht suggerieren, dass
sich unsere Referenzrahmen dessen, was wir
als ethisch vertretbar hinnehmen, nicht ange-
passt hatten. Doch profitieren westliche For-
schungsinstitutionen und -interessen weiter-
hin von Ungleichverhéltnissen und bedienen
sich unethischer Forschungspraktiken im ver-
meintlichen Rennen um wissenschaftlichen
Fortschritt.

In Bezug auf Forschungsdaten lasst sich
das an verschiedenen Beispielen illustrieren.
In der Genforschung gab es in letzter Zeit Dis-
kussionen um Datenentnahme und Nutzung

von Daten verschiedener marginalisierter be-
ziehungsweise diskriminierter Gruppen wie
zum Beispiel Indigene, Sinti:zze und Rom:nja
sowie von Uigur:innen. So kam und kommt es
hier im Kontext von Forschungsprojekten un-

»0Open Access in seiner von gro-
J3en Wissenschaftsverlagen per-
vertierten Form lést seine Ver-
sprechen nicht fiir alle Forschen-
den gleichermaflen ein.«

ter Einbezug dieser Gruppen zu verschiede-
nen unethischen Praktiken. Oft wird berich-
tet, dass bei der Datensammlung gegen be-
stehende Standards verstof3en wird,
zum Beispiel durch das Nicht-Einho-
len von Einverstandnissen oder die
unzureichende Aufklarung, was mit
den Daten geschieht. Insbesondere
indigene Communities und Wissen-
schaftleriinnen prangern seit langem
die einseitige Zusammenarbeit in sol-
chen Forschungsprojekten an. So er-
fahren sie ein groBes Interesse an ih-
ren Daten - zum Beispiel im Bereich
der Gesundheitsforschung - aber we-
der werden die Communities weiter
in die Forschung eingebunden, noch
kommt ihnen der wissenschaftliche
Fortschritt zugute — ein sich wieder-
holendes Muster, das oben bereits be-
schrieben wurde.

Doch lohnt es sich nochmals da-
rauf zu verweisen, dass sich hiermit
vermeintlich Gberwundene ausbeute-
rische, Machtverhéltnisse ausnutzen-
de Prozesse fortsetzen. Dabei geht es
nicht nur um die Teilhabe von margi-
nalisierten und diskriminierten Grup-
pen, sondern auch um deren Schutz.
In Datenbanken, die in der Forensik
genutzt werden, sind beispielsweise Daten von
Sinti:zze und Rom:nja iberreprasentiert. Chi-
nesische Gendaten, deren Ursprungsproben
mit groBBer Wahrscheinlichkeit der uigurischen
Minderheit ohne ihr Einverstandnis entnom-
men worden sind, liegen in der Charité in Ber-
lin und finden sich in wissenschaftlichen Arti-
keln wieder [7]. Klar ist, dass Daten von mar-
ginalisierten Gruppen besonders vulnerabel
und gefdhrdet sind, fiir den Einsatz von staat-
licher Repression verwendet zu werden. Der
Schutz dieser Gruppen wiegt hoher als der
vermeintliche Erkenntnisgewinn, der aus ih-
ren Daten gewonnen werden kdnnte.

Ein unethischer Umgang mit Daten lasst
sich jedoch nicht nur beobachten, wenn es um
vulnerable Forschungssubjekte geht. Auch un-



gleiche Machtverhdltnisse zwischen Forschen-
den kdnnen dazu fiihren, dass im Prozess von
der Datensammlung bis zur Veréffentlichung
und Archivierung Fortschritt auf Kosten von
Fairness stattfindet. So ist es nicht nur rele-
vant zu fragen, wessen Daten fiir welchen
Zweck erhoben werden, sondern auch, wer
dies tut und welche Anerkennung Forschen-
de fiir die verschiedenen Forschungsbeitrage
bekommen. Zu oft noch tragen Forschende
aus dem globalen Stiden die Arbeitslast, Da-
ten vor Ort zu erheben, erhalten im Gegen-
zug dafiir aber nicht den Credit zum Beispiel
in Form einer Autorschaft [8]. Dabei ist hinrei-
chend bekannt, dass Autorschaften die obers-
te Wahrung im Wissenschaftssystem darstel-
len und nicht nur fiir Bewerbungen und Mit-
teleinwerbung relevant sind, sondern auch
dezidiert als Expertise-Marker genutzt wer-
den. Hinzu kommt, dass erhobene Daten oft
in westlichen Forschungsinstitutionen analy-
siert und ausgewertet werden und danach
dort verbleiben. Dies erschwert den Zugang
fur Forschende aus dem globalen Siiden oder
macht ihn gar unmdglich, wenn Ressourcen
oder Zugangsinfrastrukturen fehlen. Die DFG
schreibt in ihrem Kodex, Leitlinien zur Siche-
rung guter wissenschaftlicher Praxis’, dass die
Nutzung der Daten insbesondere den Wissen-
schaftler:innen zustehen sollte, die sie erhoben
haben. Wenn dies fiir den nationalen Kontext
gilt, wére es fair, wenn dies auch fiir den inter-
nationalen Rahmen geltend gemacht wiirde.

AuBerdem berichten Forschende aus dem
globalen Stiden, dass lokal stattfindende For-
schung héufig nicht ihren Interessen dient —
weil wichtige Kooperationspartner und anhan-
gige Finanzierung aus dem globalen Norden
kommt oder aber die Wahl des Themas beein-
flusst, in einem angesehenen Journal zu pub-
lizieren. Der vermeintliche wissenschaftliche
Fortschritt geht somit an der einheimischen
Bevolkerung vorbei, weil wichtige lokale The-
men vernachlassigt werden oder weil schlicht
kein Zugang - aufgrund von Sprachbarrieren
oder Bezahlschranken - besteht. Zumindest
Letzteres kann durch Open-Access-Publikati-
onen adressiert werden, die wiederum aber
die Teilhabe von Forschenden aus dem glo-
balen Siden und anderen Gruppen ohne
zahlungskrdftige Institution im Riicken auf-
grund der hohen Article Processing Charges
einschranken.

Dass Open Access, insbesondere in seiner
von den groRen Wissenschaftsverlagen perver-
tierten Form, seine Versprechen nicht fir alle
Forschenden gleichermalen einlésen kann,
wird immer wieder adressiert. Das freie Teilen
von Daten kann fiir Forschende aus dem glo-
balen Stiden zu Nachteilen im ungleichen For-
schungswettbewerb fiihren. Argumente, dass
das freie Teilen der Daten dem wissenschaft-
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lichen Fortschritt dient, sind nicht zwingend
Uberzeugend. So leisteten zum Beispiel For-
schende aus Nigeria Beitrage zur Sequenzie-
rung des COVID-19 auslésenden SARS-CoV-2-
Virus und teilten diese Daten mit westlichen
Forschenden. Zugang zu den daraus resultie-
renden Impfstoffen erhielt die Bevolkerung
jedoch nicht [9]. Auch das Modell der ,Heli-
copter Research” wird zunehmend kritisiert.
Doch Verbesserungen kommen nur langsam
voran, weil bestehende Machtstrukturen und
Ungleichheiten nur langsam abgebaut wer-
den kénnen. Jedoch ist es schlicht unehrlich,
wenn westliche Forschende zwar die Gege-
benheiten bedauern, aber mit Hinweis auf die
nun mal bestehenden Strukturen und Inzenti-
ven, denen sie vermeintlich unterworfen sind,
einfach so weitermachen. Denn es gibt be-
reits Losungsansatze und faire Praktiken im
Umgang mit Forschungsdaten wie zum Bei-
spiel die CARE-Prinzipien, die insbesondere
die Rechte von Indigenen in den Blick neh-
men [10].

Es wdre an der Zeit, dass die Teile der Wis-
senschaft, die seit langem und bis heute von
Ungleichheit und Diskriminierung profitieren,
mit kritischer Selbstreflexion und tatkraftiger
Entschiedenheit in Zusammenarbeit mit struk-
turell Benachteiligten zur Uberwindung eben
dieser Strukturen beitragen. Ziel sollte dabei
nicht nur sein, entstehenden Schaden zu mi-
nimieren und zu vermeiden, sondern alle, und
insbesondere die in die Forschung einbezo-
genen Gruppen, von den Resultaten profitie-
ren zu lassen. Der erste Schritt ware zu reali-
sieren, wie oft wissenschaftlicher Fortschritt
nicht nur damals nicht fair war, sondern es bis
heute immer noch nicht ist.
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