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Eine Studie des Forschungsverbunds PANDORA

Themen & Methoden

Fur die Befragung wurde ein eigener Fragebogen gemeinsam mit dem Pro-
jektbeirat - bestehend aus Verantwortlichen von fiinf Patient*innen- und
Selbsthilfeorganisationen - entwickelt und danach mit weiteren Mitgliedern
verschiedener Organisationen getestet. AnschlieRend wurden 300 Bundes-
verbande von Patient*innen- und Selbsthilfeorganisationen in Deutschland
kontaktiert und gebeten, die Einladung zur Teilnahme an ihre Mitglieder
weiterzuleiten.

Die Befragten gaben ihre Einschatzungen zu verschiedenen Aspekten der

Digitalisierung in ihrer Organisation ab. Folgende Themen standen dabei im
Mittelpunkt:
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@@ﬂ Beteiligung
Gemeinsame Gestaltung digitaler Angebote.

| E——

L4\ Kooperationen

% Zusammenarbeit mit externen Akteuren.

@ Forschung

Digitale Datenspende fiir Forschungszwecke.

Die Befragung fand von August bis November 2023 statt. Die Studie wurde vom
Bundesministerium fir Bildung und Forschung (BMBF) geférdert und vom Pro-
jektteam der Medizinischen Hochschule Hannover (MHH) durchgefiihrt.

Hinweis zur Ergebnisdarstellung: In dieser Broschiire werden ausschlie3lich giil-

tige Prozentwerte angegeben. Fehlende Antworten wurden bei der Auswertung
nicht beriicksichtigt.

Teilnehmende der Befragung

Befragt wurden

1334 Mitglieder

von Patient*innen- und

Selbsthilfeorganisationen. «=
der Befragten

sind weiblich.

89-,

schatzen ihre digi-
talen Fahigkeiten als
gut oder sehr gut ein.

der Teilnehmenden sind
tiber 50 Jahre alt.

sind seit Giber zehn 4.80/0

Jahren Mitglied in engagieren sich

ihrer Organisation. ehrenamtlich - z. B. in der Lei-
tung einer Selbsthilfegruppe.

haben einen
Hochschulabschluss.

Lufriedenheit der Mitglieder mit dem digitalen Angebot ihrer Organisation

+

Eher unzufrieden: Eher zufrieden: Sehr zufrieden:

15% 440/, 39%

»Ich bekomme oft nicht die ,Eine groBartige Moglichkeit mit
Informationen, die ich haben méchte.” Betroffenen in Kontakt zu treten

ohne zu reisen.”
2% sind sehr »Gute Erreichbarkeit, vielfiltiges

unzufrieden. Angebot, meist klare Ubersicht.




Beteiligung — Aktueller Stand

Erfahrungen als
Mitgestaltende

Ein Ziel der Befragung war es, herauszufinden, ob und wie die Mitglieder bisher
in die Entwicklung digitaler Angebote ihrer Organisation eingebunden waren.

Tl 24-,

haben eine Einladung zur aktiven Mitarbeit
an einem digitalen Angebot erhalten.

Mitglieder, die ehrenamtlich in ihrer Organisation tatig oder seit
mehr als zehn Jahren Mitglied sind, wurden haufiger gefragt.

V

l‘ 69%

haben diese Anfrage angenommen.

Mitglieder nehmen eher eine Anfrage an, wenn sie ehrenamtlich tatig
sind oder ihre digitalen Kompetenzen als sehr gut einschatzen.

An welchen digitalen Angeboten haben die Mitglieder mitgearbeitet?

- ™
Website Vergleichsweise

L — / seltenwurden auf-

wandigere digitale
Newsletter Angebote wie Apps

25 | entwickelt (13%)

Woran waren die Mitglieder beteiligt?

% 13% 67% Q&D LA

Entwicklung von Inhalten Konkrete Planung Einbringen von Bediirfnissen

Vergleichsweise wenige Mitglieder haben digitale Angebote in der Testphase ausprobiert (47%),
waren an der Entwicklung solcher Prototypen beteiligt (34%) oder haben andere Mitglieder im
Umgang mit den fertigen Angeboten geschult (26%).

Wie bewerten die Mitglieder ihre Beteiligung?

+ 829 Positiv 189% Negativ -
,Gemeinsam entstehen ~Guter Erfolg, aber
die besten Ideen.” hoher Zeitaufwand.”
O Konkrete Wiinsche zur zeitgemaf3en
slch lerne dabei selbst ungemein viel N ” d nutzerf dlichen Gestalt L]
und die Aufgabe macht Freude.” ﬁﬁﬁ undhutzertreundiichen Lestaltung |...

wurden nicht beriicksichtigt.”



Beteiligung — Bereitschaft und Bedingungen

Digitale Angebote
gemeinsam gestalten

In der Befragung wurden die Teilnehmenden gebeten, sich vorzustellen,
dass ihre Organisation ein neues digitales Angebot fiir ihre Mitglieder
entwickeln méchte und diese eingeladen werden, sich an dem Entwick-
lungsprozess zu beteiligen.

der Befragten geben an, grundsatzlich
5 2 0/ bereit zu sein, sich an solchen Vorhaben
0

ihrer Organisation zu beteiligen.

Die Mitglieder sind eher bereit, sich zu beteiligen,
wenn sie...

@ U o

...ehrenamtlich in ..ihre digitalen ..jungund
ihrer Organisation Kompetenzen als mannlich sind.
tatig sind. sehr gut einschitzen.

haben kein Interesse an einer Beteiligung.
0/0 Die Hauptgriinde daftir sind Zeitmangel und Unsicher-

heit bezliglich der eigenen (technischen) Kenntnisse.

Welche Beteiligungsformen kommen fiir die Mitglieder infrage?

An einer Umfrage teilnehmen
99%
940 Eine Testversion (Prototyp) ausprobieren
0

58° In einem Mitgliederbeirat mitwirken
o

B 2 0000000 ]

56 Alle Entscheidungen gemeinsam treffen
o
0

B 200000000 ]

O —

Besonders hoch ist die Bereit-
schaft, an Umfragen teilzuneh-
men oder Testversionen digitaler
Angebote auszuprobieren. We-
niger Interesse besteht hingegen
an Beirdaten mit Mitspracherech-
ten oder an kollektiven Entschei-
dungsprozessen.

Unter welchen Voraussetzungen wiirden sich die Mitglieder beteiligen?

Relevanz des digitalen Angebots
97%

940/ Gleichberechtigte, respektvolle Zusammenarbeit
o

73 Angemessene Vorbereitung (z. B. durch eine Schulung)
%
0

Moéglichkeit zur Mitbestimmung
929%

B 20000000 ]

Klare Rolle oder Aufgaben im Entwicklungsprozess

19—

Finanzielle Kompensation

UL ——

Besonders wichtig ist den Be-
fragten, dass das digitale Ange-
bot einen erkennbaren Nut-
zen fir sie selbst und andere
Betroffene hat. Ebenso wichtig
ist ihnen, dass die Zusammen-
arbeit im Entwicklungsprozess
auf Augenhohe stattfindet.




Welche externen Akteure werden fiir eine Zusammenarbeit bevorzugt?

Kooperationen

Hinweis: Ein Stern entspricht 10% der Befragten, die eine Zusammenarbeit mit dem jeweiligen
Akteur positiv bewerten (sehr positiv / eher positiv).

[usammenarbeit e aeereaae e
mit externen Akteuren

Selbsthilfeorganisationen

e % % J dr e A o K 940,

Die Befragten sollten sich vorstellen, dass der Vorstand ihrer Organisation

vorschlagt, ein bestehendes digitales Angebot gemeinsam mit externen Ak- o B T * * * * * * * * ﬁ? {? 820
teuren professionell weiterzuentwickeln. /o

‘ . Krankenkassen *******ﬁﬁ{? 680/0
' 0/0 der Befragten stehen einer solchen

Zusammenarbeit positiv gegenliber.
Behorden

(z. B. Gesundheitsamter) * * * * * * * ﬁ i? i} 670/0

Trotz der Gberwiegend positiven Einstellung gibt es auch Bedenken.
Die Befragten wiirden eine Zusammenarbeit ablehnen, wenn... Krankenhauskonzerne/
Klinikverbiinde

e Je e de e e 7o 7 L ¥y 630,

sie die Absichten und Interessen der externen Akteure nicht
nachvollziehen kénnen (97%),

Medizintechnikunternehmen * * * * * * ﬁ Sﬁ} ﬁ? ﬁf} 600/0

sie negative Informationen liber diese Akteure gehért haben,
z.B. aus den Medien (88%),

Pharmaunternehmen * * * * * i} Sf} ﬁ S,'? ﬁ 480/0

die Rechte am digitalen Angebot nicht bei der eigenen Organisation
bleiben (84%),

die externen Akteure nicht ihre persdnlichen Werte teilen (83%), Religiése Einrichtungen ) & SRORARA RS KARANA NG 1 90/0

es fiir Mitglieder keine Maéglichkeit gibt, sich zu beteiligen (71%).

Forschungseinrichtungen sowie mit Patient*innen- und Selbsthilfeor-
% ganisationen, gefolgt von Softwareunternehmen und Krankenkassen.

Deutlich zuriickhaltender bewerten die Befragten Kooperationen mit

Pharmaunternehmen und religiésen Einrichtungen.

0_, % Besonders positiv bewerten die Befragten eine Zusammenarbeit mit
N\




Forschung

Digitale Datenspende

Die Befragtenwurdengebeten, sichvorzustellen,dassihre Organisation Gesund-
heitsdaten ihrer Mitglieder digital sammeln mdchte (z. B. in einem Register), um
sie flir Forschungszwecke bereitzustellen. Dabei kénnte es sich etwa um Infor-
mationen zu Krankheitsverlaufen oder zur medizinischen Versorgung handeln.
Dafir bittet die Organisation ihre Mitglieder um eine freiwillige Datenspende.

Was motiviert die Mitglieder zur digitalen Datenspende?

91 88- 14,

Verbesserung Verbesserung Erwartungen
der Versorgung der eigenen innerhalb der
anderer Versorgung Organisation
Betroffener

89¢%

Starkung des
Einflusses der
Organisation auf
die Forschung

Besonders ausschlaggebend ist die Aussicht auf eine mogliche
Verbesserung der gesundheitlichen Versorgung und der Ge-
danke, mit der Datenspende die Organisationin der Forschung
starken zu kénnen. Erwartungen anderer Mitglieder oder ver-
antwortlicher Personen der Organisation spielen dabei eine
untergeordnete Rolle.

Unter welchen Voraussetzungen waren die Mitglieder bereit,

ihre digitalen Daten zu spenden?

81

Keine Ubermittlung von
Daten liber Messenger-
Dienste (z. B. WhatsApp)

- \l_/

13%

Finanzielle
Gegenleistung

+
/ +

J

/—/\ﬁ

529,

Keine Nutzung der Daten
durch kommerzielle
Akteure (z. B. Pharmaun-

ternehmen)

J

+

.

18%

Transparenter

Datenschutz

+

OFS

V

N

15%

Selbstbestimmte
Kontrolle tiber die Nut-
zung der eigenen Daten

_/

T1%

N
\
Beriicksichtigung von
Forschungsideen der
Mitglieder
4

Sichere Ubertragungswege, transparenter Datenschutz und selbstbestimmte
Datenkontrolle sind wichtige Voraussetzungen fiir eine Datenspende, ebenso
die Beriicksichtigung von Forschungsideen der Mitglieder. Bei der Datennut-

zung durch kommerzielle Akteure sind die Meinungen geteilt, und die finanzi-
elle Gegenleistung spielt eine untergeordnete Rolle.
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Der Forschungsverbund PANDORA 2

Die Befragung wurde im Rahmen des Forschungsverbunds ,PANDORA - Patient*innenorientierte
Digitalisierung” durchgefiihrt. Das Forschungsprojekt untersucht ethische und soziale Aspekte der
Digitalisierung in Patient*innen- und Selbsthilfeorganisationen. Ein Ziel ist es, diese Organisationen
und ihre Mitglieder dabei zu unterstiitzen, die digitale Transformation verantwortungsvoll und selbst-
bestimmt zu gestalten. Der Forschungsverbund setzt sich aus drei Teilprojekten zusammen, die an der
Medizinischen Hochschule Hannover (Leitung: Prof. Dr. Marie-Luise Dierks), der Hochschule fiir An-
gewandte Wissenschaften Hamburg (Leitung: Prof. Dr. Sabine Wohlke) und der Universitatsmedizin
Gottingen (Leitung: Prof. Dr. Claudia Wiesemann) angesiedelt sind.

Impressum

Medizinische Hochschule Hannover Projektteam der MHH:

Institut fir Epidemiologie, Prof. Dr. Marie-Luise Dierks,
Sozialmedizin und Gesundheitssystemforschung Simon Wallraf und Dr. Jonas Lander

E-Mail: wallraf.simon@mh-hannover.de
Prof. Dr. Marie-Luise Dierks
Carl-Neuberg-Str. 1 Mehr Informationen unter
30625 Hannover www.pandora-forscht.de

Wir sagen Danke

Ein besonderer Dank gilt den Mitgliedern unseres Projektbeirats, die die Entwicklung des Fragebo-
gens und die Rekrutierung der Teilnehmenden tatkraftig unterstitzt haben. Dem Beirat gehéren
Franz Badura und Thomas Duda (Pro Retina - Stiftung zur Verhtitung von Blindheit), Dr. Thorsten
Freikamp (Bundesselbsthilfeverband fiir Osteoporose e. V.), Heidemarie Haase (Frauenselbsthilfe
Krebs Bundesverband e. V.), Dr. Wiebke Papenthin (Morbus Wilson e. V.) und Dr. Miriam Schlangen
(Mukoviszidose e. V.) an.

Wir danken unseren Kolleg*innen des PANDORA-Verbunds fiir ihr wertvolles Feedback sowie dem
Bundesministerium fur Bildung und Forschung (BMBF) fiir die Férderung dieser Studie.

M I-l Bund_esministerium
-l Medizinische Hochschule “& | firBildung

und Forschung
Hannover




