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Einleitung

Unser Gesundheitswesen befindet sich im Umbruch. Medizinische Forschung und Versorgung
werden durch digitale Technologien grundlegend transformiert. Zunehmend werden diese zur
Verarbeitung und Auswertung personenbezogener Gesundheitsdaten genutzt. Die Erhebung
und Verwendung groRer Datenmengen im Gesundheitssektor fihren ebenso zu neuartigen
Herausforderungen wie der Einsatz von Computertechniken, die sich der Kunstlichen Intelli-
genz (KI) zuordnen lassen. Sie verandern nachhaltig die professionelle Herangehensweise an
medizinische Diagnose, Behandlung und Pravention. Sie stellen uns aber auch vor neue ethi-
sche Fragestellungen: So muss der Einsatz von Pandemie-Apps zwischen dem Schutz der
Privatsphare der Nutzer*innen und der Epidemie-Bekdmpfung abwéagen. Technische Assis-
tenzsysteme, die alteren Menschen mittels GPS-Ortung den Verbleib in der eigenen Hauslich-
keit ermdglichen sollen, werfen Fragen nach Uberwachung und Privatheit auf. Der Einsatz
neuer Technologien kdénnte auch zu Ungleichbehandlungen oder gar Diskriminierungen ver-
schiedener sozialer Gruppen fuhren. Dazu gehotren beispielsweise Gefahren der Datenver-
zerrung bei der Erhebung von Gesundheitsdaten. Die Benachteiligung sozialer Gruppen durch
datenbasierte KI-Systeme in verschiedenen Einsatzfeldern ist international schon mehrfach

nachgewiesen worden.!?2

In der Wissenschaft werden die Chancen und Risiken einer digitalen Gesundheitsversorgung
bereits ausgiebig aus medizinischer, ethischer und gesellschaftstheoretischer Perspektive re-
flektiert. Bislang fehlen aber Diskussions- und Reflexionsformate, die die Vielfalt von Ansich-
ten, Werten und Perspektiven von Birger*innen und zivilgesellschaftlichen Akteur*innen mit
den fachwissenschaftlichen Diskussionen zusammenbringen. Wenn man diese Herausforde-
rung ernst nimmt, stellt sich eine ganze Reihe an Fragen: Wie kann ein Dialog mit der Offent-
lichkeit produktiv gestaltet werden? Welche Formate sind dafur geeignet? Wie kann ein offent-
liches Bewusstsein fiir die Themen Digitalisierung und Kinstliche Intelligenz geschaffen wer-
den? Wie lassen sich diese Themen aus einer Gestaltungsperspektive heraus betrachten?
Und worauf missen Politik und Forschung achten, damit eine nachhaltige Digitalisierung er-

folgreich gestaltet werden kann?

1 vgl. Deutscher Ethikrat (2017). Big Data und Gesundheit — Datensouveranitat als informationelle Frei-
heitsgestaltung: Stellungnahme. Berlin: Deutscher Ethikrat. Online: https://www.ethikrat.org/fileadmin/Publi-
kationen/Stellungnahmen/deutsch/stellungnahme-big-data-und-gesundheit.pdf

2 Zweig, K. A. (2019). Ein Algorithmus hat kein Taktgefuihl: Wo kiinstliche Intelligenz sich irrt, warum uns
das betrifft, und was wir dagegen tun kénnen. Miinchen: Wilhelm Heyne Verlag, 253-281.




Hier knUpft das Projekt ,Unser Gesundheitswesen von morgen: Digitalisierung — Kinstliche
Intelligenz — Diversitat” an. Wir wollten einen Blick in die Zukunft unseres sich zunehmend
digitalisierten Gesundheitswesens wagen und einen oOffentlichen Diskurs-Raum bereitstellen,
in dem sich Menschen aus Wissenschaft und Offentlichkeit im Dialog begegnen kénnen. Dazu
wurde eine Reihe von Online-Veranstaltungen ausgearbeitet und durchgefiihrt: Zwischen Ok-
tober 2021 und Februar 2022 fanden funf Online-Podiumsdiskussionen mit verschiedenen
thematischen Schwerpunkten statt, die Wissenschaftler*innen aus unterschiedlichen Diszipli-
nen miteinander ins Gesprach brachten. Dabei beleuchteten die Expert*innen beispielsweise
die Gefahren von Diskriminierung durch Kl in der Medizin oder auch die Chancen und Risiken
des Einsatzes von Robotik in der Pflege. Blrger*innen bekamen im Rahmen der Veranstal-
tungen die Moglichkeit, sich aktiv in diese Gesprache einzubringen und ihre Fragen von den
Expert*innen diskutieren und beantworten zu lassen. All diese Diskussionen wurden aufge-
zeichnet und stehen nun online zum Nachschauen auf unserer Projektwebsite zur Verfiigung

(www.zukunftsdiskurse.de).

Der Austausch zwischen Wissenschaft und Offentlichkeit wurde durch zwei Online-Burgerfo-
ren im November 2021 und Mai/Juni 2022 noch intensiviert. Im Rahmen der Foren fanden sich
online jeweils 10 bzw. 17 Burger*innen zusammen und diskutierten ein kontroverses medizin-
ethisches Thema. Im ersten Biirgerforum ging es um die Funktionsweisen von Pandemie-
Apps, im zweiten Burgerforum um die Ortung von Menschen mit Demenz mittels GPS-Tech-
nologie. Beide Burgerforen erprobten digitale Formate der Blrgerbeteiligung und endeten je-
weils mit der Ubergabe einer von den Teilnehmenden verfassten Handlungsempfehlung an

Entscheidungstrager*innen aus Gesundheitswesen und Forschung.

Mit diesem Impulspapier wollen wir Bilanz ziehen und Perspektiven entwickeln, die besonders
fur einen breiten 6ffentlichen Diskurs anschlussféahig sind. Auch méchten wir durch die Dar-
stellung unserer methodischen Instrumente andere Forschende dazu ermutigen, vergleich-

bare digitale Formate der Birgerbeteiligung praktisch zu erproben.



http://www.zukunftsdiskurse.de/

Uberblick tiber alle Veranstaltungen

Ge Podien im Uberblick

Daten — Selbst — Bestimmen. Chancen, Risiken
und Konzepte digitalisierter Medizin
26. Oktober 2021

Link zum Video: http://zukunftsdiskurs.uni-goettin-
gen.de/im-video-daten-selbst-bestimmen/

Krank laut KI. Wer ibernimmt in Zukunft die Ver-
antwortung fur Diagnosen?
07. Dezember 2021

Link zum Video: http://zukunftsdiskurs.uni-goettin-
gen.de/im-video-krank-laut-ki/

Die grof3e Unbekannte? Zur Rolle von Algorith-
men in der digitalen Gesundheitsversorgung
11. Januar 2022

Link zum Video: http://zukunftsdiskurs.uni-goettin-
gen.de/im-video-die-grosse-unbekannte/

Programmierte (Un-)Gleichbehandlung? Gefahren
der Diskriminierung durch Kl in der Medizin
01. Februar 2022

Link zum Video: http://zukunftsdiskurs.uni-goettin-
gen.de/im-video-programmierte-un-gleichbehand-

luna/

Robotik in der Pflege. Auf- oder Abwertung von
Sorgearbeit?
24. Februar 2022

gen.de/im-video-robotik-in-der-pflege/

\Link zum Video: http://zukunftsdiskurs.uni-goettin-

Die Birgerforen im Uberblick

Burgerforum 1:
Feedbackgestaltung in Pandemie-Apps
am 15./16. und 18. November 2021

Link zu Bericht & Handlungsempfehlung:
http://zukunftsdiskurs.uni-goettingen.de/inno-
vatives-buergerbeteiligungsprojekt-zu-pande-
mie-apps/

Burgerforum 2:

GPS-Ortungssysteme fir Menschen mit
Demenz

Zeitraum vom 04.Mai — 09. Juni 2022

04. Mai 2022, 05. Mai 2022, 12. Mai 2022,
25.Mai 2022, 09. Juni 2022

Link zu Bericht & Handlungsempfehlung:
http://zukunftsdiskurs.uni-goettingen.de/inno-
vatives-online-buergerforum-zu-gps-ortung-
von-menschen-mit-demenz/

Link zum Video der Ubergabe:
http://zukunftsdiskurs.uni-goettingen.de/im-vi-

deo-online-burgerforum-gps-ortungssysteme-

fur-menschen-mit-demenz/

N

)



http://zukunftsdiskurs.uni-goettingen.de/im-video-daten-selbst-bestimmen/
http://zukunftsdiskurs.uni-goettingen.de/im-video-daten-selbst-bestimmen/
http://zukunftsdiskurs.uni-goettingen.de/im-video-krank-laut-ki/
http://zukunftsdiskurs.uni-goettingen.de/im-video-krank-laut-ki/
http://zukunftsdiskurs.uni-goettingen.de/im-video-die-grosse-unbekannte/
http://zukunftsdiskurs.uni-goettingen.de/im-video-die-grosse-unbekannte/
http://zukunftsdiskurs.uni-goettingen.de/im-video-programmierte-un-gleichbehandlung/
http://zukunftsdiskurs.uni-goettingen.de/im-video-programmierte-un-gleichbehandlung/
http://zukunftsdiskurs.uni-goettingen.de/im-video-programmierte-un-gleichbehandlung/
http://zukunftsdiskurs.uni-goettingen.de/im-video-robotik-in-der-pflege/
http://zukunftsdiskurs.uni-goettingen.de/im-video-robotik-in-der-pflege/
http://zukunftsdiskurs.uni-goettingen.de/innovatives-buergerbeteiligungsprojekt-zu-pandemie-apps/
http://zukunftsdiskurs.uni-goettingen.de/innovatives-buergerbeteiligungsprojekt-zu-pandemie-apps/
http://zukunftsdiskurs.uni-goettingen.de/innovatives-buergerbeteiligungsprojekt-zu-pandemie-apps/
http://zukunftsdiskurs.uni-goettingen.de/innovatives-online-buergerforum-zu-gps-ortung-von-menschen-mit-demenz/
http://zukunftsdiskurs.uni-goettingen.de/innovatives-online-buergerforum-zu-gps-ortung-von-menschen-mit-demenz/
http://zukunftsdiskurs.uni-goettingen.de/innovatives-online-buergerforum-zu-gps-ortung-von-menschen-mit-demenz/
http://zukunftsdiskurs.uni-goettingen.de/im-video-online-burgerforum-gps-ortungssysteme-fur-menschen-mit-demenz/
http://zukunftsdiskurs.uni-goettingen.de/im-video-online-burgerforum-gps-ortungssysteme-fur-menschen-mit-demenz/
http://zukunftsdiskurs.uni-goettingen.de/im-video-online-burgerforum-gps-ortungssysteme-fur-menschen-mit-demenz/

Online-Podiumsdiskussionen — Wissensdialog

Unsere funf Online-Podien boten eine jeweils 90-minltige Einfihrung in verschiedene The-
men, die sich an der Schnittstelle Digitalisierung und Gesundheitswesen ansiedeln. Sie be-
handelten aktuelle und politisch hoch relevante Themenfelder wie den Umgang mit Gesund-
heitsdaten, KI-Systeme in der Diagnostik oder den Einsatz von Robotik in der Pflege. Zu Be-
ginn der Veranstaltung hielten drei Expert*innen jeweils einen ca. 10-mindtigen Impulsvortrag,
in dem sie sich dem jeweiligen Themenkomplex aus ihrer Disziplin heraus ann&aherten und
grundlegende Begriffe, Konzepte und Herausforderungen erlauterten. AnschlielRend wurde
vom Moderationsteam eine Diskussion zwischen den Expert*innen angeregt. Zum Abschluss
wurden circa 30 Minuten Fragen aus dem Publikum diskutiert, die diese tber die F&A-Funktion
in Zoom-Webinar stellen konnten. Diese abschlieRende Interaktion zwischen Publikum und
Podium veranschlagte bei allen funf Podiums-Veranstaltungen die meiste Zeit. So war nicht
nur die Publikumsbeteiligung sehr rege, auch die Expert*innen entwickelten im Austausch mit-
einander und mit dem Publikum spannende neue Perspektiven. Diese Perspektiven méchten
wir auf den folgenden Seiten zusammenfassen und die bestimmenden thematischen Leitlinien

unserer Veranstaltungsreihe herausarbeiten.

Podium 1: Daten — Selbst — Bestimmen. Chancen, Risiken und Konzepte digita-

lisierter Medizin

Im Fokus der ersten Online-Podiumsdiskussion stand der Umgang mit (Gesundheits-)Daten
vor dem Hintergrund gegenwartiger und zukinftiger Entwicklungen der Digitalisierung. Zur
Diskussion dieses Themas konnten wir die Expertin flr Datenschutzrecht Kirsten Bock, den
Ingenieur Dr. Attila Wohlbrandt und den Ethiker Dr. Patrik Hummel gewinnen. Alle drei Ex-
pert*innen waren sich einig, dass Birger*innen im Zentrum von Entscheidungen zu ihren Ge-
sundheitsdaten stehen sollten. Entscheidend hierfir sei vor allem, so die Expert*innen, dass
in der Bevdlkerung das Verstandnis fir Daten, ihre Verarbeitung und damit einhergehende
Chancen und Risiken gestarkt werde. Hierfur bildeten Veranstaltungen wie unsere ein wichti-

ges Instrument der Wissenschaftskommunikation.

Frau Bock betonte, dass es sich beim Datenschutz um ein Grundrecht handele. Es gehe zent-
ral um den Schutz von Menschen vor den unerwiinschten Folgen von Datenverarbeitung. ,Die
Daten flieRen Uber den Kopf des Biirgers, der Birgerin hinweg®, erklarte Dr. Wohlbrandt die
aktuelle Situation im Gesundheitswesen. Deshalb arbeitet er aktuell in einem internationalen
Projekt gemeinsam mit anderen Forschenden daran, eine Plattform zu erstellen, die es EU-

Birger*innen erlaubt, ihre Gesundheitsdaten sicher zu speichern und auf Wunsch aktiv mit




anderen zu teilen.® Dabei kdnne es sich z.B. um Arzt*innen handeln, aber auch um For-

schungsinstitutionen.

Das sei besonders niitzlich, da neue Verfahren, die zum medizinischen Fortschritt beitragen
konnen, oft die Verarbeitung gro3er Datenmengen erforderten. Andererseits handele es sich
bei Gesundheitsdaten um besonders sensible und intime Daten, die oft auf individuelle Perso-
nen zurlckzufthren seien. Dr. Hummel sieht hier die Notwendigkeit der Abwagung zwischen
individuellem Wohl und Gemeinschaftswohl. Wiinschenswert sei es, Birger*sinnen zur Kon-
trolle ihrer Daten zu befahigen, um diese je hach Wunsch abzuschirmen, aber auch gezielt
solidarisch teilen zu kénnen. ,Digitalisierung und Gesundheitssektor als solcher kdnnten einen
Raum bieten fur neue gesellschaftliche Solidaritatsmuster im Zeitalter von Big Data“, so Hum-
mel. Projekte wie smart4health, die auf die direkte Birgerbeteiligung setzen, bilden einen mog-
lichen Ansatzpunkt.

Podium 2: Krank laut KI. Wer ibernimmt in Zukunft die Verantwortung fur Diag-

nosen?

In der zweiten Podiumsdiskussion fragten wir nach den Einsatzmoglichkeiten von Kunstlicher
Intelligenz im Gesundheitswesen und gegenwartigen Anwendungsbeispielen. Dabei lotete das
Podium die Grenzen Kunstlicher-Intelligenz-Systeme, insbesondere in der Entscheidungsfin-
dung aus — zugespitzt in der Titel-gebenden Frage: ,Krank laut KI. Wer Ubernimmt in Zukunft
die Verantwortung fur Diagnosen?“ Der Pathologe Prof. Dr. Philipp Strobel legte in seinem
Vortrag die aktuellen realistischen Einsatzmdglichkeiten von Kl in seinem Arbeitsfeld dar. So
werde in der Pathologie bereits ein Algorithmus erprobt, der Gewebeaufnahmen von Tumoren
Uber eine visuelle Mustererkennung kategorisiert. Prof. Strobel verglich Technologien wie
diese mit einer Spurhalteassistenz, die Mediziner*innen dabei unterstiitzen kdnne, in der me-

dizinischen Praxis eine gleichbleibend hohe Qualitat zu erreichen sowie Fehler zu vermeiden.

Die Ethikerin Prof. Dr. Saskia Nagel wies darauf hin, dass viele KI-Systeme bereits erprobt
oder im Einsatz seien. ,Es klingt manchmal so als ware das alles nur Zukunftsmusik, ist es
aber ja tatsachlich nicht”, so Nagel. Auch sie bekraftigte, dass Kl vor allem zur Untersttitzung
von Mediziner*innen bei der Entscheidungsfindung dienen kénne, indem sie grof3e, komplexe

Datenmengen Uber kurze Zeit zuverlassig sortieren und quantitativ wie qualitativ analysieren

3 Mehr Infos und Hintergriinde zum Projekt smart4health auf der Projektwebsite unter:
https://smart4health.eu/smart4health-consortium/




kénne. Das Ziel bei der Implementierung solcher Technologien misse aber immer eine bes-
sere medizinische Versorgung sein, bei der die Entscheidungen stets von Menschen getroffen
werden.

Der Einsatz von KI stellte auch die Frage nach dem Umgang mit Patient*innen-Daten erneut:
.Insgesamt denke ich, dass die Kl eigentlich ein Brennglas ist, das beleuchtet, was die ganze
Zeit schon passiert mit diesen Daten®, sagte die Informatikerin Prof. Dr. Tanja Schultz. Diese
forscht an der Friherkennung von Demenzerkrankungen durch Zuhilfenahme von KI. Um sol-
che KI-Systeme in der Mustererkennung zu trainieren, werden wie bei der Bilderkennung
grol3e Datenmengen bendtigt. Hierbei stellt sich die Frage nach den Besitzverhaltnissen von
Gesundheitsdaten. Laut Prof. Schultz sind wir ,schon langst nicht mehr die Besitzer unserer
eigenen Daten®. Darum sei es besonders wichtig, dass bereits die jingsten Generationen im
Umgang mit Daten geschult werden, beispielsweise durch ein eigenstandiges Schulfach. Auch
Prof. Nagel betonte, dass ein Bewusstsein daflir geschaffen werden musse, ,was Daten ei-
gentlich sind, wie die uns beeinflussen, wie die eingesetzt werden®. Hierbei handelt es sich
also um ein Themenfeld, dass einer gesamtgesellschaftlichen Diskussion und der Aufklarung
bedarf.

Podium 3: Die gro3e Unbekannte? Zur Rolle von Algorithmen in der digitalen

Gesundheitsversorgung

In der dritten Podiumsdiskussion ging es um die Erklarbarkeit von KI-Systemen im Gesund-
heitswesen. Diese Erklarbarkeit bezieht sich, laut der Informatikerin Prof. Dr. Ute Schmid, al-
lerdings nicht auf die Funktionsweise von KIl. Es gehe nicht darum, dass ,einem erklart wird,
wie Kl funktioniert, so Schmid, sondern ,gemeint ist, dass ein KI-System seine Entschei-
dungsfindung erklart“. Der Zugriff auf Erklarungen musse dabei aber nicht standig erfolgen, so
der Informatiker Prof. Dr. Andreas Holzinger. ,lch muss ja nicht mein Auto verstehen, wenn
ich jetzt fahre, ich muss nicht jedes Motordetail verstehen®, erlauterte Holzinger, ,aber on de-
mand, dass, wenn z.B. etwas passiert, ich nachvollziehen kann, was waren jetzt die darunter
liegenden Erklarungskomponenten®. Eine Nachvollziehbarkeit von Kl ist dann nicht gegeben,

wenn die Kriterien einer Entscheidung sich nicht nachtraglich Gberprifen lassen.

Es habe sich bereits gezeigt, dass in der Zuweisung falscher Autoritat an Kl eine grof3e Gefahr
liege, so der Technikphilosoph Dr. Andreas Kaminski. So konne es zu Fallen wie in den USA
kommen. Dort wurde eine Kl dazu eingesetzt, auf der Grundlage von Personendaten einen
Risikoscore fur die erneute Straffalligkeit von verurteilten Straftatern zu errechnen und sollte
als Hilfestellung fur Richter*innen dienen. ,Das sollten Assistenzsysteme sein, aber bei der

Uberpriifung stellte sich heraus, einzelne Richter haben den Score in die Begriindung von




Urteilen Gbernommen. Also gerade nicht Assistenz und nicht Orientierung, sondern als Be-
grindung warum ein Urteil so und nicht anders ausfallen sollte”, erklarte Kaminski.* Darum ist
laut Prof. Schmid ein Diskurs unter Beteiligung aller relevanten Parteien entscheidend. Erst
wenn Betroffene, Entwicklern*innen und Ethiker*innen gemeinsam diskutierten, wie Kl gestal-
tet werden soll, aber auch wo sie Uberhaupt erwinscht ist, lie3en sich solche Systeme zu-
kunftsfahig gestalten. Ethische, rechtliche und soziale Komponenten missen darum in die

Entwicklung einbezogen werden, bekraftigte auch Prof. Holzinger.

In den meisten Bereichen sei eine autonome Kil, die Entscheidungen trifft statt unterstitzt, laut
Schmid Ubrigens weder angestrebt noch wiinschenswert. Darum sei es wichtig, ,dass wir viel
daran arbeiten [...], den Einsatz dieser Systeme von der Science-Fiction solcher Systeme bes-
ser zu unterscheiden®, sagte Dr. Kaminski. Hierflr seien Formate wie unsere Podien ein ge-
eigneter erster Anlaufpunkt, um schrittweise zu vermitteln, was genau Kl-Systeme eigentlich

sind und wie sie funktionieren.

Podium 4: Programmierte (Un-)Gleichbehandlung? Gefahren der Diskriminie-

rung durch Kl in der Medizin

In Podium 4 wurden mdgliche Effekte der Diskriminierung durch KI-Systeme genauer in den
Blick genommen und an Beispielen vertieft. Die Diversitatsforscherin Dr. Renate Baumgartner
stellte klar, dass es zwar bereits vielféltige sinnvolle Anwendungsbereiche von Kl gébe, bei-
spielsweise in der Hautkrebserkennung, dem Schlafmonitoring oder der Risikoeinschétzung.
Diese positiven Aspekte mussten jedoch mit den mdglichen negativen Konsequenzen und
blinden Flecken kontrastiert werden. So profitierten von datenbasierten KI-Systemen vor allem
diejenigen Personen, mit deren Daten die entsprechende Kl trainiert worden sei — gegenwartig
vor allem weil3e Manner mittleren Alters. Fir Personengruppen, die in den Daten unterrepra-
sentiert werden, seien die gleichen KI-Systeme weniger effektiv, was zu einer schlechteren
Gesundheitsversorgung flhren kénne. Die Ethikerin Prof. Dr. Judith Simon fiihrte als ein be-
kanntes Beispiel fur eine Diskriminierung die bereits in Podium 3 erwdhnte Software COM-
PAS® an. Diese errechnete fuir Personen afro-amerikanischer Herkunft eine hohere Straffallig-

keit, da sie auf unzureichenden Daten basiere.

4 Es handelt sich um die Software COMPAS, die im amerikanischen Justizsystem eingesetzt wird. Dazu:
https://www.volkswagenstiftung.de/aktuelles-presse/geschichten-aus-der-foerderung/programmierte-vorur-
teile

5S.o.




Mediziner*innen muissten darum wissen, wie verlasslich eine Kl ist, bzw. auf welcher Daten-
grundlage sie funktioniere, so Baumgartner. So sei die Aussagekraft einer Diagnose-KI, die
ausschlief3lich mit Daten von Mannern trainiert worden ist, fir Frauen gegebenenfalls weniger
oder gar nicht verlasslich. Wir hatten es bei KI-Systemen laut Simon somit potenziell mit meh-
reren Gerechtigkeitsproblemen zu tun. So seien gesellschaftliche Stereotype und Vorurteile,
Ungleichheiten und Ungerechtigkeiten oft in Technologien eingeschrieben. Datenbasierte Sys-
teme liefen zudem Gefahr, den Status quo zu stiitzen, da sie auf historischen Daten aufbauen,
die eben jene Vorurteile und Stereotype beinhalteten. Dartiber hinaus bestiinde ein doppeltes
Transparenzproblem, da der Zugang zu den entsprechenden Kl-Systemen fir Forschende oft
eingeschrankt und gleichzeitig das Versténdnis fiir komplexe Systeme in enge Grenzen ge-
fasst sei. Es kdnnte darum sinnvoll sein, so Simon, tiber Nachweispflichten fiir KI nachzuden-
ken, wonach diese beispielsweise nachvollziehbar machen missten, auf welcher Grundlage

Entscheidungen getroffen worden sind.

Zu den Hauptaufgaben der Forschung und Technikentwicklung sollte es darum laut beider
Expertinnen gehdren, Transparenz und Gerechtigkeit bei der KI-Entwicklung zu den Leitprin-
zipien des Handelns zu machen. Dazu brauche es die Beteiligung aller Interessengruppen und
nicht nur von Informatiker*innen. Hierfur sei neben einem Bewusstsein fir Diskriminierung
durch KI, so Baumgartner, auch ein Bewusstsein fir Daten-Qualitat und -Diversitat entschei-
dend. Ziel der KI-Entwicklung muisse eine interpretierbare Technik sein, die die gesundheitli-

che Gleichstellung anstrebt.
Podium 5: Robotik in der Pflege. Auf- oder Abwertung von Sorgearbeit?

Unter dem Titel ,Robotik in der Pflege. Auf- oder Abwertung von Sorgearbeit?“ diskutierten
zum Abschluss der Veranstaltungsreihe drei Expert*innen die Einsatzmdéglichkeiten von robo-
tischen Systemen in der Pflege. Der Versorgungsforscher Prof. Dr. Andreas Hein erlauterte
die Funktionsweise einer solchen Technik anhand eines eigenen Forschungsprojekts zur Um-
lagerung von Patient*innen. Die Pflegeforscherin Prof. Dr. Martina Hasseler betonte, dass es
vor allem wichtig sei, klare Ziele zu definieren, die mit dem Einsatz von Assistenzsystemen
erreicht werden sollen. Prof. Hasseler halt Assistenzsysteme dann fur sinnvoll, wenn sie das
Pflegepersonal physisch und psychisch entlasten kdnnten (z.B. durch Hilfe bei der Umlage-
rung eines Patienten oder Monitoring), damit sich diese auf andere pflegefachliche Aufgaben
konzentrieren kbnnen. Trotz der Chancen von Pflegerobotik, die Selbstbestimmung pflegebe-
durftiger Personen potenziell zu verbessern, missten laut Hasseler auch die vielen Heraus-

forderungen neuer Technologien gesehen werden. Dazu zahlten unter anderem hohe An-




schaffungskosten, Beflirchtungen des Personals ersetzt zu werden oder auch die Notwendig-
keit fur weiteres Personal zur Uberwachung der Technik. So waren zwar weniger Helfer*innen,

dafurr aber mehr Pflegefachpersonen vonnéten.

Der Soziologe Dr. Andreas Bischof identifizierte beim Thema Pflegerobotik drei Bereiche der
Entwicklung: die Forderpolitik, die Pflege als Organisation sowie die Mensch-Roboter-Interak-
tion (also die konkrete Anwendung). Die Férderpolitik begreife die Pflegerobotik vor allem als
Lésung fur die durch den demographischen Wandel verursachten Herausforderungen, den
Mangel an pflegerischen Fachkraften sowie fir den internationalen wirtschaftlichen Wettbe-
werb. Sorgearbeit umfasse diesem Verstandnis nach vor allem technisierte Assistenz. Die
Pflege als Organisation hingegen verknipfe die Robotik vor allem mit strukturellen Konflikten

ihrer Organisation, also Personalmangel, Unterfinanzierung und Qualifikationsfragen.

Fir die Zukunft der Entwicklung sei es wichtig, so Bischof, eine offene Diskussion zu fiihren,
die Robotik nicht von Anfang an als Losung setze. Dabei mussten alle Personengruppe betei-
ligt werden, die vom Einsatz der Technologie potenziell betroffen sind. Prof. Hein bekréaftigte
diesen Aspekt und betonte, dass die Pflege bereits friihzeitig in die Entwicklung einbezogen
werden musse. Dies geschehe nach wie vor, unter anderem aus Zeitgriinden, zu wenig. Par-
tizipation allein sei daftir aber nicht das Allheilmittel, so Bischof. Es misse sich auch perma-
nent aufs Neue gefragt werden, welche Ansprechpartner*innen fiir welche Entwicklungs-

schritte die jeweils besten seien.
Fazit Podien: Bewusstsein schaffen

Trotz der unterschiedlichen thematischen Schwerpunkte, gab es gemeinsame leitmotivische
Fragestellungen, die sich durch alle Podiumsdiskussionen zogen. Im Anschluss an die erste
Podiumsrunde zu Datenschutz in der digitalen Medizin kam auch in den anderen Podien im-
mer wieder die Frage danach auf, wem Daten eigentlich gehdren und unter welchen gesetzli-
chen Rahmenbedingungen sie erhoben werden dirfen. In Podium 2 betraf dies vor allem da-
tenbasierte KI-Systeme wie Bild- und Tonerkennungsalgorithmen, in Podium 4 zeigte sich die
Ambivalenz von Datenerhebung anhand der Unterreprasentation verschiedener Gruppen in
datenbasierter Medizin (z.B. Diagnose-KIl). Eine Antwort auf die Unterreprasentation und dar-
aus resultierende Formen der Diskriminierung in der Digitalmedizin kann der Einbezug ver-
schiedenster Anspruchsgruppen in die Entwicklungsphasen digitaler Technologien sein. Das
zeigte eine ganze Reihe von Beispielen zu unausgewogenen Datensétzen in datenbasierten
KI-Systemen (Podium 4) oder auch die gegenwartigen Debatten zur Pflegerobotik (Podium 5).
Darum ist es wichtig, auf mehreren Ebenen ein Bewusstsein fir die Themen der Podien zu

schaffen und dafir, wie diese miteinander zusammenhéangen.
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Das meint einerseits ein Bewusstsein aufseiten der Offentlichkeit tiber die technologischen
Maoglichkeiten und ihre gegenwartigen Anwendungen im Gesundheitswesen, z.B. die Erhe-
bung und Spende von personalisierten Daten, aber auch die grundlegenden Funktionsweisen
von KI-Systemen. Das meint aber auch ein Bewusstsein Uber die spezifischen Prozesse der
Anwendungsfelder von Technologien aufseiten der Technikentwicklung. Dabei stellt sich nicht
blof3 die Frage nach dem technisch Machbaren, sondern immer auch nach dem gesellschaft-
lich Sinnvollen und ethisch Vertretbaren: Wo und warum soll die Technologie eingesetzt wer-
den? Was denken diejenigen, die von der Technik direkt betroffen sind dazu? Vereinfacht der
Einsatz bereits bestehende Arbeitsprozesse (z.B. in einem Krankenhaus) oder verkompliziert
er sie? Diese Fragen kann keine Disziplin allein beantworten. Ein interdisziplinarer, multiper-
spektivischer Ansatz in der Entwicklung neuer technischer Lésungen ist deshalb unabdingbar,
um eine gerechte Zukunft fir unser Gesundheitswesen zu gestalten. Zudem hat sich in allen
Diskussionen immer wieder gezeigt, dass die Beantwortung vieler dieser Fragen eines gesell-
schaftlichen Aushandlungsprozesses bedarf. Fir diesen ist gute, aktive und kontinuierliche
Kommunikation zwischen Expert*innen und Laien unabdingbar. Besonders darum, weil das

Gesundheitssystem und seine Gestaltung uns alle betreffen.
Burgerforen als besondere Art des Dialogs mit der Offentlichkeit

Was ist Uiberhaupt ein Burgerforum?

Birgerforen sind eine Form der direkten Blrgerbeteiligung, in deren Rahmen sich Personen
aus der Zivilgesellschaft zusammenfinden und ein gesellschaftlich relevantes Thema diskutie-
ren. Bei sogenannten deliberativen Ansatzen zur Blrgerbeteiligung steht der Austausch zwi-
schen Zivilgesellschaft, Wissenschaft und Politik im Vordergrund. Sozialwissenschaftliche For-
schung zu den Praferenzen und Standpunkten von Birger*sinnen und Betroffenen in Gesund-
heitsfragen wird hier nicht als EinbahnstraRe konzipiert, sondern als eine Form des Dialogs
auf Augenhohe. Im Rahmen eines Burgerforums kommen in der Regel 10-20 Birger*innen
zusammen, um miteinander konsensorientiert eine wichtige — und oft auch kontroverse — ge-
sellschaftliche Frage zu diskutieren und eine Handlungsempfehlung zu entwickeln, die sich an

Entscheidungstrager*innen aus Politik und Wissenschatft richtet.
Digitale Burgerbeteiligung

Online-Burgerforen erweisen sich nicht nur als Corona-sichere Alternative zum Prasenzfor-
mat, sondern erlauben dariiber hinaus die Begegnung von Menschen mit verschiedensten

Hintergrinden. So konnten wir fir das zweite Birgerforen Teilnehmer*innen aus ganz
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Deutschland zusammenbringen, ohne die logistischen und vor allem finanziellen Beschran-
kungen, die das Prasenzformat tiblicherweise mit sich bringt (Anreise, Verpflegung und Unter-

bringung der Teilnehmenden).

Beide Birgerforen, die im Rahmen des Projektes organisiert wurden, fanden tber die Video-
konferenz-Software Zoom statt. Damit wurde methodisches Neuland betreten. Zwar wurden
in den letzten ein bis zwei Jahren — begunstigt durch die Corona-Pandemie — einige Veran-
staltungen zur Burgerbeteiligung online durchgefiihrt, allerdings gibt es bisher wenige gesi-
cherte Erkenntnisse dazu. Auch lassen sich nicht alle Aspekte einer Prasenzveranstaltung
eins zu eins in den digitalen Raum Ubertragen. Um dies ausfuhrlicher analysieren zu kénnen,
wurden zusatzlich qualitative leitfadengestitzte Interviews mit den Teilnehmenden des zwei-
ten Birgerforums gefiihrt. So kénnen nicht nur die Lehren und Erfahrungen von Veranstalter-
seite, sondern auch die der Teilnehmenden dokumentiert werden. Eine ausfihrliche Analyse
wird im Rahmen einer Doktorarbeit sowie mehrerer wissenschaftlicher Aufsatze in einschlagi-
gen internationalen Zeitschriften stattfinden. Ziel ist es vor allem, die Ablaufe von Online-Biir-
gerforen in Zukunft besser an die Bedurfnisse der teilnehmenden Birger*innen anpassen zu

koénnen.
Unsere Burgerforen — Ein kurzer Uberblick

Das erste Burgerforum fand im November 2021 statt und brachte 10 Studierende aus Géttin-
gen und Oldenburg zusammen. Diese beschaftigten sich drei Abende mit dem Thema ,For-
schungsorientierte Pandemie-Apps®. Im Zentrum des zweiten Blrgerforums stand das Thema
,GPS-0Ortungssysteme fur Menschen mit Demenz®. Hierzu trafen sich 17 Birger*innen zwi-
schen 18 und 67 Jahren aus ganz Deutschland zu insgesamt funf Terminen. Als Diskussions-
grundlage horten sich die Teilnehmenden jeweils mehrere Vortrage von einschlagigen Ex-
pert*innen aus der Forschung an. AnschlieRend folgten moderierte Diskussionen im Plenum
als auch in kleineren unmoderierten Arbeitsgruppen. Nach jedem Vortrag bekamen die Teil-
nehmenden die Mdglichkeit, mit den Expert*innen ins Gesprach zu kommen, um offene Fra-
gen zu klaren. Im Anschluss daran diskutierten sie in einem Zoom-Breakout-Raum unterei-
nander Einzelaspekte des Themas. Mithilfe der Software Miro, einem browserbasierten, inter-
aktiven Whiteboard, visualisierten die Teilnehmenden ihren aktuellen Arbeitsstand. So arbei-
teten sie mittels verschiedener Online-Tools zwar rdumlich getrennt, aber dennoch gemein-
sam an problemorientierten Fragestellungen. Unterstiitzt wurden sie dabei von den Modera-
tor*sinnen des Projektteams. Am Ende entstanden zwei Handlungsempfehlungen, die auf der

Projektwebsite zu finden sind.
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Burgerforum 1 ,,Forschungsorientierte Pandemie-Apps*“: http://zukunftsdiskurs.uni-goet-

tingen.de/innovatives-buergerbeteiligungsprojekt-zu-pandemie-apps/
Burgerforum 2 ,,GPS-Ortungssysteme fir Menschen mit Demenz: http://zukunftsdis-
kurs.uni-goettingen.de/im-video-online-burgerforum-gps-ortungssysteme-fur-menschen-mit-

demenz/

Bericht Online-Birgerforum 1. Forschungsorientierte Pandemie-Apps

Bis Ende Januar 2022 wurde die Corona-Warn-App Uber 41 Millionen Mal heruntergeladen.®
Pandemie-Apps wie die Corona-Warn-App sollen dabei helfen, Infektionsketten nachzuvoll-
ziehen und zu unterbrechen, indem sie Nutzer*innen tUber Risikokontakte informieren und die-
sen zugleich die Chance bieten, eine eigene Infektion anonymisiert mitzuteilen. Aber wie ge-
nau funktionieren Pandemie-Apps eigentlich? Sind sie ein neutrales technologisches Werk-
zeug zur Bekampfung einer Pandemie? Und welche Chancen und Risiken sieht die Zivilge-

sellschaft in ihnen?

Unter dem Titel ,Forschungsorientierte Pandemie-Apps* stand insbesondere das Feedback-
Verhalten solcher Apps im Mittelpunkt der erstes Online-Blrgerforums. Diskutiert wurde unter
anderem die Frage, welche Riickmeldungen diese ganz konkret an ihre Nutzer*innen ausge-
ben sollen. Das kénnen zum einen generelle Informationen sein, beispielsweise zum sicheren
Verhalten wéahrend einer Pandemie. Zum anderen aber bezieht sich Feedback auch auf auf-
bereitete und personalisierte Informationen, die auf Grundlage von Nutzerdaten hergestellt
werden — beispielsweise zum personlichen Infektionsrisiko, das tber eine Prozentangabe oder
eine Warnampel dargestellt werden kann. Feedback stellt somit eine Mdglichkeit dar, Nut-
zer*innen von Pandemie-Apps im Austausch fur die Daten, die sie der Forschung bereitstellen,
eine Gegenleistung in Form nitzlicher Informationen anzubieten. Neben dem offensichtlichen
Nutzen eines solchen Feedbacks fir ihre Nutzer*innen, stellen sich dennoch eine Reihe ethi-
scher Herausforderungen, beispielsweise hinsichtlich ihrer Datenbasis. Um einige dieser kom-
plexen Fragestellungen faktenbasiert diskutieren zu kdnnen, bekamen die Studierenden die

Mdoglichkeit, drei Expert*innen aus verschiedenen Disziplinen zum Thema zu befragen.

Eine informierte Diskussion

6 Statista 2022. Online: https://de.statista.com/statistik/daten/studie/1125951/umfrage/downloads-der-
corona-warn-app/
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Am ersten Tag des Burgerforums erlauterte die Gesundheitsforscherin Dr. Tina Jahnel, was
Pandemie-Apps eigentlich sind, wofir sie eingesetzt werden, und welche Herausforderungen
sich durch ihren Einsatz stellen kdnnen. Sie beleuchtete dartiber hinaus, welche Formen des
Feedbacks durch Pandemie-Apps denkbar sind. Der Epidemiologe Professor Dr. Rudiger
Pryss erweiterte diese Ausfihrungen am zweiten Tag um die technischen Details der App-
Entwicklung und erklarte anhand konkreter Beispiele aus der eigenen Forschung den Nutzen
und die Bedeutung von Feedback in der Entwicklung von Gesundheits-Apps. Diese Ausfuh-
rungen erganzte der Ethiker Dr. Joschka Haltaufderheide schlie3lich um die ethischen Dimen-
sionen des App-Feedbacks. Anhand der Corona-Warn-App stellte er die Beziehungen von

Technologie und Nutzer*innen beispielhaft dar.

Zu Beginn des dritten Tages bekamen die Teilnehmenden von der Moderation eine Einfihrung
in das Schreiben von Handlungsempfehlungen mit themenunabhéngigen Beispielen und Vor-
schlagen zur konkreten Umsetzung und Ausgestaltung. AnschlieRend arbeiteten die Studie-
renden auf Grundlage der gemeinsamen Diskussionsergebnisse einen Entwurf fiir eine Hand-
lungsempfehlung aus, die sich an die wissenschaftliche Gesundheitsforschung richten sollte.
Eine interne Redaktionsgruppe, die die Studierenden am Ende von Tag 3 bestimmten, arbei-
tete diesen Entwurf schlie3lich zu einem Flie3text aus, ehe dieser im Plenum final diskutiert

und konsentiert wurde.
Im Dialog mit der Gesundheitsforschung

Am 26. Januar 2022 Ubergaben drei der Studierenden (Gilbert Hovel, Janina Scholz und Lara
Wiechers) stellvertretend fir die gesamte Gruppe die Handlungsempfehlung an Prof. Dr. Dag-
mar Krefting, Direktorin des Instituts fur Medizinische Informatik der Universitatsmedizin Got-
tingen. Sie leitet das Projekt COMPASS’, welches sich dem Aufbau einer bundesweiten Platt-
form zur ,Bereitstellung konkreter Methoden und Werkzeuge fur den Einsatz von Gesundheits-
apps in einer Pandemie“® widmet. Prof. Krefting erlauterte im Rahmen des Zusammentreffens
die Wichtigkeit einer einheitlichen Koordination von Projekten und Ressourcen, um effektiv

App-L6sungen fir die gegenwartige Pandemie zu schaffen.

Im Anschluss an die Vorstellung des COMPASS-Projekts stellten die Studierenden einzelne
Punkte ihrer Handlungsempfehlung vor. So sollten Nutzer*innen von Pandemie-Apps zum Bei-
spiel die Moglichkeit bekommen, freiwillig mehr Daten preiszugeben, um dafiir im Gegenzug

ein umfangreicheres Feedback zum eigenen Ansteckungsrisiko zu erhalten. Darum sei es

” Mehr Infos und Hintergriinde auf der Projektwebsite unter: https://num-compass.science/de/
8 UMG 2021. Online: https://www.umg.eu/forschung/corona-forschung/num/compass/
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Uberdies sinnvoll, auch Angaben zum genauen Ort und der Zeit von Kontakten machen zu
konnen, um so eine bessere Aufklarung bei Risikokontakten zu gewéhrleisten. Prof. Krefting
begrite diese Anregung und verwies auf die informationelle Selbstbestimmung von Nut-
zer*innen, von der diese auch durch freiwillige Datenspenden Gebrauch machen kénnten. Um
dies vollumfanglich zu gewéhrleisten, mussten Pandemie-Apps funktional offener werden als

sie es gegenwartig sind.

Darlber hinaus regten die Studierenden in ihrer Handlungsempfehlung an, dass neben den
Ublichen Warnhinweisen, die beispielsweise nach einem positiven Corona-Test einer Kontakt-
person in der App erscheinen, auch positiv konnotiertes Feedback ermdglicht werden sollte,
zum Beispiel darlUber, wie vielen Personen die eigene Datenspende geholfen hat. Auch im
sogenannten onboarding von forschungsorientierten Pandemie-Apps im Allgemeinen seien
laut der Handlungsempfehlung noch Potenziale zur Verbesserung. Das onboarding bezieht
sich darauf, auf welche Weise neue Nutzer*innen bei der ersten Anwendung in eine App ein-
gefuihrt werden. Damit das gelingt, sei es laut der Studierenden wichtig, dass die App nach der
Installation Hilfestellungen dazu gibt, wie die verschiedenen Warnmeldungen einzuordnen
sind sowie eine detaillierte Aufklarung dartber, was mit den eigenen Daten geschieht und

inwiefern diese bei der Aufdeckung von Infektionsketten hilfreich sein kénnen.

p
Die vollstandige Handlungsempfehlung finden Sie unter:

http://zukunftsdiskurs.uni-goettingen.de/innovatives-buergerbeteiligungsprojekt-zu-pande-

mie-apps/

|

Bericht Online-Burgerforum 2: GPS-Ortungssysteme fiir Menschen mit Demenz

Uber insgesamt fiinf Termine im Mai und Juni 2022 diskutierten 17 engagierte Biirgertinnen
die Chancen und Risiken rund um den Einsatz von GPS-Ortungssystemen fiir Menschen mit
Demenz. Diese Diskussion hat auch vor dem Hintergrund steigender Erkrankungszahlen eine
grol3e Relevanz — laut der Deutschen Alzheimer Gesellschaft kénnte die Zahl von Menschen
mit Demenz in Deutschland bis 2050 von 1,6 Millionen Menschen (Stand: 2020) auf bis zu 2,8

Millionen anwachsen.® Haufige Symptome von Demenz umfassen verschiedene Formen der

® Deutsche Alzheimer Gesellschaft e. V. Selbsthilfe Demenz: Informationsblatt 1 (2020). Online: www.deut-
sche-alzheimer.de/fileadmin/Alz/pdfffactsheets/infoblattl_haeufigkeit_demenzerkrankungen_dalzg.pdf
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Gedachtnisstérung, eine Beeintrachtigung der Auffassungsgabe, der Sprache, des Denkver-
maogens oder auch der Orientierung.° Bei circa 60 Prozent aller Betroffenen zeigt sich zudem
eine sogenannte Hinlauftendenz, die sich in einem ziellosen umherwandern auf3ern kann. Dies
stellt nicht nur eine Gefahr fur die Betroffenen selbst dar, sondern setzt auch Angehorige und
das Pflegepersonal unter enormen Stress!!. Vor diesem Hintergrund stellt sich vermehrt die

Frage nach dem Einsatz von GPS-Ortung fiir Menschen mit Demenz.

Unter Ortungssystemen fur Menschen mit Demenz versteht man technische Hilfsmittel zur
Positionsbestimmung der jeweiligen Person. Mithilfe dieser Technologie, die beispielsweise in
Uhren, Smartphones oder Kleidungsstlcke integriert werden kann, kdnnen Menschen mit De-
menz zum einen eigenstandig ihre Position bestimmen, zum anderen ermoglicht die Technik
anderen Personen — wie beispielsweise Pflegekréften oder Angehérigen — die Bestimmung
des Aufenthaltsortes des Tragers oder der Tragerin. Ob und wie eine solche Technologie ein-
gesetzt werden sollte, ist eine Frage, die nach einer offenen, vielstimmigen Auseinanderset-

zung verlangt, fur die das Burgerforum den organisatorischen Rahmen bieten sollte.
Eine informierte Diskussion

Wie schon beim Birgerforum zum Thema Feedback bei Pandemie-Apps, wurden die Teilneh-
menden durch drei Expert*innen aus verschiedenen Fachbereichen ins Themengebiet einge-
fiihrt. Dr. Herlind Megges, Referentin in der Abteilung ,Demografischer Wandel, Altere Men-
schen, Wohlfahrtspflege“ des Bundesministeriums fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend,
erlauterte am ersten Tag des Birgerforums, was GPS-Ortungssysteme eigentlich sind, woflr
sie eingesetzt werden und welche Herausforderungen sich durch ihren Einsatz stellen. Zudem
erklarte sie, was man tberhaupt unter Demenz versteht und warum das Thema Ortung hierfur
eine Rolle spielen kénnte. Am zweiten Tag sprach der Pflegewissenschaftler Prof. Dr. Manfred
Hulsken-Giesler Uber Chancen und Nutzen des Einsatzes von Ortungstechnologien fiir Per-
sonen mit Demenz, aber auch fur Familienangehdrige und professionelle Pflegekrafte. Diese
Ausfuhrungen erganzte der Ethiker Prof. Dr. Arne Manzeschke um die Risiken und Grenzen

des Einsatzes solcher Technologien aus ethischer und anthropologischer Perspektive.

Um das komplexe Thema moglichst effektiv zu bearbeiten, arbeiteten die Teilnehmenden im

Plenum vier Schwerpunkte heraus, die in die Handlungsempfehlung einflie3en sollten:

10 Bundesgesundheitsministerium, Demenz-Ratgeber. Online: https://www.bundesgesundheitsministe-
rium.de/themen/pflege/online-ratgeber-demenz/krankheitsbild-und-verlauf.html

11 Alzheimer’s Association: Wandering. Online: https://www.alz.org/help-support/caregiving/stages-behav-
iors/wandering
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ethisch-moralische Betrachtungen; Vorsorge und alternative Ansatze; Datenschutz, Datensi-
cherheit und Privatsphare; und praktisch-technische Handhabung der Gerate. Anschlie3end
wurden diese Themen in kleineren Arbeitsgruppen vertieft und spéter im Gesamtdokument

zusammengefihrt.
Ubergabe an Entscheidungstrager*innen aus Gesundheitswesen und Technikentwicklung

Am Ende dieser insgesamt funftagigen Auseinandersetzung ist eine 15-Seitige Handlungs-
empfehlung zum Einsatz von Ortungssystemen fir Menschen mit Demenz entstanden, die am
12 Juli 2022 — ebenfalls online — an Organisationen aus Gesundheitswesen und Technikent-
wicklung tbergeben wurde. Vertreten wurden diese durch Saskia Weil3, Geschéaftsfuhrerin der
Deutschen Alzheimer Gesellschaft (DAIzG), Prof. Dr. Hermann Requardt von der Deutschen
Akademie der Technikwissenschaften (acatech), Heidrun Mollenkopf von der Bundesarbeits-
gemeinschaft der Senioren-Organisationen (BAGSO) und Martina Roder, Vorsitzende des
Deutschen Pflegeverbandes (DPV).

Die Gaste bedankten sich fir die Stellungnahme der Blrger*innen zu diesem wichtigen Thema
und spiegelten, dass viele der Uberlegungen und Forderungen an ihr Tagesgeschéft ankniipf-
ten. Heidrun Mollenkopf begriiRte beispielsweise die vielschichtige Auseinandersetzung, die
im Rahmen des Burgerforums stattgefunden habe, ,insbesondere, dass sie wirklich die Person
in den Mittelpunkt stellen, ihr Recht auf Selbstbestimmung, auf soziale Teilhabe und dass sie
auch sehr ausfihrlich die Ambivalenzen und die mdglichen Konflikte diskutieren®. Einige Inte-
ressenskonflikte, beispielsweise von Forschung und Datenschutz, sowie Abweichungen von

Anspruch und Realitat wurden in den Statements der Entgegennehmenden ebenfalls deutlich.
Freiwilligkeit & Aufklarung

Die Burger*innen kamen zu dem Schluss, dass sie den Einsatz von Ortungssystemen fiir Men-
schen mit Demenz tendenziell beflrworten. Allerdings fordern sie eine absolute Freiwilligkeit
der MaBhahmen. So misse vermieden werden, dass Menschen indirekt zu einer Ortung ge-
zwungen werden, indem beispielsweise Heimplatze nur durch eine entsprechende Zustim-
mung vergeben werden. Zudem betonen die Teilnehmenden in ihrer Handlungsempfehlung
den zentralen Stellenwert von breiter gesellschaftlicher Aufklarung, sowohl iber Demenz als
auch Uber die Mdglichkeiten und Grenzen technischer Assistenzsysteme. Nur so kénne ge-
wabhrleistet werden, dass Menschen mit Demenz im Idealfall in einer Vorausverfiigung selbst
bestimmen kdnnen, ob sie einer Ortung zustimmen. Saskia Weil3 fihrte an, dass dies ihrer

Erfahrung nach in der Praxis bisher leider selten der Fall gewesen sei.

Offene Fragen zum Datenschutz
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Weiterhin misse laut der Teilnehmenden der Datenschutz im Rahmen der deutschen oder
europaischen Datenschutzverordnungen gewahrleistet sein und ein Missbrauch der sensiblen
Ortungsdaten unbedingt vorgebeugt werden. Dieser starke Fokus auf Fragen des Datenschut-
zes wurde in den Stellungnahmen der Interessenvertretersinnen zum Teil mit Uberraschung
aufgenommen. So erklarte Saskia Weil3, dass das Thema Datenschutz in den Beratungsge-
sprachen der DAIzG mit Betroffenen und Angehdrigen zumeist keine grof3e Rolle spiele. Viel-
mehr stiinde fiir die Angehdrigen in erster Linie die Sorge um die erkrankte Person im Vorder-
grund. Prof. Dr. Hermann Requardt wies zudem darauf hin, dass die Nutzerdaten von Betroffe-
nen dazu dienen konnten, die Diagnostik und die Therapie von Demenzerkrankungen zu ver-
bessern. ,Wir werden das Krankheitsbild nur dann wissenschatftlich beherrschen lernen, wenn
wir sehr komplexe und vollstandige Daten haben®, so Requardt. Insbesondere die Friiherken-
nung sei nur dann mdglich, wenn viele Datenstrukturen miteinander kombiniert werden kon-
nen. Die unterschiedliche Gewichtung dieser ethisch hoch diffizilen Frage vonseiten unter-
schiedlicher Akteur*innen zeigt den grof3en gesellschaftlichen Diskussionsbedarf auf, der im

Hinblick auf dieses Thema besteht.
Konsens in der Ausrichtung

GroRRer Konsens bestand dagegen in der prinzipiellen Ausrichtung aller Anstrengungen auf
das Wohlergehen der Betroffenen. Die Teilnehmerin Anna-Lena Baasner betonte in der Vor-
stellung der Handlungsempfehlung, dass es vor allem darum gehen misse, Menschen mit
Demenz die maximale Teilhabe an unserer Gesellschaft zu ermdglichen. Martina Réder vom
Deutschen Pflegeverband unterstiitze diese Position: ,Wir von der Seite der Pflegeorganisa-
tion oder der Verbénde stehen eindeutig dazu, dass wir Patienten- und Bewohnersicherheit

im Mittelpunkt der Verbesserung der Pflegequalitdt sehen mdchten.*

Auch in den Kriterien, die zur Bewertung von Technologie angelegt werden kénnen, fand sich
eine grof3e Schnittmenge zwischen Teilnehmenden und Interessensvertreter*innen. Die Teil-
nehmerin Judith Kunze stellte sowohl die technische Praktikabilitat als auch die Verlasslichkeit
der verwendeten Gerate heraus. Ortungsgerate mussten leicht bedienbar und in hohem Maf3e
verlasslich sein. Das betreffe neben der Handhabung auch die Wartung. Um die Technik még-
lichst sicher zu machen, waren auch sogenannte Sturzsender erwdgenswert. Diese senden
ein Notsignal aus, sobald das Gerat einen Sturz registriert hat, ohne dabei medizinische Daten
zu speichern. Dies deckt sich laut Saskia Weil3 auch mit einem vom DAIzG entwickelten Kri-
terienkatalog zur Bewertung technischer Assistenzsysteme, der neben der Funktionalitat auch

die Moglichkeit zur individuellen Anpassung sowie die rechtliche Sicherheit auffihrt.

Die vollstandige Handlungsempfehlung finden Sie unter:




http://zukunftsdiskurs.uni-goettingen.de/im-video-online-burgerforum-gps-ortungssysteme-

fur-menschen-mit-demenz/

Fazit Burgerforen: Einige Lehren aus der Online-Methodik

Durch das Online-Format wurden die Burgerforen auch fir Personen attraktiv, die an solchen
Verfahren aus beruflichen oder familidren Grinden oft nicht teilnehmen kénnen. Die Moglich-
keit der Teilnahme von zuhause birgt somit grol3es Potenzial dafiir, mehr Bewerber*innen zu
erreichen. Zugleich macht die Verlagerung ins Digitale auch neue Barrieren sichtbar: So ist fur
die Teilnahme an einem Online-Birgerforum ein grundlegendes technisches Verstandnis von
Videokonferenzsoftwares wie Zoom notwendig, vor allem aber die daftir notwendige techni-
sche Ausstattung. Neben PC, Laptop oder Tablet umfasst das eine stabile Internetverbindung.
Altere Generationen, die im Schnitt weniger gelibt sind im Umgang mit digitalen Technologien,
konnten dadurch benachteiligt werden. Diese technischen Barrieren kbnnen aber auch Perso-
nen aus Regionen mit schwacher digitaler Infrastruktur betreffen, in der eine stabile Internet-
verbindung nicht gewéhrleistet werden kann. Es muss allerdings daran erinnert werden, dass
auch das Prasenzformat nicht vollkommen barrierefrei ist. So gibt es auch hierfiir Mobilitats-
voraussetzungen, so wie Prasenzformate generell immer regional beschrankt sind. Digitale
Formate haben diese Beschrankungen nicht und kénnen prinzipiell mehr Menschen anspre-
chen. Dadurch erdffnet sich fir die Forschenden die Moglichkeit, ein mdglichst heterogenes,

dem Thema angemessenes Teilnehmendenfeld auszulosen.

Die engagierte Mitarbeit der Teilnehmenden in beiden Blrgerforen hat uns gezeigt, dass sol-
che Formate zukunftsfahig sind und einen wichtigen Beitrag zur wissenschaftlichen Methodik
von Online-Birgerbeteiligung leisten kdnnen. Zur Abschlussveranstaltung des zweiten Br-
gerforums zeigte sich Professorin Schicktanz beeindruckt von den Diskussionsergebnissen
der Teilnehmenden, denen es gelungen sei, ,in kurzer Zeit eine ganze Reihe sehr wichtiger
Punkte auszuarbeiten und dabei die verschiedenen moralischen Konflikte deutlich zu ma-
chen.” Sie merkte aber auch an, dass es wichtig sei, die aufgeworfenen Fragen in Zukunft
weiter zu bearbeiten. Das Institut fur Ethik und Geschichte der Medizin der Universitatsmedizin
Gottingen mochte dabei als vermittelnde Institution dienen, indem es Betroffene und Angeho-
rige, Organisationen und Verbande, aber auch Presse und Offentlichkeit miteinander ins Ge-

spréach bringt.
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AbschlieRender Ausblick

Beide Veranstaltungsformate — Birgerforum und Podiumsdiskussion — stieRen erfreulicher-
weise auf reges Interesse. Gerade die Anzahl der Fragen im Diskussionsteil der Podiumsdis-
kussionen bezeugte dieses Interesse eindricklich und tberstieg zumeist die zeitlichen M6g-
lichkeiten. Ahnlich verhalt es sich mit den Bewerbungen fir das zweite Birgerforum, deren
Zabhl sich durch den Einsatz von Online-Anzeigen im Vergleich zur ersten Bewerbungsphase
signifikant steigerte. Tools wie Zoom oder Miro erwiesen sich als unkomplizierte Lésungen fur

die Zusammenarbeit im digitalen Raum.

Eines der Hauptanliegen des Projektes war es, Menschen aus Wissenschaft, Politik und Zivil-
gesellschaft in Fragen zur Digitalisierung unseres Gesundheitswesens auf produktive Weise
miteinander ins Gesprach zu bringen. Dabei ging es nicht nur um den Austausch zwischen
diesen drei Bereichen politischer Meinungshbildung, sondern auch um den Austausch innerhalb
dieser Bereiche. Dieser Austausch verfolgte das Ziel, sich gemeinsam perspektivisch zu 6ff-
nen und zugleich neue Perspektiven auf gemeinsame Herausforderungen zu gewinnen. Es
zeigte sich, dass ein grol3er Gesprachsbedarf besteht, gerade vonseiten derjenigen, die vom
Einsatz digitaler Technologien im Gesundheitswesen direkt oder indirekt betroffen sind. Dazu
zahlen Pfleger*innen, Mediziner*innen und Patient*innen, aber auch Personen aus der Tech-
nikentwicklung, denen das Feedback aus den betroffenen Bereichen wertvolle Anhaltspunkte

fur die dortigen Bedarfe und Bedurfnisse und damit die eigene Forschung liefert.

In der konzeptionellen Ausgestaltung des Projektes selbst lag somit bereits ein Losungsansatz
fur jene Herausforderungen, die es adressierte: Der interdisziplinare, gesamtgesellschaftliche
Austausch sollte am Anfang der Entwicklung neuer Technologien stehen, die so umfassend in
das Leben Einzelner eingreifen wie im Gesundheitswesen — Damit technische Innovationen

dort eingesetzt werden, wo sie wirklich gebraucht und gewollt sind.
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