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* Ausgangspunkt: In der bioethischen und
medizinethischen Literatur finden sich seit
2010 vermehrt Verweise auf Solidaritat; aber:
Was bedeutet der Begriff? Wie wird er
verwendet?

* 3 Fallstudien: Biobanken, Pandemien,
Wohlstandskrankheiten

Definition des Solidaritatsbegriffes, um

(a) die analytische Scharfe des Begriffes zu
erhohen, und

(b) Anleitungen fir die Politikgestaltung
ableiten zu kdnnen



Solidarity in
Biomedicine
and Beyond

2017
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3 neue Fallstudien: Personalisierte
Medizin, Organspende, Governance
digitaler Daten




What is Solidaritat? In der Literatur:

/(]

* “acts carried out to support others”, “standing up beside”
(K. Bayertz 1996; Jennings & Dawson 2015)

* “prerequisite of justice” “fundamental basis of the norms
of global justice”

(C. Gould 2004, 2007, 2010, 2017)

* “a way of organising social institutions”
(D. Gunson 2009)

* “the sort of intersubjective relations required to keep the
fabric of modern society intact”

(R. Houtepen & R. Ter Meulen 2000)



Solidaritatsbegriff: 1. Element

Gemeinsames Schicksal: “being bound together into one shared fate”

* Rdmisches Recht: in solidum

* Franzosische Revolution: fraternite

* Durkheim: mechanische und organische Solidaritat

(Betonung der Bedeutung sozialer Gerechtigkeit als Voraussetzung fur

Solidaritat)




Solidaritatsbegriff: 2. Element

Das Erkennen des gemeinsamen Schicksals (oder einer anderen
relevanten Gemeinsambkeit), trotz aller weiterhin bestehenden
Unterschiede

- ArbeiterInnenbewegungen

- Burgerlnnenrechtsbewegungen
- Religiose Vorlaufer

- Etc.




Solidaritatsbegriff: 3. Element

- Erkennen des gemeinsamen Schicksals (oder anderer
Gemeinsamkeiten) mit anderen

- Bereitschaft zu zur Unterstiitzung, auch wenn sie uns etwas kostet




Solidaritatsbegriff: 4. Element

- Relationale Ansatze (Charles Taylor;

Mackenzie & Stoljar 2000) = \
A
- Die Gesellschaft setzt sich aus Personen, -
nicht aus Individuen zusammen S

1
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> 4
Arbeitsdefinition

Solidaritat bezeichnet Praktiken, die die
Bereitschaft ausdriicken, "Kosten" (finanzielle,
soziale, emotionale oder andere) zu tragen, um
andere zu unterstutzen, mit denen wir
Ahnlichkeit in einer relevanten Hinsicht
erkennen.

[Prainsack & Buyx 2011; 2017]



Solidaritat bezeichnet Praktiken, die die Bereitschaft
ausdrucken, "Kosten" zu tragen, um andere zu
unterstiitzen, mit denen wir Ahnlichkeit in einer
relevanten Hinsicht erkennen.

- Solidarity wird als Praxis verstanden:
1. Nicht bloR ein Gefiihl oder eine Uberzeugung;

2. Praxis basiert auf die Wahrnehmung von Ahnlichkeit in einem
relevanten Aspekt (z.B. “Schicksalsgemeinschaft”)

- "Fellowship”: Symmetrische Beziehung im Kontext einer
spezifischen Praxis (nicht Gleichmacherei, oder die normative bzw
deskriptive Verneinung von Unterschieden)

- Solidaritat ist damit klar unterscheidbar von anderen prosozialen
Praktiken und Begriffen: Altruismus, Nachstenliebe, Liebe,
Freundschaft




Drei Ebenen der Solidaritat

Reziprozitat

1. Ebene: Interpersonell

Blau: Praxis
Grau: Institutionen



DieseS 1. Erlaubt es uns, solidarische Praxis von
anderen Typen supererogatorischer Praxis zu

Solidaritatsver unterscheiden
Kann Anleitung zur Gestaltung von Policies

.. : 2.
Sta N d NIS: und Institutionen geben



2. Solidaritat und Gesundheitssysteme

Gemeinsame Grundprinzipien:

e Zugang zu Gesundheitssysteme auf Grundlage von

. . - medizinischen Bedurfnissen, nicht finanziellen
Allgemein anerkannt, dass Solidaritat das (personlichen) Mitteln;

grundlegende Prinzip des Wohlfahrtstaates, * Hochwertige Gesundheitsversorgung fiir alle;

und somit der Gesundheits- und * Kollektive Einnahmen (Steuermittel,
Sozialsysteme in Europa ist Sozialversicherungsbeitrage) werden nach Bedarf
‘ aufgeteilt;

e Einschrankung des Zugangs zu Gesundheitsleistungen
basierend auf Risiko zu erkranken, ist unsolidarisch.
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1. Principles that guide the NHS

Seven key principles guide the NHS in all it does. They are
by core NHS values which have been derived from extensiv
with staff, patients and the public. These values are set out

section of this document.

1. The NHS provides a
comprehensive service, avallable
to all irrespective of gender, race,
disability, age, sexual orientation,
religion, belief, gender reassignment,
pregnancy and maternity or marital
or civil partnership status. The service
is designed to improvel prevent,
diagnose and treat both physical and
mental health problems with equal
regard. It has a duty to each and
every individual that it serves and
must respect their human rights.

At the same time, it has a wider
social duty to promote equality
through the services it provides and
to pay particular attention to groups
or sections of society where
improvements in health and life
expectancy are not keeping pace
with the rest of the population.

2. Access to NHS services Is based
on clinical need, not an
Individual’s ablility to pay. NHS
services are free of charge, exceptin
limited circumstances sanctioned by
Parliament.
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2. Solidaritit und Gesundheitssysteme

Kritische Punkte

* Private Krankenversicherung fur Besserverdienende und Beamte in
Deutschland = Konsequenzen fir die Solidargemeinschaft?

e Zahlung von Zusatzleistung und/oder Rezeptgebiihren fir Patientinnen und
Patienten = unsolidarisches System?

* Wer ist in der Solidargemeinschaft von Gesundheitsleistungen
eingeschlossen?  (Staatsburgerinnen, Einwohnerinnen, Einzahlende,
Flichtlinge?) - Hat Solidaritat Grenzen?



3. Solidaritat und aktuelle Herausforderungen

Solidaritat und ‘Global Health’ (aus aktuellem Anlass)

* Verstarkt Rufe nach einer Anwendung des Solidaritatsprinzips, um
Herausforderungen in Global Health zu losen:
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* Zusammenarbeit zur Bekampfung und Vermeidung von Epidemien
und Pandemien (Starkung von Gesundheitssystemen)

* Kritik an Migration (und Anwerbung) von Arbeitskraften fir
Gesundheit und Pflege aus dem globalen Stiden in den Norden:
Unsolidarisches Verhalten seitens des globalen Nordens

Quelle: http://blogs.jpmsonline.com/wpcontent/uploads/2014/11/globalhealth.jpg
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2. Solidaritat und aktuelle Herausforderungen: Pandemien

Was ist das Problem?

* Bedrohung unmittelbar, neu, relative
schnelle Entwicklung;

e Unsicherheit und Unwissen;

* Schwierige zwischenstaatliche Koordination;

* Frage nach staatlicher Souveranitat;

* Frage nach gerechtfertigtem staatlichen
Eingriff;

« Zusammenspiel Politik, Offentlichkeit,
Medien und Wissenschaft;

© Can Stock Photo - csp37766857

Quelle: www.clipart.email
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3. Solidaritat und aktuelle Herausforderungen: Pandemien

Coronavirusoutbreak  Coronavirus a test of global solidarity;,
says WHO director - video

Tue 11 Feb 2020 18.19 GMT

fllw) ™

Tedros Adhanom, head of the World Health Organization, calls the coronavirus
outbreak a 'test of political solidarity' against a 'common enemy that does not respect
borders or ideologies', as well as a test of financial and scientific solidarity. The
epidemic has killed more than 1,000 people and infected more 40,000.

Quelle: https://www.theguardian.com/world/video/2020/feb/11/coronavirus-test-global-solidarity-who-director-video
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3. Solldarltét und aktuelle Herausforderungen: Pandemien

Prainsack und Buyx (2011):

 Solidaritatsbegriff ist zur Rechtfertigung von Pandemie-Mallhahmen nur

begrenzt anwendbar:

* Pandemien bedrohen Gesamtbevdlkerungen, nicht nur einzelne Gruppen -
Unrealistisch, dass einzelne Personen Ahnlichkeiten mit der gesamten Bevdlkerung
erkennen;

. Individuelles (wahrgenommenes) Risiko zu erkranken, ist unterschiedlich;

e Kosten (in der Form von Einschrankungen etc.) sind abhangig von individueller
Lebenssituation; Zeitspanne unmittelbar

e ABER: Zum Aufruf/Rechtfertigung fir mehr zwischenstaatliche Kooperation
eignet sich Solidaritat gut



Studie: Solidaritat in Zeiten

e I n e r Pa n d e m I e (SO I Pa n ) ( w:gre.]rsnat » Research Platform: Governance of Digital Practices

2 SolPan Interviewstudie: Wie reagieren Menschen auf die Solidarity in times of
Einschrankungen und MaRnahmen zur Pandemie-Einddmmung? = @ pandemic (SolPan)

* Interview Studie in 9 Landern zu den Reaktionen von Menschen Sl

auf die MaBnahmen zur Eindammung der COVID-19 Pandemie
und zu der Frage, wie sich dies auf das Empfinden und die
Praktiken von Solidaritat in verschiedenen Landern auswirkt;

* Longitudinalstudie in 3 Phasen: April und Oktober 2020; Fruhjahr CeSCOS

SolPan+ Latin America

SolPan Interviewstudie
SolPan Blog (Deutsch)
SolPan Blog (English)

2021 @
Centre for . Contact
* MaRnahmen zur Bekidmpfung einer Pandemie fiihren dazu, dass g‘e ft“dy of Research Platform /
. oy e . . . ontemporar
Solidaritat neu gedacht werden muss, da die ‘liblichen’” Wege, Solidarity s
. oy s P . . . overnance or digital practices
Solidaritat zu praktizieren, eingeschrankt sind; L
Neues Institutsgebaude NIG
Universitatsstr. 7
. . .. . . . . . 1010 Vienna
https://digigov.univie.ac.at/solidarity-in-times-of-a-pandemic- Austrid

solpan/solpan-interviewstudie
T:+43-1-4277-288 01

Ein Forschungsteam unter der Leitung der Universitat Wien fuhrt seit April 2020 eine qualitative Interviewstudie durch (Title der digigov@univie.ac.at
Studie: Solidaritdt in Zeiten einer Pandemie — Was machen Menschen und warum? Kurz: SolPan). Im Rahmen der Studie

mAnhtan wir arfahran wia Manecrhan in Netarrainh mit Adan Finernhrinbimaan 1ind Harane fardariinaan wiihrand Adar Dandamia



RSt solidaritat in Zeiten einer Pandemie
(SolPan)

Erste Ergebnisse:

1. Unklare oder nicht nachvollziehbare Mallnahmen zur Pandemie-Bekampfung fihren zu Unverstandnis, Nicht-Akzeptanz oder
Nicht-Befolgung;

2. Der Respekt vor anderen Menschen ist ein wichtiger Grund fir die Einhaltung von Malinahmen; Malinahmen, deren Sinn und
Zweck jedoch nicht klar sind, werden hingegen nur mit einem gewissen Unwohlsein oder Unverstandnis eingehalten;

3. Midigkeit und Erschopfun gekennzeichnet durch abnehmendes Interesse an tagesaktuellen Fallzahlen und durch ein Sehnen

nach dem Alltag vor der Pandemie;
Sorge um die Auswirkungen der Corona-Pandemie und um eine zunehmende Polarisierung der Gesellschaft;

5. Viel gepriesene Hoffnung auf einen Impfstoff wird von vielen der Studienteilnehmer*innen nicht geteilt: Nur wenige mochten
sich impfen lassen, auch, wenn sie sonst Impfbeflirworter*innen sind.

Zum Nachlesen im SolPan Blog: https://tinyurl.com/y5ky4cht



https://tinyurl.com/y5ky4cht
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Solidaritat und aktuelle Herausforderungen: Pflege

Was ist Alternde Gesellschaft;

das

Anteil jingerer Arbeitnehmerlnnen rickgangig;
Problem?

Fachkraftemangel;
Geringe gesellschaftliche Wertschatzung von Pflegeberufen;
Integration Gesundheits- und Pflegewesen;

Ethische Frage bzgl. ‘guter’ Pflege;

Policy Problem, das mehrere Ressorts umspannt.

www.clipartstation.com
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Solidaritat und aktuelle Herausforderungen: Pflege

Die Komplexitat des Solidaritatsprinzips wird in der Anwendung auf das Pflegesystem deutlich

Solidaritat auf verschiedene Ebenen in der Pflege ersichtlich

¢ Gesetzliche und

e Bereitschaft, Kosten zu e Kollektive

tragen, um andere zu
unterstitzen und ihnen
zu helfen

Gemeinsamkeit in einem
relevanten Aspekt

Beispiel: Pflegende
Angehorige oder
Nachbarn, die sich
kiimmern und
finanzielle sowie
zeitliche Kosten auf sich
nehmen

Bereitschaft/kollektives
Engagement; Kosten
tragen, um anderen zu
helfen

Gemeinschaften von
Risikogruppen

Beispiel: Ehrenamtliches
Engagement oder
Seniorenorganisationen,
die gemeinsam Pflege-
und andere Angebote
organisieren

vertragliche Regelungen,
die Solidaritat verankern
e Beispiel: Pflegegeld und
andere Leistungen, die
durch staatliche
(kollektive) Mittel
finanziert werden
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Solidaritat und aktuelle Herausforderungen: Pflege

Solidaritat als Gestaltungsprinzip im Pflegesystem nicht so deutlich verankert wie
im Gesundheitssystem = Prinzip des Leistungszugangs nach Bedarf, nicht nach
finanziellen Mitteln, scheint geschwacht (Beispiel UK)

Pflege ist ein klassiches ‘wicked Problem’ der Politik: Langfristigkeit der Probleme;
Probleme nicht klar einzugrenzen; umspannt mehrere Ministerien; ethische Frage
der Wahrung der Wiirde des Menschen; keine einfachen Losungen

Aufgrund von Kosten hat sich der Staat in den letzten Jahren verstarkt aus der
Pflege zurtickgezogen

Im Gegensatz zum Gesundheitswesen wird im Pflegesystem die private Vorsorge als
mogliches Policy-Instrument angewendet
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Solidaritat und aktuelle Herausforderungen: Pflege

Die Situation in Osterreich: Vorsichtig
optimistisch?

* Pflege das erste inhaltiche Thema der neuen
turkis-grinen Koalition

* Koalitionsvertrag: “Pflege-daheim-Bonus”; einen
pflegefreien Tag pro Monat fur pflegende
Angehorige; Entlastung fir pflegende Kinder und
Jugendliche; Vereinbarkeit Beruf und Pflege;
Pflegeoffensive gegen Fachkraftemangel;
verstarkte Verantwortung durch den Bund

Pflege

ler groBen
ebens wie
itslosigkeit.
eziehen in
als 950.000
srigen. Die
an lassen
-‘en deutlich
der Ausbau
Jngsstrome
»s  Bundes
e Heraus-

ein Leben
sch, der sie
je erhalten.
rkennt die
t in diesem
'flegerinnen
ihmen der

=

U+ arstitzunasstrukturen nind A-~-D~s (ng
zu Hause gilt es, politisch auszuloten.

Es ist deshalb unsere Aufgabe, pflege-
bedurftigen alteren Menschen Hilfe zu leisten,
die wegen der Schwere der Pflegebedurftig-
keit auf solidarische Unterstitzung an-

gewiesen sind. Es ist daher notwendig,
in  Abstimmung mit den zustandigen
Bundeslandern eine grundlegende Reform
der Pflege sicherzustellen. Wir werden einen
Fokus auf die bestmdgliche Unterstitzung
von betreuungs- und pflegebedirftigen
Menschen sowie ihrer An- und Zugehérigen
und Pflegenden legen. Dazu zahlt neben
mehr Wertschatzung auch die Méglichkeit,
durch praventive MaBnahmen persénliche,
gesundheitliche oder gar finanzielle Folgen
im Alter abzufedern. Gerade sog. ,young
carers” (pflegende Kinder und Jugendliche)
sind verstarkt praventiv zu entlasten.

Auszug aus dem Regierungsprogramm, S. 242
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Solidaritat und aktuelle Herausforderungen: Pflege

Pladoyer fir mehr Solidaritat in der Gestaltung und Finanzierung von
Pflegeleistungen:

»Verantwortung des Staates gesetzlich solidarische Rahmenbedingungen zu
schaffen (Ebene 3) =2 Anspruch auf Leistung nach Bedarf und nicht auf Grundlage
von privaten (finanziellen) Moglichkeiten;

» Gesellschaftliche Solidaritat bedeutet unter Umstanden auch hohere Beitrage in
die kollektiven Kassen;

»Bewadltigung des Personalmangels im globalen Norden in Solidaritat mit Léndern
des globalen Siidens (Beachtungen der Konsequenzen der Anwerbung von
Fachkraften aus dem globalen Siiden);

» Innovative Policy-Modelle wie die Anstellung von pflegenden Angehorigen im
Burgenland = Ebene 3



Data governance: Was ist das Problem?

Neue Praktiken des Sammelns, der
Aufbewahrung, des Verbindens von
Datensatzen; neue Praktiken der
Analyse[Metcalf et al. 2016]

Das Ende struktureller Privatheit
Neue kommerzielle Akteur*innen
Neue Machtasymmetrien

Zusammenwirken von Maschinen und
Menschen (algorithmische
Regulierung)

Aber: Regulatorische Losungen
stammen aus dem Papierzeitalter

[Metcalf, Jacob, Emily F. Keller, and Danah Boyd. "Perspectives on Big Data,
Ethics and Society." The Council for Big Data, Ethics and Society (2016).]

[Surden, Harry. 2007. “Structural Rights in Privacy.” MU Law Review 60: 1605—
1629.]

[Prainsack, Barbara. 2015. “Three ‘H’s for Health—The Darker Side of Big Data.”
Forum Bioethica 8 (2): 4-5.]

[Zuboff, Shoshana. 1988. In the age of the smart machine: The future of work
and power. Basic books].



Bisherige
LOosungsansatze:
Individuelle
Kontrolle starken

EU
Datenschutzgrundverordnung

 Harmonisierung innerhalb der EU

* Weitere Definition personlicher Daten
(Nadya Purtova)

e Datensubjekte haben das Recht auf mehr
(und bessere?) Information

* Moglichkeit, aus der automatisierten
Datenverarbeiten herauszuoptieren
(Achtung: viele Ausnahmen)

e HOohere Strafen
* Etc.



Probleme

SR A A

N

Alarm-Mudigkeit (Alert-Fatigue)

Durchfuhrbarkeit und Kosten

Nicht jeder ist in der Lage, Kontrolle auszutiben

Wie realistisch ist das Opt-out? (Monopole etc.)
Verlagerung von Verantwortlichkeiten auf Einzelpersonen

Kann von grélReren Fragen ablenken (sollten diese Daten
Uberhaupt gesammelt werden? Wem kommt dies zugute?)

Kann Machtasymmetrien verbergen
Das Blackbox-Problem wird nicht gelost

Individualisiert die Verantwortlichkeit




Solidaritatsbasierte Daten-Governance

* Risiko fur Einzelpersonen kann akzeptabel sein, wenn die Datennutzung
innerhalb eines solidarischen Systems stattfindet

* Risiken flr die Allgemeinheit muissen minimiert, und Nutzen maximiert warden

* Hilfe im Fall von Schaden fiir Datensubjekte

» Betonung kollektiver Kontrolle und Verantwortung

» Risikobewertung stellt auf Typen der Datennutzung, nicht Typen von Daten
oder Typen von Datennutzer*innen ab




Drei Saulen solidaritatsbasierter Daten-Governance

Datennutzung
im offentlichen
Interesse
erleichtern




Schadenslinderungsfonds (harm migitation
bodies, HMB)

Schadenslinderung (aulRerhalb der

Rechtliche Instrumente rechtlichen Domane)
= i ¥ mAa e Zuganglich fur alle Menschen die
: ZuganghCh nur fur primare eingen f\g/vesentlichen Schaden erlitten
Datensu bjekte zu haben glauben
i i i e Der Zusammenhang zwischen dem
* Basiert auf der Beweisbarkeit ontstandenen Sehoden tnd des
schuldhaften Verhaltens bZW. Datennutzung muss nur plausibel

gemacht werden

Kausalitat

* Unabhangige

Entscheidungstrager®*nnen
[McMahon, A., Buyx, A., & Prainsack, B. (2020). Big data governance needs more

collective responsibility: the role of harm mitigation in the governance of data use

in medicine and beyond. Medical Law Review, 28(1), 155-182] * 3 Hauptfunktionen: a) Informationen
Uber Natur und Schwere entstander
Schaden sammeln, b) Schaden
anerkennen, c) Finanzielle
Zuwendungen
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/. Fazit

 Solidaritat ist ein viel genutzter, oftmals schwach definierter Begriff.

* Modell und Definition von Prainsack und Buyx (2017) hilft, den Begriff
als eine konkrete gesellschaftliche und kollektive Praxis zu verankern

 Solidaritat ist ein Grundprinzip von Gesundheitssystemen in Europa.
Die konkrete Ausgestaltung ist von Land zu Land verschieden

* Ob die Anwendung des Solidaritatsprinzips in verschiedenen
Bereichen hilfreich ist, hangt von der Art und der Eigenschaften des
(Policy) Problems ab (siehe Pandemien)
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Was bringt Solidaritat?

- Deskriptives und normatives Konzept
- Relationales Personenverstandnis

- Stellt in den Vordergrund:
1. Gemeinsamkeiten zwischen Menschen
2. Beziehungen und sozialen Wert

3. Solidaritat darf niemals als Rechtfertigung fir den
Rickzug des Staates von Verantwortung flir das
Wohlergehen von Birgerinnen dienen (keine “Big
Society”/BlgerIinnengesellschaft)



