Digitalisierung: Zu Risiken und Nebenwirkungen...
fragen Sie auch die Patientinnen und Patienten

DO@

Dr. Henk J. van Gils-Schmidt, B.Sc.
Prof. Dr. Sabine Wdhlke

ACHSE e. V.
,Wissen auf die Hand"
online, 12. Juni 2023

Forderkennzeichen: 01GP2115A/B/C

H AW M"I I—l UNlVERSlTATSMEDIZIN % ]I?undesmumsterlum
4 o Hodhechiila iir Bildung
HAMB U RG s GOTTlNGEN und Forschung



Projekttrailer

Den Projekttrailer finden Sie auf:

www.pandora-forscht.de

e -—

& L
> >

MBURG

Van Gils-Schmidt & Wohlke

e e —————

online, 12. Juni 2023

2



Partizipation (in der Forschung):
Warum wichtig?
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Ethik der Partizipation

Die ethische Relevanz von Partizipation:
« Deklaration von Helsinki: Partizipation=gute wissenschaftliche Praxis wwa, 2013

« Patient*innen (= Stakeholder) werden durch ihre Erfahrung zu Expert*innen:
Betroffenheit = Expertise (Schweda et al., 2017; Paul, 2014)

« Berucksichtigung unterschiedlicher Interessen und Wertorientierungen:
Pluralismus der Perspektiven (epistemische Gerechtigkeit) scricktanz 2008; Fricker 2007)

» Berucksichtigung der Stakeholder-Perspektive tragt zum Empowerment bei
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Definition ,Stakeholder”

,Stakeholder” bezeichnet Personen, Gruppen oder Institutionen, die von der
Forschung und den daraus resultierenden Entscheidungen betroffen sind
und daher einen Anspruch darauf haben, in diesen Entscheidungen
bertcksichtigt zu werden.

Beispiele solcher Entscheidungen sind:

— die Formulierung der Forschungsfrage

— die Gestaltung der Forschungsstudie

— die Art und Welse der Ergebniskommunikation
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Der Partizipationsbegrift

Setzt sich aus den Begriffen pars (Teil) |
und capere (nehmen) zusammen ¢5™%

Bedeutet Tell von etwas zu sein oder an etwas betelligt zu sein

Meint nicht nur Teillnahme, sondern auch Mitwirkung und Mitbestimmung:
Teilhabe an Entscheidungen

Teilhabe ist also nicht die Kompetenz einer einzelnen Person: Es ist ein
sozialer Gestaltungsprozess o

Bei der Teilhabe ist das grolie Ganze wichtig
und niemals nur die separaten Telle!

(Herzberg, 2020)
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Stufenmodell der Partizipation

nach Wright, Block und Unger

Stufe 9 Selbstorganisation Uber Partizipation hinaus
_———
Entscheidungsmacht Partizipation

Stufe 7 Teilweise Entscheidungsmacht

ufe 6

Einbeziehung Vorstufen der Partizipation

Stufe 4 Anhdrung

Ife 3 Information

Stufe 2 Anweisung nicht-Partizipation

Stufe 1 Instrumentalisierung
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Das Forschungsprojekt
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Kurzer Uberblick

Die Projektpartner im interdisziplinaren Verbundprojekt
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Das Ziel des Projektes
Analyse ethischer Folgen der Digitalisierung im Gesundheitswesen aus
der Perspektive von Patient*innen- & Selbsthilfeorganisationen.

Mixed-Method Forschungsdesign
Aus den Ergebnissen sollen Informationsformate generiert werden, z.B.
Broschiren oder Podcasts, die die ethische Kompetenz von PO im
Prozess der Digitalisierung des Gesundheitswesens unterstutzen.

Partizipative Projektbeteiligung
auf Stufe 5 ,Einbeziehung” & 6 ,,Mitbestimmung”, u.a. durch einen Beirat
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- Patient*innen- & Selbsthilfeorganisationen (PO/SHO) nutzen digitale
Gesundheitsanwendungen, sind an der Entwicklung von digitalen

Gesundheitsangeboten beteiligt oder initiieren sie selbst.
- z.B. die Entwicklung unterstutzender Apps oder digitales Datenregisters

- Dieses Engagement tragt zum Empowerment von Patient*innen und zur
Teilhabe in der Digitalisierung des Gesundheitswesens bel.
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Patient*innenorientierte Digitalisierung
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- FUr die Betelligung an der Digitalisierung sind ethische Fragen bedeutsam:
- Wie lasst sich der Umgang mit Interessenskonflikten gestalten?
- Welche Individuen/Gruppen haben die Moglichkeit, sich in die
Digitalisierung einzubringen?

- Ziel des Projektes: Die ethischen Risiken & Chancen sichtbar machen, und
sowohl fur die Wissenschafts- sowie die PO/SHO-Gemeinschaft aufbereiten
- Bspw. zu den ethischen Themen: Autonomie, Selbstbestimmung,
Vertrauen, Verantwortung, Datenkontrolle

- R A T e e 0 =2
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Unsere Ziele

—— ————————

Mittels empirisch-ethischer Studien die ethische Kompetenz von PO/SHO im
Prozess der Digitalisierung des Gesundheitswesens unterstutzen

1. Ermittlung: Welche ethische Werte sind von Bedeutung, wenn PO/SHO
als aktive Akteure in Digitalisierungsprojekte involviert sind?
A. Was kreiert Vertrauen fur Kooperation/Partizipation in Projekte??
B. Welcher Stellenwert hat Zugangsgerechtigkeit fur PO/SHO?
C. In welchem Verhaltnis steht ,Solidaritat’ zu ,Datenkontrolle™

2. Aufbereitung: Wie kann die ethische Kompetenz im Umgang mit digitalen
Gesundheitsangeboten unterstitzt und gestarkt werden?
A. Podcasts und andere Informationsformate fur Mitglieder von PO/SHO

B. Evaluationstool zu “ethischer Governance” fur PO/SHO ﬁ
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Projektstruktur der Tellprojekte

Ein Mixed-Method Forschungsdesign mit drei inhaltlichen Tellprojekten

Teilprojekt 2

Teilprojekt 3

MqH

Scoping Review: Ethik, Scoping Review: Literaturrecherche:
Digitalisier., Partizipation Digitalisierung in PO ethische Governance
!
l ~— l _— Fokusgruppen:
Interviews: Interviews: Vertretung
Mitglieder & Vertretun Mitglieder .
2 l : J l Website-Analyse
Stakeholder-Konferenz: _ Online - Umfrage: RN Rahmengerist:
Partizipat. & Digitalisier. Mitglieder ethische Governance
| | 1

Entwicklung eines ethischen Evaluationstools fiir PO & Podcasts fiur PO-Mitglieder

e -— — -
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Ergebnisse eines
partizipativen Workshops
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Hintergruna

Wissenschaft, Drittmittelgeber sowie PO/SHO fordern immer mehr Partizipation
INn der FOFSChUﬂg (Wright, 2021)

Trotz Bereitschaft gibt es Steine auf dem Weg:

» Unterschiedliche Interessen/ Erwartungen der Akteure amodetal., 2022)

» Wahrgenommene Macht- und Wissenshierarchien (Houwaart et al, 2021; striibing, 2013)

» Strukturelle Rahmenbedingungen wirken Partizipation entgegen wanietal. 2022)
» Fehlendes Vertrauen fur gleichberechtigte Kooperation iroykeetal., 2022)
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Vorgehen & Ziel

4 , )
g Schritt 1: A g Schritt 2: A Schritt 3:
» Ko-Konzipierung Workshop im Online-
des Workshops Rahmen des ForttUhrung:
» Ko-Formulierung Symposiums , Ethik > Diskussion
Von zwel der Partizipation™ Fallbeispiel 2
Fallbeispielen » Diskussion
Fallbeispiel 1
N J U e ) L y

» Diskussion und ethische Reflexion von zwei Fallbeispielen

» Patient*innenvertretung & akademisch Forschende gemeinsam im Raum

» Ziel: Losungsvorschlage ableiten ,\Wie Macht- und Wissensgefalle erkennen,
kommunizieren und Uberwinden?”
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Fallbelspiel 1

Akademisch Forschende konzipieren ein Projekt und laden PO/SHO-
Vertretung ein, um die Moglichkelt einer Partizipation zu besprechen.
Relevante Projektinformationen werden bereits im Vorfeld des Treftens
getellt.

Wahrend des Treffens werden lediglich diese Informationen wiederholt.
Bedenken bezuglich der vorab bereitgestellten Projektinformationen der
PO/SHO-Vertretung werden als ,nicht zielflthrend” erachtet.
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Fallbeispiel 2

- Forschungsgruppe (FG) fragt eine PO an, um ihre Datenbank zu nutzen.

- Nach Bewilligung, schickt die FG ihre Studieninformation zur Weiterleitung
an die PO.

- Nur 4 Mitglieder der PO geben inre Daten frei, zur Verwunderung der FG:
Die Erwartung war, dass mind. 25 Mitglieder interessiert sein wurden.

— HAW : : : :
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Ergebnisse (1/3):
Vorbereitung der Zusammenarbeit

Forschungsteams entwickeln haufig [deen und schreiben Antrage, bevor sie
PO kontaktieren. Dies kann u.U. eine Scheinpartizipation implizieren.
v' Frihzeitige Kontaktaufnahme
v' Erarbeiten eines gemeinsamen Verstandnisses von Zielen & Interessen
v Abschlielien eines Kooperationsvertrages, inkl. Compliance Code
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Ergebnisse (2/3):
Hierarchien & Machtgetalle

Abwertung von Erfahrungsexpertise vs. wissenschaftlichem Wissen:
Wissensgefalle wird zu Machtgefalle
v Anerkennung & Wertschatzung der Perspektive von PO/SHO-Vertretung

\/

*» Begrenztheit der eigenen Position wahrnehmen
*» Reflexion des eigenen Interesses an partizipativer Einbindung, z. B.:
st meine Fragestellung fUr Stakeholder von Interesse?
v Verantwortungsvollen Umgang mit Machtstrukturen etablieren
*» Reflexion eigener Machtposition & Machtgefalle bewusst abbauen

¢ Verteillung der Entscheidungsmacht vorab klaren
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Ergebnisse (3/3):
Strukturelle Bedingungen

Strukturelle Bedingungen, die eine gelingende Zusammenarbeit fordern sind
aktuell kaum vorhanden
v' Etablierung von Qualitatskriterien fur partizipative Forschung
v' Bereitstellung von finanziellen und zeitlichen Ressourcen
v' Strukturelle Unterstutzung der Professionalisierung von PO/SHO
* z. B., Fort- und Weiterausbildung notwendig, sodass Stakeholder sich
relevanten Kompetenzen eigen machen konnen
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Diskussion
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Die Zeit als dahinterliegende Determinante:
> Ausbildung von Vertrauen Uber langere Zusammenarbeit
> Transparente Kommunikation & Abbau von Machtgefallen braucht
gute Vorbereitung
> Es benodtigt Zeit iIm Forschungsprozess, um die Kompetenzen und
Erfahrungsexpertise der Ko-Forschenden anzuerkennen, zu férdern
und zu entdecken

Konklusion: Aktive & frihzeitige Einbeziehung von Patientenvertreter*innen
Ist fUr partizipative Projekte zentral.
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Vertiefung ethischer Aspekte der Partizipation

®* Bundesweite Befragung per SoSciSurvey
® Start: Mitte-Ende Juni 2023 bis ca. September

Perspektive der Mitglieder von Patienten- und Selbsthilfeorganisationen zu

* Inwiefern wird die Digitalisierung in PO/SHO von den Mitgliedern mitgestaltet
und wenn ja, wie?

®* Unter welchen Bedingungen kénnen Mitglieder entsprechende Aufgaben
Ubernehmen und wollen Sie das auch?

®* Welche Chancen und Herausforderungen sehen Mitglieder fur die Gestaltung
der Digitalisierung in PO/SHO allgemein und fur ihre Beteiligung im
Speziellen?
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Stakeholder-Konferenz (2024)
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Digitalisierung des Gesundheitswesens: Wichtige gesundheitspolitische
Entscheidungen werden getroffen & zentrale Technologien entwickelt.

Von diesen Entscheidungen sind viele Stakeholder betroffen, welchen wir eine
Plattform anbieten mdchten, sich gemeinsam in den Diskurs einzubringen.

Eine Stakeholder-Konferenz ermoglicht die kollektive Entscheidungsfindung zur

ethischen Bewertung aktueller Entwicklungen:

» Durch Wissensaustausch & Wissensgeneration (philipson et al. 2012; Murtagh et al. 2017)
sowie Forderung kollektiver Teilhabe an Entscheidungen. (agné et al. 2015)

Ziel: Mittels einer Stakeholderkonferenz ein gemeinsames Positionspaper zum
Thema ,,Digitalisierung des Gesundheitswesens” entwickeln, inkl.:

» konkretisieren zentraler ethischer, sozialer und rechtlicher Problemfelder,
» identifizieren der dringlichsten Handlungsbedarfe,

» Handlungsempfehlungen fur politische/ éffentliche Akteure ableiten.
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Zusammenfassend

Die nachsten Schritte sind:
> Erhebung des Online-Surveys (Juni-Oktober 2023)
> Organisation einer Stakeholder-Konferenz (April/Mai/Juni 2024)

> Erstellung von Podcasts und andere Informationsangebote fur PO-Mitglieder
und PO-Vertretung

An dieser Stelle mochte ich Sie herzlich
einladen mit uns/ mir in Kontakt zu treten,
um lhre Beteiligung am Projekt in der von

Innen praferierten Form zu besprechen.
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