4.2.7 Solidaritat

Effekte von Keimbahneingriffen auf die Allokation von Mit-
teln sowie auf den inneren Zusammenhalt von Gesellschaften
werden regelmiflig auch unter Bezug auf Prinzipien der Soli-
daritét erortert. Trotz verschiedener in der Literatur vertrete-
ner Solidaritatsbegriffe*°® lassen sich einige Kernelemente aus-
machen, die den meisten Solidaritdtsverstindnissen zugrunde
liegen. Solidaritdt bezeichnet demnach prosoziale Handlun-
gen, Praktiken und Dispositionen sowie institutionelle, po-
litische und vertragliche Regelungen, die dazu dienen sollen,
»andere zu unterstiitzen, oder zumindest [...] eine Neigung
auszudriicken, helfen und unterstiitzen zu wollen®.>” Dabei
miissen zur prosozialen Neigung oder Haltung entsprechende
Handlungen oder die Ubernahme von Kosten hinzutreten, da-
mit von Solidaritét die Rede sein kann. Die zugrunde liegende
Motivation fiir solidarische Hilfshandlungen und Kosteniiber-
nahme basiert regelméflig ,,auf dem Erkennen von relevanten
Gemeinsamkeiten mit einer anderen Person, oder anderen
Personen®.2®

Bisher gibt es nur wenige ausgearbeitete Positionen zu
Keimbahneingriffen, die explizit auf Solidaritit Bezug neh-
men. Allerdings sind in verschiedenen élteren Debatten um
gentechnologische Interventionen zum Teil Solidaritdtsargu-
mente erortert worden, von denen einige auch im Kontext von
Keimbahneingriffen Relevanz haben. Insgesamt konnen Soli-
daritdtsargumente unter Rickgriff auf teils verschiedene Soli-
daritdtskonzepte in grober Einteilung auf drei Bereiche bezo-
gen werden: erstens Forschungsziele und die Organisation von
Forschung zu Keimbahneingriffen, zweitens die solidarisch
finanzierte Krankenversorgung und drittens sozialmoralische

206 Siehe hierzu Deutscher Ethikrat 2017b, 226 ff. Fiir eine ausfiihrliche Uber-
sicht tiber Begriffsgenese und verschiedene resultierende Solidaritatsbe-
griffe siehe auch Prainsack/Buyx 2017.

207 Bayertz 1996, 308.

208 Prainsack/Buyx 2016, 82.
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Effekte von Keimbahneingriffen auf die Kohasion der Gesell-
schaft und soziokulturelle Deutungsmuster.

Zum ersten Bereich wird im Hinblick auf die Forschung
Solidaritit gegenwirtig postuliert, um zu besserer Koopera-
tion und mehr gesellschaftlicher Beteiligung in der Genome-
Editing-Forschung aufzurufen.>®® Dies bedeutet etwa das
Teilen von Daten und Erkenntnissen, aber auch die breitere
Beteiligung gesellschaftlicher Akteure an forschungspoliti-
schen Entscheidungen sowie mehr Transparenz hinsichtlich
der Forschungspraxis. Dabei dient der Begrift der ,,genomi-
schen Solidaritdt® auch dazu, das Augenmerk auf die Ziele
dieser Forschung und ihrer Akteure zu richten. Das zeigt sich
etwa im Hinweis auf das nicht nur im Rahmen verschiedener
Patentstreitigkeiten offenkundig gewordene kommerzielle Po-
tenzial von Genome-Editing: Die Forderung, Genome-Editing-
Forschung solle explizit 6ffentlichen Giitern dienen, greift auf
die implizite Reziprozitit gesellschaftlicher Solidaritdt und so-
mit auch auf das Orientierungsmuster Gerechtigkeit zuriick:
Die zukiinftigen Ertrige von Genome-Editing, inklusive von
Eingriffen in die Keimbahn, diirften nicht reiner Kommerzi-
alisierung anheimfallen oder nur den ohnehin Privilegierten
zugutekommen, sondern miissten breite, positive Effekte fiir
jene Gesellschaften haben, die tiber Forschung, Infrastruktur,
Finanzierung oder Teilnahme an klinischer Forschung die
Entwicklung dieser Technologien zuallererst erméglicht ha-
ben beziehungsweise kiinftig ermoglichen werden.>°

Beziiglich des zweiten Bereichs — der Krankenversorgung
— wird in Deutschland im Kontext von Keimbahneingriffen
vornehmlich tiber deren eventuell solidarische Finanzierung
diskutiert, eine Debatte mit ersichtlich hypothetischem Cha-
rakter. Einige der oben erwdhnten gerechtigkeitstheoretischen
Gedanken verschrinken sich mit Solidaritétsiiberlegungen,

209 Vgl. fiir diesen Absatz Mulvihill et al. 2017, die sich nicht nur auf Keimbahn-
eingriffe, sondern auch auf somatisches Genome-Editing beziehen.
210 Mulvihill et al. 2017.
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wenn im Kontext von Keimbahninterventionen gefragt wird,
ob und gegebenenfalls welche gerechtigkeitsbasierten Ansprii-
che auf gesellschaftliche Solidaritdt, etwa im Rahmen der ge-
setzlichen Krankenversicherung (GKV) bestehen.

Ahnlich wie in den Ausfithrungen zur Gerechtigkeit kann
gefragt werden, welche moglichen Benachteiligungen in wel-
chem Maf3 fiir (zukiinftige) Mitglieder der Solidargemein-
schaft durch Keimbahneingriffe ausgeglichen werden sollten.
Umstritten ist, ob und gegebenenfalls wie die Nachteile der
»genetischen Lotterie“ kompensiert werden sollen, um die da-
von Betroffenen aktiv zu unterstiitzen. Es wird kontrovers dis-
kutiert, ob dies — wenn tiberhaupt - nur fiir monogen bedingte
Erkrankungen, oder auch multifaktorielle Krankheitsrisiken
oder sogar genetisch bedingte ,,Optimierungshindernisse” er-
folgen sollte. Letzteres wiirde neben der Keimbahninterven-
tion zur Krankheitsvermeidung auch Eingriffe zu verschiede-
nen Enhancement-Zwecken einschlieflen. Zwar verneint das
geltende Sozialrecht der GKV mit ihrer Beschrankung auf
zweckmiflige, medizinisch notwendige und wirtschaftliche
Leistungen derzeit Anspriiche auf reine Optimierungsleistun-
gen. Weniger klar und in anderen Kontexten durchaus um-
stritten ist dies aber bei der Risikovermeidung, etwa im Fall
genetisch bedingter Pradispositionen fiir Krebserkrankungen.

Hinzu kommt, dass sich das gerechtigkeitstheoretische
Argument, Keimbahneingriffe zum Chancenausgleich der
Schlechtestgestellten zu finanzieren (,,chance to choice®, siche
Abschnitt 4.2.4), auch in der Solidarititsperspektive formulie-
ren liee, nimlich unter Verweis auf die verbesserte zukiinfti-
ge Teilhabe der Betroffenen an Gesellschaft und Gemeinwohl.
Anders formuliert kann also gefragt werden, ob Menschen, die
unverschuldete, klar identifizierbare genetische Krankheitsri-
siken tragen, von der Solidargemeinschaft mit diesen Risiken
allein gelassen werden diirfen, wenn es Eingritffsmoglichkei-
ten gibt. Als Forderung gesellschaftlicher Solidaritdt lieflen
sich also Verpflichtungen der Solidargemeinschaft statuieren,
ihre in dieser Hinsicht schwichsten zukiinftigen Mitglieder
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mittels Keimbahneingriffen zu stirken und die entsprechen-
den Krankheitsrisiken zu vermeiden. Allerdings schlief3t sich
hier insbesondere mit Blick auf multifaktorielle Erkrankungen
unmittelbar die praktische Frage an, wo die Grenze des Risi-
koniveaus zu ziehen wire beziehungsweise auf welches even-
tuelle ,,Restrisiko® einer Erkrankung abgezielt werden sollte
- zum Beispiel auf das Durchschnittsrisiko der Bevolkerung
oder darunter?

Ahnlich kann auch unter Riickgriff auf die Koppelung von
Leistungsanspriichen und Mitwirkungspflichten in solidari-
schen Sicherungssystemen argumentiert werden. Wenn die
Moglichkeit der Vermeidung zukiinftiger genetisch beding-
ter Schidigungen besteht, konnte die Solidargemeinschaft als
Ganze ein Recht haben, von vermeidbaren und absehbaren
Belastungen verschont zu werden. Behandlungskosten bei
monogenen Erkrankungen wie Mukoviszidose und multifak-
toriellen wie Demenz werden von der Solidargemeinschaft der
Versicherten und Steuerpflichtigen getragen, die deshalb ein
Interesse haben, solche Kosten durch friihzeitige Pravention
zu vermeiden. Es konnte daher argumentiert werden, dass es
eine Motivation oder gar Solidarpflicht gibt, Krankheitsrisiken
der Mitglieder der Solidargemeinschaft méglichst homogen zu
vermeiden beziehungsweise zu verringern, auch mithilfe von
Keimbahneingriffen.

Gegen beide Argumentationslinien ldsst sich allerdings
das offenkundige Argument ins Feld fithren, dass sowohl fiir
die bessere Teilhabe an der Gesellschaft und den kompensa-
torischen Chancenausgleich als auch fiir die Entlastung der
Solidargemeinschaft weitaus risikodrmere, weniger eingrifts-
reiche und wohl auch deutlich kostengiinstigere MafSnah-
men zur Verfiigung stehen. Die Wahl der Mittel spielt eine
wesentliche Rolle, denn unter Riickgriff auf Solidaritit kann
man auch auf die Schranken des Mitteleinsatzes im Gesund-
heitswesen verweisen. Mit anderen Worten kann aus einer
Solidarititsperspektive eben auch argumentiert werden, dass
die Unterstiitzung von Mitgliedern der Gemeinschaft {iber
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Keimbahneingriffe im Vergleich zu anderen Mafinahmen 6f-
fentlicher Gesundheitsversorgung beziehungsweise besserer
Inklusion jedenfalls absehbar viel zu teuer und risikobehaftet
ist.

Ein Fokus auf Keimbahneingriffe konnte dazu fithren, dass
diesen — ohnehin chronisch unterfinanzierten - Bereichen
weitere Ressourcen entzogen wiirden. Bei schweren monogen
bedingten Krankheiten (insbesondere solchen, die mit hohen
und lebenslangen Therapieanstrengungen und -kosten ver-
bunden sind) mag diese Argumentation vielleicht nicht voll
tiberzeugen. Mit Blick auf die blofle Risikoreduzierung fiir
multifaktoriell bedingte Krankheiten allerdings diirfte es ange-
sichts noch langst nicht ausgeschopfter anderer Praventions-
potenziale schwer sein, Solidarpflichten fiir Keimbahneingrit-
fe zu konstruieren. Noch stéirker gilt dies fiir individualistische
Enhancement-Eingriffe, deren solidarische Finanzierung
schon ohne Einsatz von Keimbahneingriffen bisher tiberwie-
gend abgelehnt wird.>"

Neben Uberlegungen zur Forschung und zur solidarischen
Finanzierung etwaiger Genome-Editing-Anwendungen gibt
es schliefSlich noch eine Reihe solidarititsbasierter Uberlegun-
gen zum dritten Bereich, der sozialmoralischen Bedeutung
von Keimbahneingriffen. So werden etwa eine zunehmende
Exklusion aus Solidargemeinschaften oder gesellschaftliche
Entsolidarisierungsphidnomene befiirchtet, die durch einzelne
Genome-Editing-Interventionen bestirkt werden konnten,
etwa durch die Forderung einer eindimensionalen Defizitper-
spektive beziiglich Krankheit und Behinderung. Bei monoge-
nen Erkrankungen koénnten Entsolidarisierungsphdnomene
gegeniiber solchen Familien drohen, die weiterhin Kinder mit
Mukoviszidose haben, zum Beispiel weil die Eltern ihren Gen-
tragerstatus nicht kannten oder Keimbahneingriffe ablehnen.
Hiufiger noch wird darauf verwiesen, dass zukiinftige Keim-
bahn-Eingriffe wohl zumindest initial privat zu finanzieren

211 Vgl. Merkel et al. 2007, 289 ff.
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wiren beziehungsweise als teure Innovationen schneller und
gegebenenfalls exklusiv nur die ohnehin privilegierteren Mit-
glieder der Gesellschaft erreichen wiirden. Eine Folge von
Keimbahneingriffen konne daher eine Schwichung gesell-
schaftlicher Kohdsion durch eine weitere Stratifikation der
Gesellschaft sein. Es wird vermutet, dass die solidarische Hilfs-
und Unterstiitzungsmotivation, sowohl im interindividuellen
als auch im gesellschaftlichen Kontext, durch eine solche Stra-
tifikation zwischen behandelten und nicht behandelten Grup-
pen abnehmen konnte.

SchliefSlich wirft das Thema Keimbahnintervention die
bekannte Frage nach der faktischen Wirkmacht soziokulturell
vermittelter Leitfiguren eines ,gelingenden®, ,guten® Lebens
auf. Personliche Uberzeugungen von einem ,guten“ Leben
spiegeln oft solche Leitfiguren oder orientieren sich an ihnen.
Solche Prifigurationen durch soziokulturelle Handlungsmus-
ter legen die einzelnen Handelnden nicht etwa unwiderruflich
fest: Moralische Selbstbestimmung besteht im Zweifelsfall ihre
~Feuertaufe” gerade in der Widerstidndigkeit gegen soziokul-
turell vermittelte Ublichkeiten und Leitbilder. Gleichwohl ent-
wickeln diese eine Sogkraft, der man sich zwar grundsitzlich
entziehen kann, der man aber allerdings nicht selten faktisch
erliegt — schon um der Zumutung permanenter Rechtferti-
gung der eigenen Nonkonformitit zu entgehen.

In soziokulturell vermittelten Leitfiguren ,gelingenden®,
~guten® Lebens artikulieren sich oft gesellschaftliche Erwar-
tungen an das individuelle Handeln eines Menschen, etwa
seine Bereitschaft zu Therapie und (Selbst-)Optimierung.
Solche Erwartungen konnen sich durchaus zu gesellschaftli-
chen Anspriichen ausweiten, die mit direkten oder indirekten
Gratifikationen oder Sanktionen fiir den Fall der Weigerung
verbunden sind, ohne dass sie rechtlich validiert wiren. Die
gesellschaftliche Zulassung oder Foérderung von Optionen per-
sonlicher Entscheidungen kann hier umschlagen in eine sozi-
ale Notigung, bestimmte Optionen tatsachlich zu realisieren.
Mit Blick auf Keimbahneingriffe besteht daher die Sorge, dass
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im Fall der Verfligbarkeit sicherer Interventionen ein Druck
etwa auf betroffene Eltern entstehen konnte, solche Eingritfe
vornehmen zu lassen. Die Prima-facie-Pflicht der Politik, kol-
lektive Notigungen dieser Art zu unterbinden, miisste dann ge-
gebenenfalls abgewogen werden mit den oben erwéhnten legi-
timen Interessen der Solidargemeinschaft an Risikoreduktion.

Zusammenfassend kann folgendes festgehalten werden:
Unter Berufung auf Solidaritdt kann sowohl gegen als auch fiir
den Einsatz von Keimbahneingriffen argumentiert werden.
Da ein solcher Einsatz aber von vorangegangenen ethischen
Entscheidungen hinsichtlich der grundsitzlichen Zulassigkeit
von Forschung und Anwendungen in diesem Bereich sowie
von den weiteren technischen Fortschritten abhinge, ist die-
se Gruppe von Solidaritdtsargumenten derzeit spekulativ. Das
gilt auch fiir die Prognosen moglicher gesellschaftlicher Ef-
fekte — was allerdings nicht bedeutet, dass die einschligigen
Uberlegungen gleichgiiltig wiren. Aus dem fiir den Kontext
dieser Stellungnahme wichtigsten Solidaritdtsargument ergibt
sich die Forderung, Praxis und Zielsetzung von Forschung zu
Keimbahneingriffen immer mit Blick auf gesellschaftlichen
Nutzen und gesellschaftliche Giiter zu bewerten beziehungs-
weise auf diese auszurichten. So betrachtet eignet sich der Be-
griff der Solidaritét jedenfalls zur Unterstiitzung des Postulats,
Forschung zu Keimbahneingriffen diirfe nicht losgelost von
gesellschaftlichen Interessen betrieben werden. Daran schlief3t
sich fiir einzelne Anwendungsszenarien die Frage an, ob und
gegebenenfalls wie diese in das solidarische Getiige sozialstaat-
licher Organisation eingebaut werden sollten (siehe Abschnitt
4.4).

Quelle: Zugriff auf das menschliche Erbgut. Neue Moglichkeiten und ihre ethische
Beurteilung. Jahrestagung des Deutschen Ethikrates, S. 148-154. Unter: https://

154 www.ethikrat.org/fileadmin/Publikationen/Stellungnahmen/deutsch/stellungnahme-eingriffe-
in-die-menschliche-keimbahn.pdf (28.3.2019)
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