GENETIK

Peep-Show im Wikingerreich

Islands einzige Biotechnikfabrik mochte nicht mehr nach Genen suchen. Mit einer kommerziellen
Datenbank will sie alle Patientendaten des Landes an Pharmafirmen vermieten. Kritiker
fiirchten um den Datenschutz — und sehen sich einem genetischen Uberwachungsstaat nahe.

lich oder alles zusammen? In dieser Fra-

ge sind sich selbst seine Freunde nicht
immer einig tiber Kari Stefansson, 49, der
in seiner kargen, nur an Fisch reichen Hei-
mat Island zur schillerndsten Forscherfigur
emporgestiegen ist: zum skrupellosen See-
lenverkéufer fiir die einen, zum Heilsbrin-
ger fiir die anderen.

Wer Stefdansson, einen Berserker mit
Charisma, fiir genial hélt, und dazu gehort
offenbar eine Mehrheit des Landes ein-
schlieBlich des Ministerpriasidenten, der
verweist auf die Erfolgsstory des rede-
gewandten Ex-Professors von der Elite-
universitdt Harvard: Innerhalb von nur
zwei Jahren hat Stefdnsson mit zwolf
Millionen Dollar Risikokapital die erste
Genfirma des Filands hochgezogen. Uber
200 Laboranten und Wissenschaftler,
Durchschnittsalter: 30,8 Jahre, arbeiten
in seiner Firma ,,Decode Genetics“ und
jagen nach Genen; das Wirtschafts-
magazin ,,Red Herring“ hat ihn in diesem
Jahr auf die Liste der zehn weltweit

Ist dieser Mann genial, verriickt, gefdhr-

Genlabor von ,Decode Genetics“: Rohstoff im Blut

besten High-Tech-Manager gesetzt, und
in Kiirze will er seine Firma an die
New Yorker High-Tech-Borse Nasdaq
bringen.

Einen Auftrag des Pharmakonzerns
Hoffmann-La Roche hat Decode Genetics
bereits eingeheimst: Es ist der grofte, der
je fiir die Jagd nach menschlichen Genen
vergeben wurde; er konnte der Firma iiber
200 Millionen Dollar einbringen.

Wer in Stefansson aber einen Verriickten
sieht, verweist darauf, dal seine hochflie-
genden Pldne in jedem anderen européi-
schen Land als Ausgeburt gefdhrlicher All-
machtsphantasien gebrandmarkt wiirden.
Stefansson will seine Firma ausbauen, weg
von der reinen Genetik und hin zu einer
weltweit einzigartigen medizinisch-geneti-
schen Superdatenbank, in der fast alles
drinsteckt, was iiber eine Nation biomedi-
zinisch in Erfahrung zu bringen ist: die
Gene, Stammbidume und Krankenakten
moglichst jedes einzelnen; das gldserne Pa-
tientenvolk ist sein Ziel.

Es gibt fast nichts, auf das der Daten-
sammler Stefansson verzichten méchte. Er
will seine Computer mit Informationen fiit-
tern, die andernorts als schutzbediirftig
und zu intim gelten: Wer wann wo mit wel-
chen Schmerzen zu welchem Arzt ging,
wie die Diagnose lautete, welche Medika-
mente verschrieben wurden. Selbst Ront-
genaufnahmen, Blutbilder und Totenschei-
ne mochte er speichern, nicht weniger
als die gesamte Leidensgeschichte seiner
Landsleute von der Empfiang-
nis bis zur Aussegnung, einzig
die Namen verspricht er zu
anonymisieren.

Mit dieser Datenbank, so
glaubt Stefansson, 148t sich
mehr Geld verdienen als mit
Humangenetik. Seine Compu-
ter konnten zu einer Art Po-
pulations-Peep-Show fiir islan-
dische, aber vor allem auslidn-
dische Pharmafirmen werden,
ebenso fiir Krankenkassen,
Gesundheitssystemplaner und
Forscher.

Eine solche Datenbank
konnte fast jede Frage beant-
worten: Welche von zwei kon-
kurrierenden Therapien ist die
bessere? Was sind die bislang
unbekannten Nebenwirkungen neuer Me-
dikamente? Bei welcher genetischen Kon-
stitution ist eine teure Arznei erfolgver-
sprechend? Helfen Zuzahlungen, Kosten
zu sparen, oder fithren sie nur dazu, dafl
Kranke weniger Arzneien verbrauchen und
dann an anderer Stelle des Gesundheits-
wesens noch kostspieliger in Erscheinung
treten? Knopfdruck geniigt, schon spuckt
der Computer die Daten aus, die bislang
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nur in langwierigen, teuren Studien erho-
ben werden konnen.

Stefansson, Neurologe, Neuropatholo-
ge, Immunologe und Neurobiologe, Griin-
der, Prisident und Vorstandsvorsitzender
von Decode Genetics, hat sich schon in
Harvard und zuvor an der University of
Chicago fiir Genetik interessiert. Dort war
er gefiirchtet wegen seines aufbrausenden
Temperaments: Er wechselt seine Laune
bisweilen von einem Augenschlag auf den
anderen, ein weiterer Umstand, der die
nordisch ausgeglichenen Kritiker aus der
Forscherzunft verstort.

Nach Island, wo er in den Wintermona-
ten der landestypischen Winterdepression
anheimfillt, lockten ihn die einzigartigen
Gene seiner Landsleute zuriick: Dank ih-
rer an Elend und Entbehrung reichen Ge-
schichte sind die Isldnder fiir Genjager wie
Stefansson ein wertvoller Rohstoff.

Vor rund 1100 Jahren besiedelten die Wi-
kinger diese Insel, auf der es im Sommer nie
dunkel und im Winter nicht richtig hell
wird. Thr Leben auf der Vulkaninsel war
hart und morderisch, mehr als einmal ha-
ben Vulkanausbriiche, Pest und Pocken die
Islander bis an den Rand der Ausrottung ge-
trieben. Aufler ein paar Iren, die ebenfalls
den Weg auf die Insel im Norden fanden,
blieb das Land fiir sich; nur selten lieRen lie-
beshungrige Seefahrer frische Gene zuriick.

Vom Elend der Vorfahren profitieren jetzt
die Gensucher. Isolation und Katastrophen
haben den Genpool der Isldnder einférmig
gemacht. In ihrem recht homogenen Erbgut,
so nehmen die Forscher an, ist es viel leich-
ter, Krankheitsgene zu entdecken. Im Ver-
sionsvergleich zwischen gesunden und kran-
ken Islindern fallen defekte Erbanlagen bes-
ser auf als, zum Beispiel, in einem Schmelz-
tiegel der Gene wie New York.

Noch eine weitere Eigenart dieser Insu-
laner macht die Islander fiir Kari Stefans-
son so interessant. Seit der Besiedelung
der Insel vor iiber 50 Generationen sind sie
fasziniert von Abstammungskunde. Kein
Volk der Welt weil} besser Bescheid tiber
seine Verwandtschaftsbeziehungen unter-
einander: Geburten und Todesfille wur-
den schon immer genau aufgezeichnet,
Siedlungsbiicher, Kirchenregister, regel-
malige Volkszdhlungen und sorgsam ge-
pflegte Stammtafeln bringen Licht ins
Dickicht der Vorfahren.
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Rekonstruktion eines Familienstammbaums durch ,Decode Genetics“: Die Obsession treibt seltsame Bliiten

Mittlerweile sammeln die insgesamt nur
270000 Isldnder ldngst verstorbene Ver-
wandte wie andere Menschen Briefmar-
ken. Sie lieben es, sich und andere bis zu
den Helden der Islandsagas zuriickzuver-
folgen, Genealogie ist Kult auf dieser Insel.

Die Obsession treibt fiir Aulenstehende
seltsame Bliiten: Nicht nur, daf die Zei-
tungen ganze Kolumnen der Abstammung
von Showstars oder Politikern widmen.

Die Verlage verkaufen auch sprode Ver-
zeichnisse wie Bestseller, etwa das Buch
aller Maurer auf Island, aller Kranken-
schwestern, Amtméanner oder Juristen.
Jedes Buch enthilt alle lebenden und to-
ten Vertreter der Zunft mitsamt den Na-
men der Eltern und Kinder, oft ist ein Foto
dabei und eine Kurzbiographie — im Buch
der Arzte etwa ist tiber Kari Stefansson
zu lesen, dall er eine Frau und zwei

Kinder hat und in der Schule immer sehr
gut war.

In seinem GroBforschungsbetrieb De-
code Genetics hat Stefansson eine Gruppe
von 15 Historikern angeheuert, die alle
Stammbidume des Landes ergriinden bis
zur allerersten Wikingergeneration. Im
Computer 148t sich sodann abfragen, wer
wie miteinander verwandt ist — und ver-
wandt sind alle in diesem Staat. Der Mini-
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sterpréasident und der Staatsprasident zum

Beispiel teilen sich einen gemeinsamen

Stammvater, der 1645 geboren wurde.
Mit Hilfe der Stammb&dume konnen die

Forscher von Decode Genetics bestimmte

Krankheiten iiber Generationen hinweg

verfolgen und sich aus den 270000 leben-

den Isldndern diejenigen heraussuchen, bei

denen die Gensuche besonders vielver-

sprechend ist. Auf diese Weise haben sie

schon den Gendefekt fiir den ,,hereditdren

essentiellen Tremor* gefun-

den, ein Leiden, das die Han-

de élterer Menschen so schiit-

teln 146t, dall sie nicht mehr

richtig essen noch trinken

konnen. i
Die Genetik aber ist fiir =
Stefansson nur die Vorspeise

zu einem viel groferen Fres-
sen. ,,In fiinf Jahren“, sagt er,
,werden so viele Gene gefun-
den sein, dal§ eine Firma von
der Gensuche allein nicht
mehr leben kann.“ Fiir seine
Firma wire dies das Ende, und
all die isldndischen Wissen-
schaftler, die er aus dem Aus-
land rekrutiert hat, miilten
das Land wohl oder tibel wie-
der verlassen; abzuwenden sei
das nur, so argumentierte Ste-
fansson, wenn er die Exklu-
siv-Erlaubnis zur Einrichtung seiner Da-
tenbank bekomme.

Damit will er in der Verheiratung von
Gen- und Informationstechnik weiterge-
hen als je ein Land zuvor, aber das ficht ihn
nicht an: ,,Solche Datenbanken werden
bald tiberall in der Welt entstehen.*

In Deutschland wire Stefanssons Firma
langst Schauplatz wiitender Demonstra-
tionen bis hin zum offenen Stralenkampf:
Schon bei der Volkszéhlung vor elf Jahren
haben die Deutschen klargemacht, daB sie
private Daten hochstens unter Strafandro-
hung herausgeben wollen. Die Islander
aber sehen Stefdnsson mit Langmut ent-
gegen. ,,Meine Krankheitsakte®, sagt ein
Kulturwissenschaftler, ,,kann er haben, es
dient ja der Medizin.*

Die isldndische Regierung hat bereits ein
Gesetz vorbereitet, das Decode Genetics
exklusiven Zugang zu allen Krankenakten
und zur Suche nach Krankheitsgenen auf
Island geben soll. Innerhalb weniger Tage
wollte Ministerprasident David Oddsson,
ein Schulkamerad von Stefansson, das Ge-
setzeswerk durch das Parlament peitschen.
Da erst wurden dann doch einige Islander
wach.

Aufgeschreckt und emport waren vor al-
lem viele Mediziner des Landes. Sie kauf-
ten sich fiir 3000 Dollar eine Protestseite in
der Tageszeitung ,,Morgunbladid“ und
larmten so sehr, dall das eilig gestrickte
Gesetz tiberarbeitet werden muf3te. Im Ok-
tober soll es nun leicht gedndert dem Par-
lament erneut vorgelegt werden.

Tomas Zoéga, Psychiater und Vorsitzen-
der der Ethikkommission der isldndischen
Arzte, ist entsetzt: ,Die Regierung®,
schimpft er, ,,will einfach einen Teil der
personlichen Geschichte eines jeden Islian-
ders verkaufen. Das Vertrauensverhalt-
nis zwischen Arzt und Patient sei in Ge-
fahr, alle internationalen Konventionen,
wonach Patientendaten von Forschern nur
mit deren Einverstdndnis gesammelt wer-
den diirfen, wiirden mit Fiilen getreten.

Manche Kritiker sehen bereits einen to-
talen genetischen Uberwachungsstaat her-
aufddmmern, in dem Decode Genetics mit
Kari Stefansson an der Spitze die Rolle
des Big Brothers spielen wiirde. Aus der
Decode-Zentrale konnten Indiskretionen
lecken tiber den Gesundheitszustand von
Politikern oder Geschiftsleuten. Ganz
gleich, ob die Informationen zutreffend
wiren, sie wiirden als glaubwiirdig gelten
und konnten so Karrieren zerstoren.

Andere fiirchten, dall Decode Genetics
sensible Daten an Lebensversicherungen
verkaufen konnte, die sodann manchem
Kunden mit erhohtem Sterberisiko hohe-
re Beitrdge abverlangen. Wieder andere
fiirchten den Staat, der vielleicht nicht auf
Dauer der Versuchung widerstehen konn-
te, seine Biirger genetisch auszuhorchen —
angefangen bei Bewerbungen bis hin zur
Verbrecherfahndung: Das Haar eines Ein-
brechers wiirde Decode Genetics geniigen,
ihn ausfindig zu machen; das Sperma eines
Vergewaltigers wiirde ihn sofort entlarven.

Ganz offen, mit Namen und Adressen al-
ler Patienten, soll die Datenbank freilich
nicht gefithrt werden. Die Firma soll aus
Krankenhéusern und Arztpraxen nur ver-
schliisselte Daten bekommen, ohne Na-
men und Wohnort der Patienten, vielleicht
sogar nur mit vager Altersangabe. Eine un-
abhédngige Datenschutzkommission soll
den Codierschliissel verwalten, aber selbst
keinen Zugriff auf die Daten haben. So-
lange die fiinfkopfige Datenschutzkom-
mission ihre Arbeit ordentlich macht, so

glaubt die Mehrheit der Isldnder, wird
nichts passieren.

Nach Umfragen sind iiber 75 Prozent
der Islander gern bereit, ihre Daten von
Decode verwalten zu lassen — und sei es
nur, weil es angeblich der isldndischen
Wirtschaft nutzt. ,, Wenn das Geld lockt*,
schimpft Kritiker Zoéga, ,,horen die Leu-
te mit dem Denken auf. “

Nur schwer kann sich auch der Daten-
schiitzer und Mediziner Haraldur Briem

Datenschiitzer Briem, Genforscher Stefansson: Heilsbringer oder Seelenverkdufer?

Gehor verschaffen mit seinem Einwand,
,,dal die Rechte der Minderheit trotzdem
geschiitzt werden miissen®. In Island, sagt
Briem, ,hat Privacy einen immer schwe-
reren Stand“. Trotz der Begeisterung der
Islander ist er wie die anderen Kritiker ent-
schlossen, die Sache notfalls vor Gericht
auszufechten, wenn notig ,,bis zum Eu-
ropdischen Gerichtshof fiir Menschen-
rechte®.

Computerexperten bezweifeln, ob eine
nicht knackbare Datenbank in einem Volk
von nur 270000 Menschen gefithrt werden
kann, wo alle miteinander verwandt sind
und sich jeder kennt. Eine sichere Anony-
misierung der Daten sei bei einer gut in-
formierten Miniaturgesellschaft wie dieser
unmoglich; mit Hilfe der im System ver-
fugbaren Informationen konnte jeder
Nummer bei Decode Genetics auch eine
Person zugeordnet werden.

,,Natiirlich konnten wir den Code bre-
chen“, riumt auch Kari Stefansson ein,
»aber was hatten wir dabei zu gewinnen?
Wir wiirden von der Regierung geschlossen
werden bei einem Fehltritt.

Wie ernst es der Visiondr mit derartigen
Beteuerungen nimmt, zeigte sich, als ein
Trupp von Datenschiitzern ohne Anmel-
dung in die Firma marschierte. Auf einem
Arbeitstisch stieBen sie auf ein bemer-
kenswertes Dokument: die vollstindige
Liste der Anonymen Alkoholiker.

,Das“, druckst der Datensammler Ste-
fansson, ,,war ein bedauerlicher Einzel-
fall.« *
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