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Von Patient*innenzellen und Patient*innenzahlen:
Intersektionale Perspektiven auf biomedizinische
Forschung

Helene Gerhards

1 Die Kritik der Biomedizin und der Mehrwert
intersektionaler Analysen

Ein empirisches Feld, welches aus einer dezidiert intersektionalen Perspektive
noch verhéltnismaBig wenig bearbeitet worden ist, ist die Biomedizin (Clarke
et al. 2010: 31). Dies ist erstaunlich: Immerhin 14sst sich zwischen intersekti-
onalen Ansétzen und kritischen Biopolitikstudien, welche sich mit den episte-
mologischen und ontologischen Strukturen der Biomedizin als Wissens-,
Macht-, und Subjektivierungspraxis beschiftigen (Lemke 2008; Wehling et al.
2007; Rose 2007), ein dhnliches Erkenntnisinteresse feststellen: der Zugriff auf
das (somatische) Leben von Subjekten und den daraus resultierenden macht-
vollen, zuweilen repressiven Korperpolitiken. Eine Kombination der Zugénge
ermoglicht, so mein Argument, eine gehaltvollere und systematischere Ausei-
nandersetzung mit der Frage, inwiefern spezifische Macht- und Herrschafts-
strukturen in biomedizinischen Praktiken eingeschrieben sind. Denn ohne den
genaueren Blick auf intersektionale Konstellationen biomedizinischer Prakti-
ken bleibt deren Analyse an einem unspezifischen Subjekt orientiert, sie ver-
harrt auf einer verallgemeinernden Ebene und biifit so an kritischem Potential
ein. Produktiver ist stattdessen zu adressieren, dass biomedizinische Praktiken
auf unterschiedlich sozial markierte Subjekte auf je besondere Weise einwir-
ken.

Ich schlage also vor, die Konzeptualisierungen und Routinen der biome-
dizinischen Forschung als spezifische, intersektional verfasste Biopolitiken zu
verstehen. Hierzu untersuche ich zunéchst die Geschichte Henrietta Lacks’ und
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der weltbekannten Zelllinie HeLa, um in einem zweiten Analyseschritt die Be-
ricksichtigung Schwarzer' Frauen in der Medikamentenentwicklung in den
Vereinigten Staaten von Amerika in den Fokus zu nehmen. Somit kann ich aus
einer politikwissenschaftlichen Perspektive die institutionellen und for-
schungspolitischen Mafinahmen, die die (auch impliziten) Konsequenzen jener
Macht- und Herrschaftskonstellationen adressieren, reflektieren sowie die in-
tersektional-biopolitischen Strukturen der biomedizinischen Forschung als Po-
litikkum herausarbeiten. Dieser biopolitisch-intersektionale, politikwissen-
schaftliche Fokus ergénzt die Literaturlage zu feministischen und antirassisti-
schen Kritiken der biomedizinischen Forschung, die bereits auf unterschiedli-
che Weise die Analysekategorien race?, sex/gender’ oder class* auf (bio-)me-
dizinische Forschung angewendet haben.

2 Biomedizin, Biopolitik und Intersektionalitédt —
der Forschungsstand

Biomedizin als Subdisziplin der Humanbiologie operiert an den Grenzen von
Lebenswissenschaften und Medizin und sucht explizit nach klinischen Anwen-
dungen lebenswissenschaftlicher Forschungsergebnisse (Strasser 2014). Kriti-
sche Biopolitikstudien der Biomedizin indes haben ein Verstindnis von Bio-
medizin erarbeitet, welches vor allem ihre gesellschaftliche Bedeutung in den

1 Die Schreibweisen der Begriffe ,Schwarz® und ,Schwarze Frau(en)® in diesem Text folgen
den Konventionen der Kritischen WeiBseinsforschung in Deutschland und zeigen soziale Po-
sitioniertheiten sowie widerstandige Selbstbezeichnungen von Menschen an (Eggers et al.
2005). Die Begriffe ,Schwarz® und ,Schwarze Frauen‘ entsprechen dem Bedeutungsgehalt
von black (woma/en) im US-amerikanischen Raum am ehesten und werden in dieser Studie
auBerdem genutzt, um sozialwissenschaftliche Analysebegriffe auszuweisen. weill meint die
Situierung des konstruierten Herrschaftssubjekts in demselben gesellschaftlichen Kontext.

2 Ich behalte im Folgenden die englischen Bezeichnungen intersektionaler Kategorien aus dem
US-amerikanischen Kontext bei. Race formiert dort einen sozialwissenschaftlichen Analyse-
begriff, wird fiir Selbstbeschreibungen eingesetzt und ist eine deskriptiv-soziostrukturelle
Kategorie, die auch in empirischen Erhebungszusammenhédngen genutzt wird (vgl. Knapp
2005: 73). Davon abweichende Typographien zeigen die Verwendung in biologistischen,
rassifizierenden Diskursen an.

3 Die Kategorie gender erweitere ich um den Aspekt sex, da medizinische Forschungskontexte
Geschlechtsmerkmalen (,sex) Relevanz verleihen. So lasst sich die grundsétzliche Verklam-
merung der beiden Kategorien und Wirklichkeiten sowie das (bio-)medizinische Interesse an
Korpermaterialitdten wie Gebarmiittern, Vulven, Vaginas, Chromosomen, Hormonen her-
ausarbeiten (vgl. Villa 2019: 30f.).

4 Class umschreibt in den USA eine spezifische soziodkonomische Lage von Menschen, ohne
z.B. einen marxistisch-klassentheoretischen Forschungsansatz zu implizieren (vgl. Knapp
2005: 71).
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Von Patient*innenzellen und Patient*innenzahlen

Fokus nimmt. Denn Biomedizin, so haben insbesondere Paul Rabinow (1996),
Thomas Lemke (2008) und vor allem Nikolas Rose (2007) gezeigt, ist mehr
als nur verwissenschaftlichte, forschungsorientierte Medizin. Sie argumentie-
ren, dass im Rahmen biomedizinischer und biotechnologischer Forschung und
verwandter wissenschaftlicher Gebiete wie der Genomforschung und der Re-
produktionsmedizin die Vorstellung vom menschlichen Leben durch wissen-
schaftlich-technische Mittel neu konstruiert sowie das Leben selbst als funda-
mental verdnder- und verbesserbar begriffen wird. Denn diese Wissenschaften
ermoglichen durch ihre Wissensapparate und unter Zuhilfenahme immer fei-
nerer molekular- und medizintechnologischer Instrumente die Definition, Neu-
kategorisierung und den praktischen Zugriff auf das, was als ,natiirlich-biolo-
gisches® Leben vorgestellt wird. Normalitdt und Pathologie, Gesundheit und
Krankheit, der Korper und das menschliche Sein — all diese Konzepte seien auf
den Priifstand gestellt. Damit wirkt Biomedizin als neues biopolitisches Me-
dium, insofern sie Macht iiber das Leben und damit iiber menschliche Subjekte
ausiibt (vgl. Foucault 1977).

Dennoch leiden die hier angefiihrten kritischen Biopolitikstudien unter ge-
wissen Blindstellen: Zum einen sind sie sozialtheoretisch unterbestimmt (vgl.
auch Braun/Gerhards 2019), insofern sie die Erkenntnisse iiber die biomedizi-
nischen Macht-Wissenskomplexe um das menschliche Leben und seiner Be-
forschungsstrategien nur vage in eine Analyse iibergeordneter, historisch be-
dingter und sozial durchgesetzter Macht- und Herrschaftskonstellationen ein-
betten. Dabei ist jedoch gerade die Frage relevant, inwiefern welche Macht-
und Herrschaftsmechanismen eine Rolle fiir die Realitdt in den biomedizini-
schen Laboren spielen und wie sie von dort aus wieder zuriick in den gesell-
schaftlichen und politischen Raum hineinwirken. Zum anderen befassen sie
sich zwar entweder mit der Bedeutung fundamentaler Konzepte wie dem ,Le-
ben an sich® und den mikroskopischen Techniken des Zugangs zum Leben und
der Entwicklung einer Medizin, die auf das neue Versténdnis der zellbiologi-
schen und genetischen ,Lebensmechanismen* ausgerichtet ist, sie beziehen je-
doch eine wichtige GroBe nicht bzw. nur unzureichend mit ein: die je unter-
schiedlichen Auswirkungen biomedizinischer Praktiken fiir konkrete, d.h. so-
zial positionierte Subjekte. Dies ist aber gerade auch aus einer gesellschafts-
theoretischen und intersektionalen politikwissenschaftlichen Perspektive rele-
vant und in Ansétzen bereits erarbeitet worden: Feministische Kritiken der Bi-
omedizin haben sich etwa mit Problemen der Instrumentalisierung nicht gebo-
renen Lebens fiir biomedizinische Forschungszwecke und dem damit im Zu-
sammenhang stehenden Umgang mit dem weiblichen Korper auseinanderge-
setzt (Braun 2000). Angesichts der Entwicklung und Anwendung reprodukti-
ons- und humangenetischer Technologien beschéftigen sich feministische Bio-
politikanalysen u.a. mit der praktischen Nivellierung der Dichotomie von Na-
tur und Technik, mit der These von der biologischen Geschlechterdifferenz,
mit den Auswirkungen neuer biotechnologischer Mdglichkeiten auf sowohl
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die Subjektivierung von Frauen als auch die Objektivierung ihrer Korper und
entwickeln zudem bioethische und politikwissenschaftliche Positionen gegen-
iiber Embryonen-, Stammzell-, und Genforschung, Keimbahneingriffe und
Techniken wie der Prénatal- und Praimplantationsdiagnostik (Graumann/
Schneider 2003). Wihrend diese vornehmlich die Bedeutung der Kategorie
Geschlecht (sex/gender) analysieren, nimmt ein anderer Forschungsstrang die
Kategorie race in den Fokus und beleuchtet deren diskursive und forschungs-
praktische Verbindung mit der Genomik. So scheint 7ace nach ihrer Tabuisie-
rung infolge der menschenverachtenden eugenischen Praktiken der Nazis und
der Politik der Segregation in den USA in der Vision gruppenspezifizierter und
personalisierter Medizin derzeit ein ,positives Revival® zu erleben (Abu El-Haj
2007). Es wird kritisch diskutiert, inwieweit der Einbezug von race zu einer
besseren gesundheitlichen Versorgung bestimmter Bevolkerungsgruppen fiihrt
oder inwiefern die Verwendung dieser Kategorie Risiken der sozialen Wieder-
einschreibung rassistischer Biologisierungen birgt (Reardon 2004;
Sankar/Kahn 2005; Roberts 2008). Class wird in einigen Forschungsarbeiten
(indirekt) thematisiert, indem etwa die (globale) dkonomische Relevanz bio-
medizinischer Forschungs- und Produktentwicklungstitigkeiten sowie die Ka-
pitalisierung und Vermarktung des ,Lebens an sich® — z.B. in Form von Ge-
nomabschnitten oder gentherapeutischen Angeboten — in den Blick riicken
(Sunder Rajan 2006; Lettow 2015).

Wihrend diese Forschungslinien tendenziell jeweils eine Kategorie als un-
tersuchungsleitend setzen, zeigen Studien im Bereich des health disparities re-
search, dass Aufmerksamkeit fiir die Biindelung multipler und sich verschrén-
kender Benachteiligungslagen aufgebracht werden muss: Diese Arbeiten be-
schéftigen sich mit der Frage, weshalb zwischen Menschen unterschiedlichen
Geschlechts, zwischen Angehdrigen unterschiedlicher races bzw. Ethnizititen
und unterschiedlicher 6konomischer Statusgruppen Gefélle im Gesundheitsni-
veau herrschen und wie diesen Ungleichverteilungen (politisch) begegnet wer-
den kann (Lopez/Gadsden 2016).

Aus meiner Sicht ist es fiir eine intersektionale Analyse biomedizinischer
Praktiken, die einerseits die lebensweltliche Bedeutung von Gesundheit fiir die
betroffenen, sozial konkret situierten Subjekte ernstnimmt und andererseits im
Sinne der kritischen Biopolitikstudien der Biomedizin mdgliche Macht- und
Herrschaftsformationen letzterer aufzeigen, wichtig, die oben erwéhnten Ka-
tegorien der Analyse, race, sex/gender und class, als miteinander verwoben
anzusehen und mdglichst systematisch durchzugehen (vgl. Crenshaw 1989).
So konnen die zusammenwirkenden Effekte der Macht- und Herrschaftsver-
héltnisse auf den Korper und die Gesundheit einer konkreten gesellschaftlichen
Gruppe (body/health)’ beschreib- und diskutierbar werden: Inwiefern offenba-
ren und reproduzieren sich in biomedizinischen Forschungspraktiken entlang

5 Gabriele Winker und Nina Degele (2009: 491f.) haben ,Korper* als Strukturkategorie neben
race, class, gender vorgeschlagen. Ich denke, dass body/health im Bereich der Biomedizin
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race, sex/gender und class Machtfelder, die zu unterschiedlichen Zugriffen auf
die Korper fithren, und wie bestimmen diese die Verfasstheit der Korper und
die Gesundheit Schwarzer Frauen? Und welche MaBBnahmen wurden bisher
ergriffen, um die Auswirkungen auf die Betroffenen ethisch sowie politisch zu
thematisieren? Diese Fragestellung unterscheidet das hier vorgeschlagene
Vorgehen von den erwéhnten verdienstvollen Beitrdgen der unterschiedlichen
Forschungslinien.

3 Henrietta Lacks und HelLa

3.1 Die Geschichte der Henrietta Lacks

1951 begab sich eine Schwarze Frau namens Henrietta Lacks mit Vaginalblu-
tungen und einem von ihr ertasteten Knoten in das Johns Hopkins Hospital in
Baltimore. Die 31-Jahrige hatte kurz zuvor ihr fiinftes Kind entbunden und
sollte nun auf eine mogliche Syphiliserkrankung untersucht werden. In der Gy-
nékologie wurde ein Tumor in ihrer Cervix diagnostiziert. Lacks wurde zu-
néchst ambulant mit einer aggressiven Radium-Strahlentherapie behandelt, sie
kehrte aber mehrmals in die Klinik zuriick, wobei man ihr erneut Biopsate ge-
sunden und erkrankten Gewebes entnahm. Experten auf dem Gebiet des Cer-
vixkrebses interessierten sich dafiir, ob das Karzinom nur auf der Oberflache
des Gebdrmutterhalses oder invasiv war. Daher liel man einem Zellbiologen
diese Probe zukommen, der feststellte, dass die anonymisierte Probe namens
HeLa, die aus den Krebszellen Lacks® stammten, anfing, sich ungewdhnlich
zu verhalten: Die Zellen vermehrten sich rasant, anstatt abzusterben. Mit dieser
Entdeckung hatte man die Grundlage fiir das zellbiologische Studium in vitro
gelegt. Die biomedizinische Forschung nahm darauthin Fahrt auf: Die heran-
geziichteten Zellen wurden an Forschende auf der ganzen Welt verschickt.
HeLa ermoglichte es, Experimente durchzufiihren, die am menschlichen Kor-
per nicht hétten vollzogen werden kénnen; HeLa wurde in den folgenden Jah-
ren bestrahlt, mit Toxinen und Medikamenten pipettiert, und fiir die Entwick-
lung der Polio-Schluckimpfung verwendet — in den 1950er Jahren war die Kin-
derldhmung zu einem groflen medizinischen Problem geworden.

nicht zuvorderst als Strukturkategorie, sondern als Ansatzpunkt biopolitischer Strategien und
Praktiken gesehen werden muss. In der Analyse sollte folglich die Beméchtigung des Korpers
und der Gesundheit iiber die Kreuzungen der drei intersektionalen Strukturkategorien gelesen
werden. Hier braucht es aber noch mehr Forschung, die ihre Konzentration auf eine Metho-
disierung der Intersektionalititsanalyse fiir den Bereich der Biomedizin legt, vgl. auch weiter
unten.
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Die HeLa-Zellen, die sich immer weiter reproduzierten und doch alle Ei-
genschaften einer ,normalen‘ Zelle darboten, erwiesen sich als derart niitzlich,
dass die Nachfrage nach der ,unsterblichen Zelllinie® nicht abriss. Es entwi-
ckelte sich eine heute milliardenschwere Industrie, die HeLa fiir Forschungs-
zwecke vertreibt. HeLa-Zellen wurden ins Weltall geschossen, um das Verhal-
ten menschlicher Zellen in der Schwerelosigkeit zu studieren. HeLa wurde ge-
klont, ihr Genom wurde analysiert und mit ihrer Hilfe wurde das Brustkrebs-
medikament Tamoxifen synthetisiert. Chemotherapie, In-vitro-Fertilisation,
Vorsorge gegen Influenza — es gibt kaum einflussreiche biomedizinische Pro-
jekte, welche ohne ihre Verwendung ausgekommen wiren. Mittlerweile hat
sich die Zellkultivierung immens weiterentwickelt und es sind viele hunderte
Zelllinien von unterschiedlichen Spender*innen verfiigbar. Aber es war eben
HeLa, die wichtige Durchbriiche fiir die zellbiologische und biomedizinische
Forschung ermdglichte (Gold 1986; Lucey et al. 2009; Skloot 2010).

Diese Geschichte um HeLa liest sich als Erfolgsgeschichte im Kampf ge-
gen menschliches Leid und Krankheit. Wie die aufmerksame Leser*in viel-
leicht bemerkt hat, verselbsténdigt sich die fast mythologisch gewordene Er-
zahlung um die Zelllinie, wahrend ein wesentlicher Teil unsichtbar bleibt:
HelLa ist kein biomedizinisches goldenes Vlies, sondern stammt von einer kon-
kreten Person — Henrietta Lacks starb an ihrer (heute weifl man: falsch diag-
nostizierten) Krebserkrankung.

3.2 HeLa intersektional gelesen

,Perhaps one day we will hear the story of Henrietta Lacks told from the perspective of an
aware observer willing to examine fully, boldly, and honestly the way racism, sexism, and
class exploitation together informed and shaped the true life story of Henrietta Lacks and her
kin* (hooks 2013: 88).

3.2.1 Class — die Verquickung gesellschaftlicher Positionierungen
mit okonomischen Rationalitiiten

Um die Implikationen der ersten Strukturkategorie, class, fiir die Gewinnung
von HeLa einschétzen zu konnen, bedarf es einer Nachzeichnung der 6kono-
mischen Umstidnde, unter denen Lacks zum Zeitpunkt der Entnahme ihrer Zel-
len lebte.

Das Johns Hopkins Hospital wurde 1889 als karitatives Krankenhaus ge-
griindet. Bis in die 1950er hatte es sich als eines der wichtigsten medizinischen
Forschungsstitten des Landes entwickelt und behandelte, anders als andere
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Kliniken, in segregierten Stationen auch Schwarze, die sich die Arztrechnun-
gen ansonsten nicht hétten leisten konnen. Patient*innen wurden stattdessen
fiir Forschungszwecke eingesetzt: ,,Many scientists believed that since patients
were treated for free in the public wards, it was fair to use them as research
subjects as a form of payment® (Skloot 2010: 36).

Am Fall Lacks werden zwei wesentliche Problematiken biomedizinischer
Forschungspraxis offenkundig. Der erste Aspekt — die medizinisch-ethische
Aufkldrung — wurde erstmals von Henry K. Beecher (1966) skandalisiert:
Menschliche Forschungsobjekte seien besonderen gesundheitlichen Risiken
ausgesetzt. Deshalb miisse die medizinische Profession Menschen nicht nur
dariiber informieren, dass sie Teil einer klinischen Studie seien, sondern auch
auf die damit verbundenen, potenziell negativen gesundheitlichen Auswirkun-
gen verweisen. Bis Mitte des letzten Jahrhunderts war dies — insbesondere ge-
geniiber Angehorigen nichtelitdrer Klassen — keineswegs selbstverstéindlich
und ist erst seit einigen Jahrzehnten eines der Mindestkriterien fiir verantwor-
tungsvolle medizinische Forschung am Menschen (vgl. z.B. den Belmont Re-
port (National Commission 1978)). Der zweite Aspekt beriihrt die Frage, ob
Patient*innen fiir ihre Behandlung mit ihrem Korper als Forschungsressource
bezahlen konnen sollten. In diesem Fall wire die Weiterverwendung von Kor-
perstoffen keine freiwillige Spende, die bedingungslos zum Wohle des wissen-
schaftlichen Fortschritts vernutzt werden kann. Indem der Korperstoff einen
Warencharakter erlangt, erscheint die (indirekte) Inwertsetzung des Korpers
(Kalender 2012) als ein spezifischer Kontext gesellschaftlicher Verflechtun-
gen zwischen 6konomischen Interessen und biomedizinischer Forschung (Let-
tow 2015). Menschen, die nicht krankenversichert sind und sich keine aufwen-
digen Behandlungen leisten konnen, werden so unwissentlich Teil dieser
biodkonomischen Rationalitdt. Dies ist historisch gesehen nicht neu. Michel
Foucault zufolge mussten arme Menschen schon im 18. Jahrhundert fiir ihren
und mit ihrem behandelten Korper zahlen:

,»Da die Krankheit nur Heilung finden kann, wenn die anderen mit ihrem Wissen, ihren ma-
teriellen Mitteln und ihrem Mitleid dazukommen, da die Krankheit also nur in der Gesell-
schaft geheilt werden kann, ist es recht, da3 das Leiden der einen zu einer Erfahrung fiir die
anderen wird, dal dem Schmerz die Kraft des Offenbarens verlichen wird [...] Aufgrund
dieser Reziprozitit wird es fiir den Reichen niitzlich, die Armen im Spital zu unterstiitzen:
indem er fiir ihre Behandlung zahlt, zahlt er auch dafiir, dal man die Krankheiten besser
erkennt, von denen er selber befallen werden kann; aus dem Wohlwollen gegeniiber dem
Armen wird Erkenntnis, die dem Reichen dienen kann [...] Das ist also der Vertrag, den
Reichtum und Armut in der Organisation der klinischen Erfahrung eingehen* (Foucault
1973: 100).

Die Allianz von Okonomie und Krankenbehandlung ist Biopolitik par
excellence: Die Macht iiber das Leben geht von Anfang an mit dem Kapitalis-
mus eine enge Beziehung ein (Foucault 1977: 168). Auch Lacks’ Fall ist in
dieser Interpretationslinie ein eindriickliches Beispiel eines Ausbeutungs- oder
zumindest Wertabschdpfungszusammenhangs im biomedizinischen Zeitalter,
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denn er zeigt, wie ,das Leben an sich® — der Korperstoff, der sich selbst am
Leben erhélt und in den Laboren am Leben erhalten wird — im fiir das ausge-
beutete Subjekt unbewussten Tausch mit Behandlung kommodifiziert wird.
Dieser Vorgang wurde auch durch Lacks® soziale Positionierung begiinstigt.®
Die Juristin Deleso A. Alford, die sich durch eine ,critical race feminist lens*
(2012: 227) mit dem Fall Lacks® beschiftigt hat, bewertet das Vorgehen der
Arzte als ,,unjust enrichment* (Alford 2012: 223): Die Arzte eigneten sich den
Korperstoff unrechtmiflig an, denn Lacks erteilte nur eine schriftliche Opera-
tionserlaubnis fiir einen Therapieversuch, nicht jedoch fiir einen Vorgang mit
wissenschaftlicher Absicht. Damit verletzten die Arzte ihre Handlungsgren-
zen, die sie auch ohne den erst spéter ausformulierten medizinethischen Code
der informierten Einwilligung hétten einhalten miissen. Weiterhin argumen-
tiert sie, dass die Bereicherung an Lacks® Korperstoff durch Vervielfaltigung
und Handel eine weitere Dimension der Profitabilitdt erhalten habe: Auch,
wenn letztlich nicht ermittelt werden konne, wie hoch ihr rechtméBiger finan-
zieller Anteil wére, seien Entschiddigungsmalnahmen (restitution) die richtige
juristische Antwort auf das zugefiigte Unrecht (Alford 2012: 228; vgl. auch
Javitt 2010: 750). Aulerdem miisste davon ausgegangen werden, dass die Hin-
terbliebenen den weiteren Forschungen an Lacks® Korperstoff nicht zuge-
stimmt hitten, wiren sie sich der Kommerzialisierungsinteressen der Arzte
und der Industrie bewusst gewesen (Alford 2012: 230). Die besondere Ironie
wird an folgender Episode deutlich: Forscher*innen des Johns Hopkins Insti-
tuts wendeten sich 1973 an die Familie Lacks, um mit neuen Verfahren der
Genanalyse herauszufinden, ob HeLa fiir mogliche Probenkontaminierungen
in ihren Laboren verantwortlich sei; sie entnahmen Blutproben von einigen
Familienmitgliedern, um einen genetischen Vergleich anstellen zu kdnnen
(Rogers 1976), ohne sie jedoch iiber den wahren Grund fiir ihr Interesse an den
Blutproben aufzukldren. Nur durch Zufall erfuhr die Familie 1975 auf einer
Dinnerparty von der Existenz HeLas. Viele Mitglieder der Familie hatten sich
indes nicht einmal eine Krankenversicherung leisten konnen (Faden 2010). Al-
ford (2012: 233ff.) argumentiert, dass die im Sinne der transformative justice
zu erwigenden EntschddigungsmaBinahmen’ aus einer symbolischen Anerken-

6  Lacks war grof3e Teile ihres Lebens eine arme Tabakfarmerin und hatte vermutlich nur we-
nige Jahre eine Schule besucht. Es kann also angenommen werden, dass sie kaum iiber me-
dizinisches Wissen verfiigte, das ihr erlaubt hitte, das drztliche Vorgehen bei ihren Untersu-
chungen zu hinterfragen. Ebenfalls ungewiss ist allerdings, ob ohne explizite Aufklarung
medizinische Laien mit einem ansonsten hohen Bildungsstand ahnen kénnen, was mit ent-
nommenen Gewebeproben passieren kann.

7  Aus politikwissenschaftlich-feministischer Perspektive kann kritisch angemerkt werden,
dass die Jurist*innen respektive Bioethiker*innen Alford und Javitt hier ein besitzindividua-
listisches Versténdnis des Korpers zugrunde legen, das Korper und Kérperstoffe auf proble-
matische Weise in eins setzt. Es gibt zwei Griinde fiir ihre Argumentation: Die Favorisierung
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nung des historischen Unrechts (die Nichtbewahrung der korperlichen Integri-
tit und die unerlaubte Enteignung und Inwertsetzung von Lacks® Zellen) durch
die verantwortlichen Institutionen und einer finanziellen Kompensation der
Familie, an der sich das Unrecht schlief3lich fortsetzte, bestehen miissten. Wie
diese finanzielle Kompensation konkret aussehen soll, bleibt allerdings bisher
unbeantwortet.

3.2.2 Sex/gender — der vergeschlechtlichte Korper in der
(Bio-)Medizin

Frauen sind in der modernen Gesellschaft in besonderer Weise von medizini-
scher Autoritét betroffen. Barbara Duden (1987) hat auf die historische Dimen-
sion einer weiblichen Erfahrung von Krankheit verwiesen. Wahrend Pati-
ent*innen bis ins 18. Jahrhundert durch die Beschreibung ihres Leibesinneren
die medizinischen Behandlungswege selbst vorgaben, ist der Korper dem heu-
tigen klinischen Verstindnis nach ein Objekt, welches durch den drztlichen
Blick (Foucault 1973) nach Kriterien des Normalen und Pathologischen be-
trachtet und therapiert wird. Im 20. Jahrhundert wandelte sich somit das
Machtverhéltnis zwischen Arzt und Patient*in zugunsten des Arztes. Die Dy-
namiken, die Duden (1987: 33) als Verschmelzung von ,,[a]ufgeklérte[m] In-
teresse, Verpflichtung zur Néchstenliebe und wissenschaftlich fundierte[r]
Disziplin® zu einem ,,,Streben nach Gesundheit*“ beschreibt, das die ,,,private’
Wirklichkeit unter der Haut in ,.eine 6ffentliche Angelegenheit” transfor-
miere, sind auch im Fall Lacks prisent: Die Arzte hdrten sich zwar ihre Klagen
iiber Schmerzen an und versuchten sie zu therapieren. Den Krebsspezialisten
galt Lacks jedoch vor allem als Objekt im Kontext ihrer Cervixtumor-For-
schung, das fiir den wissenschaftlichen Fortschritt und die Losung des gesamt-
gesellschaftlichen Problems, die Frauenheilkunde schonender weiterzuentwi-
ckeln, essentiell war. Der Grund fiir die Erforschung des Gebarmutterhalskreb-
ses in den 1950er Jahren kann ebenfalls als biopolitische Intervention verstan-
den werden: Ziel waren alternative Behandlungsmdglichkeiten, um unnétige
Hysterektomien an jungen, fertilen Frauen zu vermeiden (Lowy 2010: 56).
Dies schien auch die Entnahme von Lacks’ Zellen zu legitimieren, die so nicht
mehr allein aus kuratorischen Griinden geschah. Damit wurde Lacks® ,abge-
trennter* sex — mikroskopische Teile ihrer Gebdrmutter — fiir die Bekdmpfung
fortpflanzungsgefihrdender Erkrankungen produktiv gemacht.

eines Konzeptes des Korpers als Eigentum ist eine im liberalen Rechtsdenken tief verwur-
zelte Tradition. Die Identifizierung von Henrietta Lacks® Person mit ihrem Korperstoff ist
auflerdem aus meiner Sicht eine Strategie der Autor*innen, um die soziale Positioniertheit
Henrietta Lacks® und der potenziellen Kldger*innen iiberhaupt in die rechtliche Auseinan-
dersetzung diskursiv einbeziehen zu konnen.
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Eine intersektionale Perspektive auf die biomedizinische Forschungspra-
xis zeigt also nicht unbedingt, dass Frauen etwa ,von Natur aus’ im medizini-
schen Kontext besonders vulnerabel, weil machtlos und unwissend sind (z.B.
Levine 1986), sondern dass Frauen wegen ihres ,pathologischen sexes ‘ fiir For-
schungsunternechmen instrumentalisiert wurden, wenn dies einem ,hoheren
Zweck* der Bevolkerungsgesundheit diente. Dabei erleichterte Lacks® Status
als Schwarze Patient*in in der Klinik das konkrete érztliche Handeln sicher-
lich.

3.2.3 Race — rassifizierende Diskurse und gesundheitliche
Disparitdten

Kursierten zunichst — mitbedingt durch die Geheimhaltung der Identitét
Lacks’ — heroische Geschichten um eine junge Hausfrau ,Helen L.¢, die der
Medizin ihre Zellen zur Verfligung stellte, um Polio zu bekdmpfen, entspannen
sich im Fortgang auch rassistische wissenschaftliche und journalistische Dis-
kurse um HeLa (Landecker 2000). Ab 1967 wurde diskutiert, dass HeLa an-
dere Zelllinienproben kontaminiert und somit die Ergebnisse unzéhliger For-
schungsprojekte wertlos gemacht hatte. Man behauptete nun, HeLa weise ein
bestimmtes Enzym auf, das so angeblich nur bei Schwarzen biologisch exis-
tiere. HeLa, deren Abstammung immer noch unbekannt war, miisse also folg-
lich von einer ,schwarzen Person‘ stammen. ,,Ein Tropfen“ der ,schwarzen
Zelllinie‘, so entschliisselt Landecker die Narrative, reichten aus, um alle ,wei-
Jsen Zelllinien® in den Laboren ,,zu tiberschwemmen* (Landecker 2000: 65,
Ubers. HG). Diese diskursiven Motive iiber die ,Rassenvermischung® in den
Petrischalen fiigten sich in das politische Klima der Jim-Crow-Ara gut ein. Die
Information, dass HeLa von einer Schwarzen Frau mit Verdacht auf eine se-
xuell iibertragbare Krankheit entnommen wurde, provozierte auerdem einen
Diskurs iiber ein mutmaBlich promiskuitives weibliches Sexualverhalten und
eine vermeintliche ,Verseuchung® Schwarzer Menschen, infolgedessen sich
eine biomedizinische Theorie iiber HeLa als neue Spezies etablierte (Weasel
2004): HeLa sei nun nicht mehr der Spezies homo zuzuschlagen, sondern ein
neues Bio-Objekt (Svalastog/Martinelli 2013), welches sich zuriickentwickelt
hétte und nun dem Reich der Mikroben angehdrte (vgl. van Valen/Maiorana
1991). Hier stellt HeLa einen diskursiven Gegenstand dar, welcher rassistische
Stereotype (,degenerativ‘, ,bazillendhnlich®) iber Schwarze Menschen trans-
portiert.

Dariiber hinaus sind auch die rassistischen Forschungspraktiken selbst Ge-
genstand von Kritik. Harriet A. Washington (2006) argumentiert, dass die Ge-
schichte der race segregation in den USA auch als medizinische race segre-
gation gelesen werden muss. In kolonialen Zeiten war es gingige Praxis,
Schwarze Sklavinnen fiir medizinische Versuche zu missbrauchen und damit
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der weifsen Bevolkerung zu dienen. Diese Form der medical apartheid ist leicht
kritisierbar, da sie eindeutig und auf schmerzverursachende Weise® das Recht
auf korperliche Unversehrtheit verletzt. Wire es allzu polemisch, Henrietta
Lacks® Behandlung und die Entnahme ihres Gewebes mit diesen grausamen
Versuchen gleichzusetzen, wenn doch nicht an ihrem Koérper, sondern vor al-
lem mit ihrem Korperstoff experimentiert wurde? Wenn man bell hooks folgt,
dann muss Lacks® Schicksal als Folge der identischen Logik, die die Schwar-
zen Sklavinnen zu guinea pigs gemacht hatte, gelesen werden:

,»| T]he many violations of black female bodies by medical experimentation has not ended.
[...] There is nothing sensational about the exploitation and violation of black female bodies;
it is such a common occurrence that it does not shock* (hooks 2013: 89).

Allerdings ldsst hooks offen, warum Lacks’ Geschichte Aufschluss dariiber
geben kdnnte, inwiefern Schwarze Frauen auch gegenwirtig unter Ausbeutung
und sozialer Ungleichheit im biomedizinischen Raum leiden. hooks macht hier
also ein same same but different-Argument, das die unterschiedlichen Niveaus
der Verletzungen korperlicher Integritit bewusst — und damit kénnte man sa-
gen, ahistorisch und empirisch unzuléssig — einebnet. Washington (2006: 386)
bemerkt hingegen, dass biomedizinische Forschungspraktiken heute zwar an-
ders funktionieren, dass aber Schwarze US-Amerikaner*innen eher als weifle
klinischer Forschung mit Misstrauen begegnen, da die Verletzungen durch me-
dizinischen Missbrauch wie im Falle Tuskegee tief in das kollektive Bewusst-
sein Schwarzer Communities gesickert seien. Unterreprisentierung Schwarzer
Menschen in Medikamentenstudien sei eine Folge.? Eine andere Folge sei, dass
sich Schwarze US-Amerikaner*innen der Begeisterung iiber die Heilsverspre-
chungen der Stammzellforschung nicht anschldssen, da sie im Vergleich zur
weifsen Bevolkerung weniger von ihr profitierten (Washington 2006: 355, vgl.
die Problematisierung iiber den racial bias bei der Aufhahme von Stammzell-
linien in Biobanken bei Faden et al. 2003) — dabei hatte HeLa das ndtige Wis-
sen tber Zellkultivierung auch der Stammzellforschung iiberhaupt erst zur
Verfiigung gestellt. Fiir die Schwarze Community sei es problematisch, dass
sie von den Fortschritten der Biomedizin ausgeschlossen bleibe, obwohl deren
Erfolg gerade auf HelLa — eben einem ,Schwarzen Korperstoff® — fulle.
Washington rekonstruiert die Zusammenhénge also differenzierter als hooks,
sie macht allerdings ebenfalls ein durchaus provozierendes identitdtspoliti-
sches Argument, das vor allem dazu dienen soll, den Blick auf das Defizit der

8  Beispielsweise versuchte der Arzt James Marion Sims in den 1840er und -50er Jahren eine
Behandlung gegen Blasen-Scheiden-Fistel zu entwickeln und vollzog dafiir an mindestens
sieben Schwarzen Sklavinnen duf3erst schmerzvolle und beinahe todliche Operationen (Savitt
1982; Ojanuga 1993). Auch die Tuskegee-Syphilis-Studie, bei der Schwarze Farmer absicht-
lich mit dem Erreger infiziert wurden, um den ,natiirlichen Verlauf* der Syphilis zu studieren,
hat in diesem Zusammenhang traurige Bekanntheit erlangt (Reverby 2009).

9  Dieses Problem diskutiere ich im nachsten Analyseschritt genauer.
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gesundheitlichen Versorgung Schwarzer Menschen heute zu lenken. Dieser
Argumentationsrationalitit werde ich weiter unten noch einmal nachgehen.

3.3 Der institutionell-politische Umgang mit HeLa

Nachdem die intersektionalen biopolitischen Konstellationen im Fall HelLa
aufgeschliisselt worden sind, bleibt zu fragen: Welche Wege des institutionell-
politischen Umgangs wurden schlieBlich mit dem Konflikt um HeLa gefun-
den? Nachdem ein deutsches Forscher*innenteam 2013 das Genom und Tran-
skriptom HeLas entschliisselt und ohne Erlaubnis der Familie Lacks open ac-
cess publiziert hatte, sollten die National Institutes of Health den Zugang der
Wissenschaft zu den Codes sichern und zugleich die Privatsphére der Nach-
kommen schiitzen, weil HeLa das Potential hat, genetische Informationen
preiszugeben, die individuell zurechenbar auf ebenjene sind. Seitdem entschei-
det ein Gremium aus Arzt*innen, Wissenschaftler*innen, einer*m Bioethi-
ker*in und Angehdrigen der Lacks iiber die Freigabe der Genomsequenz an
Forschende, die sich zu einem verantwortungsvollen Umgang mit ihr ver-
pflichtet haben (Callaway 2013). AuBBerdem wurde auf Initiative der Wissen-
schaftsjournalistin Rebecca Skloot hin die Henrietta Lacks Foundation gegriin-
det, die sich zum Ziel gesetzt hat, iiber HeLa aufzukléren und Stipendien an
Mitglieder der Lacks-Familie zu vergeben.

Drei unterschiedliche Maflnahmen wurden als Reaktion auf die Ge-
schichte HeLas etabliert: Aus erinnerungspolitischer Sicht hat sich die verant-
wortliche Institution des Johns Hopkins Hospitals zu Transparenz und der An-
erkennung des Unrechts als Teil der eigenen Geschichte selbstverpflichtet
(Johns Hopkins Medicine 2020). Aus rechtspolitischer Sicht, die der These der
unrechten Bereicherung (vgl. Alford 2012) folgt, wurde bislang keine zufrie-
denstellende MaBinahme ergriffen, denn die Familienmitglieder haben weder
durch die verantwortliche Institution noch durch die weitere biomedizinische
Forschungsgemeinschaft finanzielle Kompensation erhalten. Aus forschungs-
politischer Sicht wurde ein Governance-Instrument entwickelt, das die Nach-
kommen Lacks® in weitere Entscheidungsprozesse, die das Schicksal HeLas
und ihre eigene genetische Identitét betreffen, einbinden soll; dariiber hinaus
soll im Bereich der biospecimen policy die informierte Zustimmung von Spen-
der*innen auf die Bereiche der Weiterverwendung, Kommerzialisierung und
Identifizierung des Forschungsmaterials ausgeweitet werden (vgl. Beskow
2016). Der Konflikt um HeLa hat also dazu beigetragen, Forschungsrichtlinien
normativ sowie qualitativ zu verbessern. Aus kritisch-biopolitischer, intersek-
tionaler Sicht kann zusitzlich darauf aufmerksam gemacht werden, dass diese
Maflnahmen vor allem Versuche sind, dem Unrecht, das an einer konkreten
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Schwarzen Frau (und ihren Nachfahren) im Rahmen biomedizinischer For-
schungspraktiken veriibt wurde, zu begegnen. Die nétige historische und poli-
tische Sensibilitét fiir subjektspezifische Machtwirkungen biomedizinischer
Forschung wird aber erst dann erreicht, wenn die Verwobenheiten und beson-
deren Betroffenheiten intersektionaler Positionierungen systematisch und kri-
tisch reflektiert werden.

4 Designing Clinical Trials: Die Repréasentation
Schwarzer Frauen in der Medikamentenforschung

HeLa war eine Zufallsentdeckung im Rahmen der Behandlung von Henrietta
Lacks, die ich expliziert habe, um intersektionale Kategorien als Werkzeuge
der Kritik biomedizinischer Praktiken auszuweisen. Im Folgenden werde ich
Intersektionalitét als konzeptionelles Kriterium fiir inklusivere klinische For-
schung diskutieren.

4.1 Klinische Studien und das Prinzip sozialer
Gerechtigkeit: Eine Frage der Repriisentation

Die klinische Studie ist ein zentrales Element anwendungsbezogener (bio-)me-
dizinischer Forschung, um beispielsweise ein neues Medikament mit einem
bestimmten Wirkstoff in bestimmter Dosierung in einem kontrollierten Um-
feld an zuvor ausgewéhlten Teilnehmenden zu testen (vgl. ICH E6, 1.12). Hier-
fiir existieren ethische Konventionen der sogenannten ,guten klinischen For-
schungspraxis‘, die den Prinzipien des Respekts vor Menschen, der Wohltétig-
keit und der Gerechtigkeit entsprechen sollen (vgl. CIOMS 2002). Diese Ge-
rechtigkeitsprinzipien werden bereits bei der Auswahl der Studienteilneh-
mer*innen verwirklicht: Die Richtlinien weisen darauf hin, dass sich ethnische
Minoritdten, Frauen, Arme, Alte, Kinder, Insassen etc. historisch in der klini-
schen Forschung als besonders verflig-, verwund- und ausbeutbar erwiesen ha-
ben, wie ich es am Fall Lacks bereits illustriert habe. Diese Gruppen sollten
also nicht die Hauptlast der klinischen Forschung tragen, wenn sie nicht im
gleichen Mafe von ihr profitieren. Allerdings gibt es ausgehend vom Prinzip
der sozialen Gerechtigkeit auch gute Griinde, die dafiir sprechen, sich bewusst
um die Aufnahme marginalisierter Gruppen in den Probandenkreis zu bemii-
hen. Diese basieren vor allem auf soziostrukturell-politischen und medizini-
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schen Einsichten (Allmark 2004), die der Logik der deskriptiven Représenta-
tion folgen: Deskriptiv wird dann repriasentiert, wenn die Gesamtheit der Re-
prasentant*innen durch die gleichen Merkmale (eben etwa das Alter, das gen-
der oder race) wie die der Grundgesamtheit der zu Reprisentierenden be-
stimmt ist (vgl. Young 2000: 142). In dieser Lesart wird das Gerechtigkeits-
prinzip vor allem in der transparenten und fairen Auswahl der Studienteilneh-
mer*innen verwirklicht, was jedoch Folgeprobleme aufwirft: Welche Gruppen
sollten tiberhaupt als Abbild welcher bestimmten Gesamtentitit — Bevolkerung
oder Patient*innenkreis — ausgewidhlt werden? Alsdann: Worin besteht die
konkrete Schwierigkeit, den Anspruch auf eine faire deskriptive Représenta-
tion durch die Inklusion bestimmter Studienteilnehmer*innen einzuldsen? Wa-
rum sollte die Auswahl der Forschungsobjekte in klinischen Studien praktisch
fiir soziale Gerechtigkeit sorgen konnen? Und schlie8lich: welche Anschliisse
bestehen fiir eine intersektionale Konzipierung entsprechender Forschungspo-
licies, die dieses Problem adressieren?

4.2 Klinische Studien und ,einfache Identititsachsen®

Die Mehrheit der Studienteilnehmer*innen in der klinischen Forschung (und
insbesondere der Krebsforschung) sind jung, weiff und ménnlich (Murthy et al.
2004; Stewart et al. 2007). In den USA nehmen Frauen und Schwarze insge-
samt seltener an klinischen (Krebs-)Studien teil (Kwiatkowski 2013 et al.; Ha-
mel et al. 2016) und sind im Verhéltnis zu ihrem tatsdchlichen Anteil an der
Gesamtbevolkerung und in Bezug auf die jeweiligen Patient*innenpopulatio-
nen der jeweiligen Erkrankung in klinischen Studien unterreprésentiert. Diese
Gruppen seien schwieriger zu rekrutieren (z.B. Svensson 1989 in Bezug auf
Schwarze, Stoy 1999 in Bezug auf Frauen) oder wiirden aufgrund biologischer
Faktoren (wie schwankender Hormonspiegel und Schwangerschaften) haufi-
ger ausgeschlossen (Liu/Dipietro Mager 2016 in Bezug auf Frauen). Bei
Schwarzen US-Amerikaner*innen spielt das Misstrauen gegeniiber klinischer
Forschung eine besondere Rolle fiir das Studienrecruitment (vgl. das Argu-
ment weiter oben und Katz et al. 2008), wihrend man sich uneinig dariiber ist,
warum Frauen insgesamt seltener an klinischen Studien teilnehmen, sofern sie
nicht explizit ausgeschlossen werden. Zudem konnten eine schlechte Informa-
tionspolitik oder ein Bias auf Seiten der Studienleiter weitere Hindernisse dar-
stellen (Frank 2004).

Um den Anspruch auf gerechtere deskriptive Représentation von Frauen
und Schwarzen sowie insbesondere von Schwarzen Frauen aus intersektionaler
Perspektive besser einordnen zu kdnnen, muss genauer auf den Umgang mit
biologischer Differenz als biomedizinpolitischem Problem eingegangen wer-
den — auch hier hilft ein analytischer Blick in die Geschichte. Steven Epstein
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(2007: 53ff.) stellt dar, mit welchen Argumenten US-amerikanische Akti-
vist*innen, politische Akteur*innen und Wissenschaftler*innen in den
1980ern und -90ern das Projekt der deskriptiven Représentation in der klini-
schen Forschung vorantrieben:

(1) Die ethischen Prinzipien, die als Abwehrmechanismen gegen den erh6hten
Riickgriff auf besonders verwundbare Minderheiten in der medizinischen
Forschung in Kraft gesetzt wurden, wurden als paternalistisch kritisiert.
AIDS-Aktivist*innen wie Frauenrechtler*innen sahen darin einen geféhr-
lichen Protektionismus, der oftmals verhinderte, dass auch Schwerkranke
an experimentellen Studien teilnehmen konnten. Diese Teilnahme wurde
jedoch vor dem Hintergrund, dass diesen Gruppen der Zugang zur ,norma-
len‘ Gesundheitsversorgung iiber Krankenversicherungen héufig verwehrt
war, als {iberlebenswichtig angesehen.

(2) Weil der Zugang zur Gesundheitsversorgung sich in den USA fiir minori-
sierte Gruppen als besonders schwierig erwies, fiel die Ungleichheit in den
Gesundheitsergebnissen (health outcomes) sichtlich stirker aus. Barrieren
im Zugang zu klinischen Studien wurden pars pro toto als weitere struktu-
relle Marginalisierung empfunden.

(3) Die Uberreprisentation weifler junger Minner in klinischen Studien wurde
als epistemologisch ungerecht empfunden — die Standardisierung dieser
Identitét als normal und gut zu kontrollierende Forschungsobjekte reifiziere
einen Partikularismus, der sich als gesellschaftlich universal setze.

(4) Es wurde auch mit medizinisch-naturwissenschaftlichen , hard facts * argu-
mentiert: Die Ergebnisse, die anhand der standardisierten Identitdt ,weifler
Mann‘ erzielt wurden, seien insbesondere in der Medikamententestung
nicht auf alle andere Gruppen iibertragbar. Kritische Wissenschaftler*in-
nen und Gesundheitsaktivist*innen argumentierten, dass biologische Dif-
ferenzen anhand der Kategorien sex, race und age fiir die Ansprache auf
Medikamente eine Rolle spielten — bestimmte Erkrankungen oder Enzyme
fiir die Verstoffwechselung von Wirkstoffen seien in Vergleichsgruppen
im unterschiedlichen MaBle vorzufinden (vgl. zu dieser Position z.B.
Gonzalez Burchard et al. 2003).

Das letzte, vor allem strategisch vorgebrachte Argument ist jedoch mit Vor-
sicht zu genieflen. Die biomedizinische Forschung, die sich mit der empirisch
bestimmbaren Rolle biologischer Unterschiede zwischen verschiedenen Popu-
lationsgruppen im Bereich der Wirkungsansprache befasste, nutzte den identi-
tatspolitisch orientierten Gesundheitsaktivismus, der sich wiederum auf die he-
gemoniale Sprache und Logik der Biomedizin stiitzen konnte. Ob dies tatséch-
lich der sozialen Legitimierung und einer Verbesserung biomedizinischer For-
schung sowie ihrer Anwendung dient, diskutiere ich im Folgenden.
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4.3 Uberlegungen zur Konzipierung intersektionaler
Studiendesigns und deren mogliche Fallstricke

Die historischen Diskurse um die Affirmation biologischer Differenz und
gruppenspezifischer Représentation zeigten Auswirkungen auf die Gestaltung
der Medikamentenzulassung in den USA. Die Food and Drug Association
(FDA) bietet mittlerweile sogenannte Drug Trials Snapshots an, die genaue
Statistiken dariiber anfithren, welche demographic subgroups an den Studien
teilgenommen haben — die Items sind Women, White, Black or African Ame-
rican, Asian, Hispanic, Age 65 and Older (FDA 2018). Die Snapshots sind
jedoch nicht intersektional, so dass aus den Items nicht hervorgeht, ob etwa
Schwarze Frauen involviert waren. Dies ist nicht ein rein symbolisches oder
identitétspolitisches Problem. Durch die nichtrepriasentative Konzipierung von
Teststudien kdnnen geringere Chancen bestehen, angemessene Therapiemdg-
lichkeiten fiir alle betroffenen Gruppen zu finden. Klinische Daten zeigen bei-
spielsweise, dass die Pravalenz von Brustkrebs unter Schwarzen Frauen zwar
niedriger ist als unter weiflen Frauen, Schwarze Frauen aber hdufiger an Brust-
krebs sterben (NCI 2015), was durch eine Kombination unterschiedlicher so-
zialer, aber eben auch lebenswissenschaftlich-medizinischer Risikofaktoren
erklarbar ist (vgl. Monticciolo et al. 2018: 409). Eine intersektionale Gesund-
heitswissenschatft, die die Gestaltung der Medikamentenstudiendesigns beglei-
tet, konnte jedoch dafiir sorgen, die anwendungsbezogene Biomedizinfor-
schung zu stimulieren. Beispielsweise konnte sie epidemiologische Daten iiber
die Pravalenz bestimmter Erkrankungen intersektionaler Patient*innenpopula-
tionen sammeln und begutachten. Dies kdnnte den Fokus auf spezifische (um-
weltbedingte) Erkrankungen legen, mit denen bestimmte Populationsgruppen,
beispielsweise Schwarze Frauen, eher zu kimpfen haben. Alsdann sollte sie
darauf hinwirken, kritisch zu priifen, inwieweit intersektionale subgroups auf-
grund welcher biologisch-genetischer Faktoren unterschiedlich auf Medika-
mente ansprechen, z.B. welche Differenzen sich in den Dosierungsgaben zeig-
ten. Auch die Evaluation der Wirksamkeit von Medikamenten in Bezug auf
unterschiedliche subgroups konnte Aufschluss dariiber geben, ob weitere, dif-
ferenziert vergleichende Studien notwendig sind. Die beiden letzten Vorkeh-
rungen allerdings, wie ich noch ausfiihren werde, sollten nur auf Grundlage
evidenzbasierter Forschungsergebnisse getroffen werden — andernfalls drohen
sie, mehr Schaden als Nutzen fiir eine intersektional orientierte Gesundheits-
versorgung zu erbringen. Uberdies sollte iiberpriift werden, wie das Recruit-
ment intersektional gestaltet werden kann und Beteiligungsdifferenzen inner-
halb der und zwischen den subgroups sichtbar werden konnen. Dabei sollte
von Initiativen gelernt werden, die bspw. Schwarze Frauen bei Brustkrebsme-
dikamentenstudien gezielt einbinden (z.B. Fernandez 2016). Studienleiter*in-
nen konnten durch die Anpassung forschungspolitischer Steuerungsmittel
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(z.B. der Richtlinien 6ffentlicher Mittelvergaben nach den NIH Policy and
Guidelines on the Inclusion of Women and Minorities as Subjects in Clinical
Research (NIH 2001)) dazu verpflichtet werden, genauere Auskunft {iber das
Zustandekommen ihres Proband*innenpools zu geben und diesen ggf. anhand
intersektionaler Kriterien anzupassen. Diese Wege der spezifischen Gestaltung
des Forschungsprozesses wiren schlieBlich Ansatzpunkte fiir eine an intersek-
tionalen Analysen sensibilisierte Biomedizinpolitik. Eine intersektionale Prob-
lematisierung des Zustandekommens von Studienreihen kann sich allerdings
nicht allein auf das Studiendesign konzentrieren, sondern muss allgemein hin-
terfragen, inwieweit (politische) Vorkehrungen getroffen werden koénnen, um
Disparititen im Zugang zum Gesundheitssystem zu mindern. Damit kommen
die groferen systematischen Zusammenhénge von Forschungs- und Versor-
gungspolitik in den Blick. Die kritisch-biopolitische, intersektionale Analyse
ist damit ein Vorgehen, das es erlaubt, iiber den jeweiligen Tellerrand des ei-
genen Forschungsgegenstands hinauszublicken, um durch gesellschaftliche
Machtverhéltnisse bedingte Positionierungen in einem weiteren sozialpoliti-
schen Kontext zu thematisieren (vgl. Roberts 2008).

Wihrend die padiatrische Lehre, dass Kinder keine kleinen Erwachsenen
sind und die gendermedizinische Erkenntnis, dass Frauen, Minner und
trans/inter Personen gesundheitlich unterschiedlich versorgt werden miissen,
einleuchten diirften, verhilt es sich mit race (und entsprechend dann auch in
Kombination mit anderen intersektionalen Kategorien) jedoch anders: Ob
tiberhaupt tiberzeugende Indizien dafiir existieren, dass raceorientierte oder
populationsgenetische Forschung irgendeinen medizinischen Nutzen erbrin-
gen konnte, ist ein hochumstrittenes Thema (vgl. Root 2017). Eine Skepsis
gegentiiber racebiologistischen Argumenten bleibt angebracht, wie der Fall
BiDil zeigt: BiDil war als Herzmedikament entwickelt worden und fand nach
einem abgelehnten Patentierungsversuch erst auf Grundlage einer Studie, die
ausschlieBlich Schwarze US-Amerikaner*innen als Proband*innen einsetzte,
seinen Weg in den Vertrieb. BiDil wurde als ,black drug* vermarktet, obwohl
die spezifische Wirksamkeit fiir diese Personengruppe faktisch nicht belegt
war (Sankar/Kahn 2005).

Die Formulierung biologistisch-rassistischer Weltdeutungen zugunsten
bestimmter Profitinteressen sollte demnach die Aufmerksamkeit kritisch-inter-
sektionaler forschungspolitischer Monitorings binden und kann auf besonders
interessante und politisch relevante sowie kontroverse Analysepfade fiihren.
Solange nur vereinzelte Hinweise darauf existieren, dass bestimmte biolo-
gisch-genetisch-metabolische Faktoren entlang der Kategorie race differen-
ziert werden konnen, sollte mit diesen Forschungsfragen duBlerst zuriickhaltend
umgegangen werden. Das biologistische Argument, das eine bessere Versor-
gung spezifischer Bevolkerungsgruppen durch mehr raceorientierte Forschung
und Entwicklung verspricht, ist nur ein (sowohl naturwissenschaftlich als auch
sozialwissenschaftlich nicht besonders starkes, vgl. kritisch Briickmann et al.
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2009) Argument fuir die Inklusion differenter Gruppen in biomedizinische For-
schung, das mithin gar nicht gebraucht wird, um jene inklusiver konzipieren
zu konnen und health outcomes zu verbessern. Denn die Praktik der fairen Ge-
staltung von Medikamentenstudien ist aus représentationstheoretisch-politik-
wissenschaftlicher Sicht allein deswegen wiinschenswert, weil sie, um es mit
Niklas Luhmann (1978) zu formulieren, Legitimation durch Verfahren steigert
und Personen aktiv berticksichtigt, die nicht nur im Gesundheitssystem, son-
dern auch in anderen gesellschaftlichen Bereichen von Diskriminierung betrof-
fen sind. Einen entscheidenden Unterschied kann also bereits die Formulierung
eines allgemeinen Ethos machen: Es geht nicht darum, der krdnklichen
Schwarzen Frau Spezialmedizin zu schenken, weil sie nun einmal ,drmer dran*
wire, sondern im Zuge der Konzipierung klinischer Studien und dariiber hin-
aus Zeit und finanzielle Ressourcen einzuplanen, um der Diversitét potenziel-
ler Patient*innengruppen, die von den Medikamenten und einem besseren Zu-
gang zu medizinischer Versorgung profitieren konnten, mehr und mehr gerecht
zu werden.

5 Fazit

Die Analyse biomedizinischer Forschungspraktiken entlang intersektionaler
Kategorien hat gezeigt, dass Intersektionalitét in der Biomedizin unterschied-
liche Formen annehmen und Problembereiche beriihren kann — und damit auf-
schlussreicher ist als eine allgemeinere Kritik der Macht der Biomedizin. Die
Analyse richtet Aufmerksamkeit darauf, inwiefern Schwarzen Frauen in der
Geschichte Schmerz und Unrecht durch biomedizinische Forschung angetan
worden ist: Die Intersektionen von race, sex/genderund class konnen sich der-
art verquicken, dass der Schwarze weibliche Korper flir ,hohere Zwecke* —
dem Zweck des Heilens — inwertgesetzt werden konnte. Zusétzlich sind die
Lehren aus dem Fall HeLa, die erinnerungs-, rechts- und forschungspolitische
Mafnahmen sowie Governancestrategien angeregt haben, moglicherweise fiir
andere politikwissenschaftliche Auseinandersetzungen mit biomedizinischen
Forschungspraktiken am Menschen instruktiv. Weiterhin kann die Analyse
biomedizinischer Praktiken entlang intersektionaler Kategorien ganz prakti-
sche Problemldsungsversuche anleiten und danach fragen, wie die Situation
von Menschen, beispielsweise ihre (prospektive) medizinische Versorgung,
verbessert werden kann.

Ich habe dafiir argumentiert, dass der reprasentationstheoretisch hergelei-
tete Anspruch, Studiendesigns fair und gerecht anzulegen, dann als legitim an-
gesehen werden kann, wenn der Biomedizin grundsétzlich zugetraut wird, L6-
sungen fiir eine bessere Gesundheit aller Menschen zu finden. Es bleibt die
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spezifische Aufgabe kritisch-biopolitischer, intersektionaler Analysen, den
mdglichen Konsequenzen dieser optimistischen Voraussetzung quasi als Ge-
gengewicht mit besonderer skeptischer Zuriickhaltung zu begegnen. Biologis-
tische Argumente stellen sich weiterhin dem politischen Wunsch nach mehr
Gesundheit nicht uneingeschrénkt als dienlich, wenn nicht sogar als kontrapro-
duktiv und wissenspolitisch gefahrlich heraus. Es muss jedoch auch aus einer
kritischen Perspektive nichts davon abhalten, intersektionalitdtsspezifische
Anforderungen an Biomedizin wissenschaftlich zu formulieren, gesellschaft-
lich als Bedingung festzulegen und in der Forschungspraxis ndher zu begriin-
den — dies scheint mir sinnvoller, als bei einer eindimensionalen, grundsétzli-
chen Kritik der Biomedizin und ihrer gesellschaftlichen Macht zu verharren.
Letztlich kommt es also darauf an, den spezifischen intersektionalen Kulmina-
tionspunkt body/health im Blick zu behalten und biomedizinische Forschungs-
projekte nach den Wirkungen auf den Korper und die Gesundheit konkreter
Subjekte zu befragen, wobei die Beurteilung des weiteren soziopolitischen
Kontexts und die Frage nach der Gestaltung des Gesundheitssystems insge-
samt nicht ausgespart werden diirfen. Ich habe gezeigt, wie diese Fragestellun-
gen auf das Beispiel Schwarzer Frauen anwendbar gemacht werden kann. An-
dere Positionalitdten auf der Achse body/health, andere historische Beispiele
und biomedizinische Projekte konnten in Zukunft mit einem dhnlichen syste-
matisch-kritischen Vorgehen zum Mittelpunkt weiterer sozialwissenschaftli-
cher und politikwissenschaftlicher Forschung gemacht werden.
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