Tool zur Weiterarbeit an den Ergebnissen des ELSI-Workshops

Welche ethischen, sozialen & rechtlichen Anforderungen stellen wir an unsere
Weiterentwicklung der VR/AR Brille fiir Menschen mit AMD?

Wie konnen wir diese Anforderungen in unseren aktuellen alltaglichen Arbeitsschritten
konkret umsetzen?

Mone Spindler, August 2019
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1. Wie kbnnen wir Menschen mit AMD gerecht werden?

Wie kdnnen wir diese Anforderungen
konkret in unserer aktuellen
alltaglichen Arbeit umsetzen?

Welche Anforderungen stellen wir an
unsere Weiterarbeit?

Die Interessen und die Unterstitzungs-
wuinsche der Menschen mit AMD sollten im
Mittelpunkt stehen. Nicht nur im
Entwicklungsprozess, sondern auch wenn die
Technik im Alltag zum Einsatz kommt,
sollten wir immer wieder auf Tuchfiihlung
gehen, was die Anwender*innen eigentlich
wollen.

Die subjektive (Seh)Wahrnehmung von
AMD Patient*innen sollte Ausgangspunkt der
Uberlegungen sein. Dabei sollte
bertcksichtigt werden, dass ein Skotom sich
nicht unbedingt als ein schwarzer Fleck im
Sehzentrum auswirken muss.




Altere Menschen mit AMD haben natirlich
viel mehr Eigenschaften als dass sie alt sind
und AMD haben. Sie sind aulRerdem eine sehr
heterogene Gruppe. Deshalb sollten wir bei
der Weiterentwicklung immer mehrere,
kontrastierende Personae im Kopf haben.

Zu einer gelungenen Unterstitzung von AMD
Patient*innen gehort nicht nur eine
augenarztliche Diagnose, sondern auch die
Unterstutzung bei der Bewaltigung der
veranderten Lebenssituation.

Es muss berticksichtigt werden, dass AMD die
Lebenssituation der Betroffenen oft stark
verandert. Mit Gefuhlen, Verlusterfahrungen,
Erwartungen und Befurchtungen von AMD
Patient*innen sollte man sensibel umgehen.

Menschen mit AMD sollten in die
Entwicklung neuer Hilfsmittel einbezogen
werden. Uber die Einbindung als
Proband*innen sollten wir Gelegenheiten
schaffen, in denen sie auch als Expert*innen
fiir ihre Lebenssituation auf Augenhdhe
mitreden kénnen.

Die Patient*innen sollten durch die VR/AR
Brille in ihrer Selbstbestimmtheit unterstiitzt
werde. Das ist fast noch wichtiger, als sie in
ihrer Selbstandigkeit zu unterstitzen.

Menschen mit geringem Einkommen und
sozialem Status sind Uberproportional von
Sehbeeintrachtigungen im Alter betroffen.
Unsere VR/AR-Brille sollte also auch fir
Menschen mit niedrigerem Bildungsgrad und
wenig Einkommen nutzbar sein.




2. Wie kann es gelingen, dass die VR/AR-Brille nicht nur technisch, sondern
auch sozial ,,funktioniert“?

Wie kdnnen wir diese Anforderungen
konkret in unserer aktuellen
alltaglichen Arbeit umsetzen?

Welche Anforderungen stellen wir an
unsere Weiterarbeit?

Die Kommunikation zwischen Anwender*in
und Technik und auch zwischen Patient*in
und medizinischem Personal sollte keine
Einbahnstrafe sein. Wir sollten deshalb z.B.
Gelegenheiten flr Rickfragen,
Feedbackschleifen etc. einbauen.

Was macht eine gute Messung, ein gutes
Screeing eigentlich aus? (Diagnose ist kein
Szenario mehr, richtig?):

e Die Patient*in muss erklart und
begriindet bekommen, worum es sich
handelt und warum die Messung

sinnvoll ist.
e Die Messung muss der Patient*in
nutzen.

e Die Patient*in muss entscheiden
kdnnen, ob sie die Messung durchfiihren
will oder nicht.

e Die Messung muss so genau sein, dass
sie aussagekraftig ist.

e Die Prinzipien der Privatheit mussen
gewahrt sein (siehe rechtliche Aspekte).

e Die Ergebnisse der Messung miissen so
vermittelt werden, dass die Patient*in es
verstehen kann.

Die Beziehung zwischen Patient*in und
medizinischem Personal sollte
vertrauensvoll und wertschatzend sein. Das
medizinische Personal sollte so
kommunizieren, dass die Patient*in die
medizinische Materie verstehen kann und
Gelegenheit hat, einen Umgang z.B. mit einer
AMD Diagnose zu entwickeln.




Die VR/AR Brille muss so gestaltet sein, dass
die Anwender*innen Vertrauen in die
Technik und in das medizinische Personal
haben kdnnen. Dafir ist z.B. wichtig:

e Personenzentrierte, nicht technische
Kommunikation. Z.B. reine
Quantifizierungen bei der Vermittlung
von Messergebnissen vermeiden.

e Den Anwender*innen muss entscheiden
konnen, ob sie ein Screening machen
will oder nicht.

e Es muss begriindet werden, warum
welche Messung etc. gemacht wird.
Nicht einfach nur messen.

e Gut Uberlegen, wann wir spielerische
Elemente einbauen (z.B.
Jahrmarktszene), damit das nicht das
Vertrauen in medizinische Evidenz stort.

Hilfsmittel kénnen von den Anwender*innen
unter Umsténden als Stigma empfunden
werden, das sie gegeniiber anderen als
,,behindert* kennzeichnet. Bei VR-Brillen
besteht das ,,Zoo-Problem*, dass die
Trager*innen sich ,,begafft vorkommen
kdnnen. Wie kénnen wir das moglichst
vermeiden?

Damit der Einsatz von Hilfsmitteln gelingt,
benoétigen die Anwender*innen viel Beratung
und Maglichkeiten, sich die Technik selbst
positiv anzueignen. Wir brauchen deshalb ein
Vermittlungskonzept dafur, wie die
Anwender*innen die Nutzung der VR/AR
Brille so lernen kdnnen, dass sie sie
eigenstandig benutzen kénnen.

Die Motivation der Patient*innen ist ein
entscheidender Faktor dafur, dass der Einsatz
von Hilfsmitteln gelingt. Wie kénnen wir die
Motivation der Patient*innen stiarken?




3. Welche rechtlichen Anforderungen gibt es?

Wie kdnnen wir diese Anforderungen
konkret in unserer aktuellen
alltaglichen Arbeit umsetzen?

Welche Anforderungen stellen wir an
unsere Weiterarbeit?

1. Erfassung welche Daten zu welchem
Zweck erhoben werden. Dies ist wichtig zur
Beurteilung der datenschutzrechtlichen
RechtmaRigkeit einer Datenverarbeitung.

2. Das Verbotsprinzip verbietet jegliche
Verarbeitung personenbezogener Daten, auRer
sie ist durch eine Rechtsgrundlage
ausnahmsweise erlaubt. Bitte Gberlegt, ob und
wenn ja, auf welche Rechtsgrundlage die
Verarbeitung gestutzt werden darf. In der
Regel ist das eine Einwilligung oder eine
Rechtfertigung fir die Wahrung von
berechtigten Interessen nach Art. 6 Abs. 1
UADbs. 1 lit. f DSGVO.

3. Werden personenbezogene Daten an weitere
Datenverarbeiter weitergegeben? Das
Verhéltnisse der jeweiligen Stellen sollte
genau bestimmt und die Pflichten geklart
werden. Entscheidendes Kriterium ist dabei die
Frage, wer die Mittel und den Zweck der
Verarbeitung bestimmt.

4. Selbst bei Zulassigkeit der
Datenverarbeitung (Frage des ,,Ob®; siehe
Frage 2) muss noch weiteren Pflichten der
DSGVO geniigt werden (Frage des ,,Wie*). So
besagt etwa das Prinzip des Privacy by Design,
dass moglichst die Datenschutzgrundsatze des
Art. 5 DSGVO (Datenminimierung,
Transparenz, etc.) durch technische und
organisatorische MalRnahmen maglichst
effektiv umzusetzen sind. Welche MalRnahmen
kdnnen — bzw. missen — in dem jeweiligen
Fall ergriffen werden?







