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Die Bundesregierung: Digital together. Germany's Digitalisation Strategy for Health and Care
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/3_Downloads/D/Digitalisierungsstrategie/
Germany_s_Digitalisation_Strategy for Health_and_Care.pdf

Die Bundesregierung: Daten helfen heilen. Innovationsinitiative "Daten fiir Gesundheit": Roadmap fiir eine bessere
Patientenversorgung durch Gesundheitsforschung und Digitalisierung: https://www.bmftr.ound.de/SharedDocs/
Publikationen/DE/6/23360_Daten_helfen_heilen.html

Bundesministerium fur Gesundheit: Europaischer Gesundheitsdatenraum (EHDS): https://
www.bundesgesundheitsministerium.de/themen/internationale-gesundheitspolitik/europa/europaeische-gesundheitspolitik/
ehds

Dr. Amelia Fiske | University of Libeck


https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/3_Downloads/D/Digitalisierungsstrategie/Germany_s_Digitalisation_Strategy_for_Health_and_Care.pdf
https://www.bmftr.bund.de/SharedDocs/Publikationen/DE/6/23360_Daten_helfen_heilen.html
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Fehlende Daten >

Verzerrung 2> Basis fur
politische Entscheidungen

und Entwicklung von

Gesundheitstechnologien

Monitoring der Gesundheit von Gefliichtete
Integrative Ansétze mit Surveys und Routin }

Die Gesundheitsberichterstattung der Zukunft steht vor
der Herausforderung, neben sozialen Entwicklungen wie
der demografischen Alterung auch die zunehmende Diver-
sitit der Gesellschaft, zum Beispiel in Bezug auf Migration,
abzubilden. Seit dem ersten Schwerpunktbericht der
Gesundheitsberichterstattung des Bundes ,,Migration und
Gesundheit" im Jahr 2008 [1] gab es wichtige Fortschritte
bei den Datengrundlagen. Unter anderem wurde das am
Robert Koch-Institut aufgebaute Gesundheitsmonitoring
migrationssensibel weiterentwickelt [2]. Die Einbeziehung
verschiedener Gruppen von Migrantinnen und Migranten
bleibt hingegen weiterhin herausfordernd: So werden
Arbeitsmigrantinnen und -migranten mit prekérer Beschif-
tigung, Menschen ohne offiziellen Aufenthaltstitel sowie
gefliichtete Menschen in reprisentativen Gesundheitsstu-
dien bisher nicht systematisch beriicksichtigt. Mit Blick auf
gefliichtete Menschen werden strukturelle Schwichen, die
in eine ltickenhafte Informationsgrundlage miinden, beson-
ders deutlich. Deutschland ist seit den 19goer Jahren in
unterschiedlicher Intensitét Zielland fir Schutzsuchende.
Dennoch sind bundesweite und iiber Raum und Zeit ver-
gleichbare Daten iiber die Gesundheit und Versorgung die-
ser Bevélkerungsgruppe quasi nicht existent.

Die Griinde hierfiir sind vielféltig. Wahrend des Asyl-
verfahrens sind gefliichtete Menschen in der Regel in zen-
tralen Aufnahmeeinrichtungen der Bundeslénder, anschlie-
Rend in Sammelunterkiinften der Landkreise untergebracht.
In dieser Zeit sind sie noch nicht in den Registern der

Diese verschiedenen Erfahrungen bestimmen
unsere Meinungen und Gefihle 2um Gesundheits-
system und 2u Gesundheitsdaten.
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Das kann zusitzlich dazu fihren, dass ihre Be-

textbezogene Anp | dirfnisse in Datensiteen nicht auftauchen, und
unmdglich. Zude damit in der Entwicklung neuer Gesundheits-
technologien nicht bericksichtigt werden.

dynamiken und r
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versorgung auetnaio uer Aulndrirmeeinricruungen oaer
nach der Verlegung in die Landkreise sind gefliichtete
Menschen in den Daten der Krankenkassen nur in Regi-
onen mit elektronischer Gesundheitskarte (eGK) fir
Gefliichtete flichendeckend identifizierbar. Gleichzeitig
wird die eGK zumeist erst ausgegeben, wenn die Gefliich-
teten die Aufnahmeeinrichtungen verlassen haben, das
heiflt nach bis zu 18 Monaten beziehungsweise nach
Ablauf des gesamten Asylverfahrens.

Wenn Menschen kein Vertrauen in das Gesundheits-
system haben, kann es sein, dass sie Arztbesuche
vermeiden, wichtige Impfungen ablehnen oder sich
weigern, ihre Gesundheitsdaten 2u teilen.

Schlechtere Behandlungsergebnisse fordern
weiteres Misstrauen. Damit setzen sich histo-
rische Muster der Ausgrenzung fort.




Beispiele und Hypothesen

Fehlende Daten >
Verzerrung - Basis fiir
politische Entscheidungen
und Entwicklung von
Gesundheitstechnologien

Journal of Health Monitoring 2022 7(1)

CINBeEsLnNdLLLer Dernrerung dri, mirideswerns vel eimer auel-
le keinen Zugang zu einer erforderlichen Beratung oder
Behandlung zu haben, besonders hdufig betraf dies Frauen
und Menschen mit Migrationshintergrund [3].

Starken und Limitationen
GEDA 2014/2015-EHIS ift ein bevélkerungsreprasentativer

St

@l a it einer grofen Teilnehmendenzahl. Allerdings
| sich aus der Methode auch Limitationen, die ins-

besondere fiir Menschen mit Beeintrichtigungen und
Behinderungen relevant sind. Eine Teilnahme an Surveys,
die an die Allgemeinbevélkerung gerichtet sind, kann fiir
von Einschriankungen betroffene Menschen erschwert sein,
zum Beispiel, wenn Personen mit Sehbehinderung die fiir
die Erhebung verwendeten Papier- oder Online-Frageb&gen
nicht oder nur mit Schwierigkeiten ausfiillen kénnen. Fol-
ge kann eine Unterreprisentierung und Verzerrung der
Ergebnisse durch selektive Nichtteilnahme (Selektionsbi-
as) sein [57]. Auch wurden Menschen, die nicht in eigenen
Haushalten oder bei ihren Familien, sondern in Wohnein-
richtungen oder Pflegeheimen leben, nicht in die Erhe-
bung einbezogen. Dariiber hinaus gibt es fur einzelne
Indikatoren spezielle Limitationen. So kénnen Selbstan-
gaben zur Inanspruchnahme gesundheitlicher Leistungen

Manche Gruppen wurden und werden systema-
tisch von medizinischen Studien ausgeschlossen.
Das kann schwerwiegende Folgen habe, weil die
Ergebnisse dieser Studien haufig die Grundlage
fur die Wahl der Behandlung sind.
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blick dar. Um detailliertere Aussagen zu einzelnen Grup-
pen von Menschen mit Beeintrachtigungen machen zu
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Beispiele und Hypothesen

Migrant*innen v.a. Gefluchtete konnen oft nicht selbst
uber ihre Daten entscheiden!

THE ISSUES OF DISABILITY INFERENCE IN THE
PERSONAL AND CONSUMER DATA ECOSYSTEM
Christian . Rogolis

Bedarfe fir die Teilhabe z.B. Sitzplatzreservierung im Theater oder
staatliche Leistungen - ,,Pflicht“ der Datenweitergabe und

Verarbeitung - Privatssphare? 2>
Diskriminierung/Stigmatisierung/Vulnerabilitat durch Transparenz?
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Beispiele und Hypothesen

Medizinische Klassifikationssysteme —
ICD-10 // Funktionseinschrankung nach
Selbstwahrnehmung // Grad der
Schwerbehinderung

Paula Hepp | Projektvorstellung AK Migration und Gesundheit
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Gesundheitsdaten-
Gerechtigkeit

Was kdonnte das sein? Mit deiner Hilfe méchten wir das
besser verstehen.




\Was machen wir?

1. Wir vernetzen uns mit Vereinen und Selbsthilfeorganisation

2. Wir fuhren Einzelgesprache mit Interessenvertreter*innen - Menschen mit
Migrationserfahrung und Menschen mit Behinderungen

3. Wir arbeiten mit Comics und machen Lebenssituationen sichtbar
4. Wir machen kleine Workshops und Gruppengesprache

Aullerdem
1. Wir sprechen mit Mitarbeiter*innen in Behorden z. B. im Gesundheitsministerium

2. Wir lesen und analysieren Gesetze und offizielle Stratgiepapiere von der
Regierung

Paula Hepp | Projektvorstellung AK Migration und Gesundheit
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See thest

rings arow
me in the
water?

This data
is usually used to
answer questions
directly linked to
your personal
health.

For example,
blood test results,
family health
histories, or genetic
information.

This data
is created outside
the health care
system, but it can still
be directly connected
to your personal
health.

Think of
the data on your
steps, heart rhythm,
or mood that are

collected by your
smartphone.

Then there
is the outer
ring.

So, health data
comes in many
forms, from many
sources, and is all
around us.

Jonas Fischer, Portfolio 2026

Have you ever thought about how your health
data are used? And by whom?

Doctors can use them to choose the right
treatments for their patients.

Public health of
populations are
or, for example,
flu might arrivi
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Was wollen wir rausfinden??

« Welche Gesundheitsdaten sind wichtig, fur wen und warum??

* Welche Sorgen und Wunsche haben Menschen mir Migrationserfahrung in
Verbindung mit Gesundheitsdaten?

« Was soll mit Gesundheitsdaten gemacht werden? Warum?
« Was soll nicht gemacht werden? Warum?

« Welche Formen der Ausgrenzung, Diskriminierung, und Gewalt erfahren
Menschen mit Behinderung durch die Datenfizierung des Gesundheitswesens?

 Ist der Umgang mit Gesundheitsdaten gerecht? Wie ware er gerecht(er)?

Paula Hepp | Projektvorstellung AK Migration und Gesundheit 14



Wenn man einen Stein ins Wasser schmeifst, entstehen Ringe.
So ahnlich kann man sich Gesundheitsdaten vorstellen.

Es gibt den innersten Ring. Hier

finden sich Daten die innerhalb

des Gesundheitssystems erhoben
werden, 2.6. bei deiner Hausirztin.

Dann gibt es einen zweiten Ring, der
schon etwas weitere Kreise zieht. Daten in
diesem Ring werden zwar auBerhalb von
Gesundheitseinrichtungen erhoben, kinnen
aber trotzdem direkte Informationen iber
deine Gesundheit enthalten.

Mit diesen Daten kinnen
Fragen rund um deinen
aktuellen Gesundheitszustand
beantwortet werden.

Denk 2um Beispiel an den Schritt-
2dhler auf deinem Handy, Daten von
deiner Pulsuhr (Fitnesstracker) oder
ein digitales Stimmungstagebuch.

Es 9ibt auch noch einen dritten Ring, weit Aber wenn diese Daten 2usammen
auBerhalb. Auf den ersten Blick scheint es bei diesen  analysiert werden, kinnen sie trotzdem
Daten gar nicht um Gesundheit 2u gehen, wie deine Informationen 2u deiner Gesundheit

Postleitzahl oder dein Online-Shopping. enthalten.
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Hast du schon mal dariber nachgedacht wie/wofir deine
Gesundheitsdaten genutat werden? Und von wem?

Arzt:iinnen nutzen Daten, um
eine Erkrankung richtig oder noch

0 besser 2u behandeln. o

Gesundheitsamter nutzen Daten, um 2u
verfolgen welche Bevdlkerungsgruppen
krinker werden und welche gesinder oder
um vorherzusagen, welchen Grippevirus

diesen Winter zuschligt.

, Biomediziner:innen konnen durch
Datenanalysen neue Medikamente ent-
wickeln oder die Prozesse hinter hdufigen
Erkrankungen oder biologischen Prozessen
wie dem Altern besser verstehen.

Manchmal sind Wissenschaftler:innen und Firmen daran interessiert
besonders grofie Datenmengen 2u sammeln und auszuwerten.
Dazu konnen sie gesundheitsrelevante Daten aus dem Internet ab-
schopfen oder von Daten-Grokern kaufen. Das kann fir die
Entwicklung neuer Gesundheitstechnologien nitzlich sein, wirft
aber auch Bedenken auf...

16
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Wir freuen uns von lhnen
ZU horen!

TUTI

Institute flr Geschichte und Ethik der Medizin
TUM School of Medicine and Health
Technical University Munchen
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data governance in Canada, Germany, and
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