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Digitale

Transformation der
Medizin
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Digitale Transformation stellt Disruption dar
= Umwalzungs- und Veranderungsprozesse

teils naiv positiver Blick auf Neuerungen

» neue Moglichkeiten, Innovationen,
Leistungssteigerung

vermehrt auch Kritik und Blick auf Risiken

» Reproduktion bestehender und Schaffung
neuer Missverhaltnisse
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Digitale Kluft
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,bidt-Digitalbarometer.international®:
Deutschland liegt bel digitalen Kompe-
tenzen zuruck

Die deutsche Bevolkerung weist im europaischen Landervergleich
schwache digitale Kompetenzen auf. Dabei ist die digitale Kluft in
Deutschland besonders stark ausgepragt; digitale Kompetenzen sind
in keinem anderen Land so abhangig von Alter und Geschlecht. Diese
und weitere Erkenntnisse liefert das neue ,bidt-

Digitalbarometer.international®

13. September 2023
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Risiko-Nutzen-Verteilung Digitale Kompetenz

Infrastruktur
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Digitale Kompetenz umfasst das Wissen, die Motivation und die
Fahigkeiten von Menschen, am digitalen Alltag teilzunehmen
und mit digitalen Anwendungen umzugehen, mit ihnen zu
lernen, zu arbeiten, und sie kritisch zu bewerten.

Digitale

Kompetenz
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Digitale Kompetenz als neue
Bundesgesellschaftsministerium Grundfahigkeit

Agenda fir smarte Gesellschaftspolitik

Die Burgerinnen und Birger sollen
Digita|e digitale Technologien selbstbestimmt, . -
Kompetenz reflektiert und sicher nutzen kénnen.

Dazu fordert das @

Bundesgesellschaftsministerium

+]-
x|+

digitale Kompetenzen bei allen

Generationen und Geschlechtern.
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Digitale
Gesundheits-

kompetenz
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Diane Levin-Zamir & Isabella Bertschi
Media Health Literacy, eHealth Literacy, and the Role of the Social
Environment in Context

[ Personal [ Situational ] [ Environmental

Media environment:
Access to technology
Usability of digital tools
Relevance and appro-
priateness to target
audience

Socio-demographics: Current acute & chronic

Age/ Life course health concerns
Gender Current emotional state

Education
SES
Culture/Ethnicity

Social environment:
* Social support (on- and
offline) for eHL/MHL tasks
= Use of available structured
training and guidance

Individual skills:
Literacy & Numeracy
Language proficiency
Technologic experience

Figure 1 The complexity of eHealth Literacy (eHL)
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BAG Selbsthilfe

> Digitalisierung der Selbsthilfearbeit
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Digitalisierung der Selbsthilfearbeit

Digitalisierungist auch in
Patient*innenorganisationen
wichtiges Thema

- Ve rS C h i e d e n e Digitale Transformation/-m o Digitales Assessment

Die digitale Transformation und ihre Auswirkungen auf die Digitales A it zur ierung der

H a n d I U n g S b e re i C h e / strategische Ausrichtung von Verbénden Verdnderungsprozesse
Netzwerke und

Transformation Kooperationen

und PO = Teils starke Differenzen
zwischen einzelnen
Organisationen u.a.
aufgrund von jeweiligen Transparenz und UnsbhinggkeitimWeb  Slbsthifafrderung und Diialserung

Empfehlungen fiir leitsatzgerechte Online-Angebote. Forderung digitaler Anwendungen & Webportal zur

Ressourcen g passltsgemitan
__Mehr erfahren __Mehr erfahren

Digitale
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Ja fir mich ist eben Digitalisierung also eine riesen Chance
grade im Bereich der seltenen Erkrankungen auf sich
aufmerksam zu machen Uberhaupt Leute zu erreichen was
praktisch sonst eigentlich gar nicht moglich is (FG2: 27)
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Digitale Kluft in PO
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Ressourcen fuhren zu
einer
mehrschichtigen,
komplexen digitalen
Kluft in
Patient*innen-
organisationen

Divergierende .
Kompetenzen,
BedUrfnisse und .
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und gleichzeitig musste man naturlich auch sehr und
das hatten wir vorhin auch diese Kompetenz mehr
darauf aufpassen dass man da niemanden verliert
der jetzt nicht so digital ist (FGz1: 57)

L

wir haben naturlich ganz viele Anfragen und wir missen so super

sondieren weil naturlich die Industrie die Daten verwenden will auch noch

fur ganz andere fir Marketing fUr fir ganz andere Zwecke da haben wir
. : dann gar keinen Zugriff mehr fir welche Art Forschung dann unsere
D'gltale KlUﬁ in PO Daten vgerwendet we?den [...] Es ist verdammt schwiergig ja die haben
das Geld die haben das Know-how und wir wollen eigentlich ahm da so

ne App entwickeln und wollen uns natuirlich aber Gberhaupt nicht ahm
unser Daten und der von unseren [...] Mitgliedern entledigen (FGz, Pos.

91)

wie konnen wir die Leute aufklaren dass Daten
fur Forschung fir unserer aller Erkrankungen
hier ganz ganz wichtig (FGa: 133)

T
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Maldnahmen der

PO
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Onboarding fir die Nutzung digitaler Services
» durch Dachverbande wie B.A.G Selbsthilfe & einzelne PO

Fortbildung der Vorstande

Moderation von online Kommunikation

Netzwerken mit anderen PO

Regularien fir Kooperationen

> insb. bzgl. Datensouveranitat

Ausrichtung an Mehrwert und Bedurfnissen

» Digitalisierung nicht als Selbstzweck
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Forderung der digitalen
Kompetenz

wir haben uns eher Gedanken
gemacht ,Wie kénnen wir in
unseren Medien" weil wir machen
ja auch noch analoge Medien ah
versenden viermal im Jahr ne
Mitgliederzeitung ahm ,Wie
konnen wir auch darin dafur
werben online sich zu beteiligen"
und ahm haben da einfache
Erklarungen reingestellt wie
sowas funktionieren kann uns so.

(I2: 27)
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Partizipation in Forschung und Gesundheitspolitik

setzt digitale Kompetenz seitens Fihrungsebene von PO und seitens
Patient*innen voraus

e Nutzung digitaler Technologien zur Teilnahme an z.B. Forschung

e Kritischer Blick auf angewendete und zu entwickelnde digitale
Technologien

e |deenentwicklung
 Folgenabschatzung ...

PartiZipation gle Interessenvertretung

bedarf digitaler Kompetenz seitens der FGhrungsebene von
Patient*innenorganisationen

Vertretungsarbeit

e Hinwirken auf angemessene Versorgung mit digitalen
Hilfsmitteln

e Kritischer Blick auf digitale Technologien, die PO-
Mitglieder betreffen

e Nutzung digitaler Technologien fir Vereinsarbeit
e Schaffung angemessener eigener digitaler Angebote
e Folgenabschatzung ...
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Konklusion:

Kompetenz und
Gerechtigkeit
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= Esist eine deutliche digitale Kluft in Deutschland zu erkennen.
Diese findet sich auch in Patient*innenorganisationen wieder, die
insbesondere mit einem Mangel an digitaler Kompetenz
konfrontiert sind.

= Der Mangel an digitaler Kompetenz in
Patient*innenorganisationen fihrt zu einem erheblichen
Mehraufwand fur selbige und behindert teils ihre Arbeit.

= Die Patient*innenorganisationen adressieren die digitale Kluft auf
unterschiedliche Weisen. Sie Ubernehmen als zivilgesellschaftliche
Akteure de facto die Verantwortung fur die Sicherstellung der
digital Teilhabegerechtigkeit, indem sie digitale Kompetenzen
vermitteln und bemuht sind, ihre eigenen digitalen Angebote
bedUrfnisorientiert zu gestalten.

»
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Die so Ubernommene Verantwortung sollte von politischer
Seite getragen werden und nicht die Patient*innen-
organisationen zusatzlich belasten und damit ihre
Interessenvertretungs- und Selbsthilfearbeit erschweren.
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Diskussion
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= Wie kann die digitale Transformation die Partizipation in der
medizinischen Forschung und Versorgung starken?

= Welchen Stellenwert sollte die digitale Gesundheitskompetenz in
Bildungsmal3nahmen (Kindes- und Erwachsenenbildung) einnehmen?

= Partizipative Forschung sollte bereits bei der Definition der
Forschungsfrage, bei der Bildung von Forschungshypothesen und bei
der Gestaltung des Forschungsdesigns ansetzen. Welche
Schwierigkeiten, aber auch welche Chancen sehen Sie in einem
solchen Vorgehen?

= Welche Bedeutung ist der Unterscheidung zwischen
Grundlagenforschung, HTA und Versorgungsforschung hinsichtlich
der Potentiale und der Arbeitsformen partizipativer Forschung
beizumessen?

= Besteht hinsichtlich der Methodik der Ermdglichung von Teilhabe
Weiterentwicklungsbedarf oder reicht der Gbliche Methodenkoffer
der Sozialwissenschaften aus?
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