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Geleitwort des Prorektors fiir Forschung der RWTH Aachen

Im Rahmen des 2006 erstellten Exzellenzantrages der RWTH Aachen wurde die Férde-
rung der interdisziplindren Forschung als eine der zentralen Mal3nahmen zur Schirfung
des wissenschaftlichen Profils der Hochschule identifiziert und herausgestellt.

Der vorliegende Proceedingsband trigt dieser Zielsetzung bereits insofern
Rechnung, als er in vielen Projektskizzen einen engen Schulterschluss zwischen den
technisch-naturwissenschaftlichen und den geisteswissenschaftlichen Fichern doku-
mentiert. Er basiert auf den Beitrigen zweier interdisziplindrer Workshops, die sich mit
der Akzeptanz, den Nutzungsbarrieren und den ethischen Implikationen neuer Medi-
zintechnologien beschiftigt haben — zum einen am Beispiel zelemedizinischer Dienstleistun-
gen, zum anderen am Beispiel der inkorporierten Medigintechnik, wobei den Neurowissen-
schaften und hier vor allem den Neuroimplantaten ein besonderes Augenmerk zu-
kommt. Die letztgenannte Veranstaltung verdankt ihrer Entstehung einer Projektidee,
die Dominik GroB3 zusammen mit sechs Kooperationspartnern ausformuliert hat und
die 2009 vom RWTH Foren-Fond geférdert worden ist.

Tatsichlich leisten die Foren der RWTH zwischenzeitlich einen mafBgeblichen
Beitrag zur Entwicklung gréBerer interdisziplinirer Forschungsvorhaben. Dazu werden
seit 2008 jahrlich Ausschreibungen ausgelobt und Anschubfinanzierungen fiir innova-
tive Projektideen in aussichtsreichen transdisziplindren Forschungsfeldern vergeben.

Auch die Drucklegung des vorliegenden Bandes erfolgte mit Unterstiitzung des RWTH
Foren-Fonds, aber auch unter finanzieller Beteiligung von JARA-BRAIN — einer von
vier Sektionen der Jilich Aachen Research Alliance (JARA).

JARA-BRAIN reprisentiert den — bundesweit einzigartigen — Hirnforschungs-
verbund zwischen einer Technischen Hochschule und einer auBleruniversitiren Grof3-
forschungseinrichtung und dient seit August 2007 der Intensivierung der Zusam-
menarbeit zwischen der RWTH und der Jilicher Grofiforschungseinrichtung der
Helmholtz-Gemeinschaft. Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler aus uber 20 Klini-
ken und Instituten der RWTH Aachen und aus fiinf Instituten des Jilicher For-
schungszentrums widmen sich hierbei der Erforschung neuer neurowissenschaftlicher
Fragestellungen.

Neben den beiden vorgenannten Institutionen — den Interdiszipliniren Foren der
RTWH und JARA-BRAIN — weisen die in den Proceedings verhandelten Unter-
suchungsgegenstinde enge Verbindungslinien zum Forschungsprojekt AC-TEC (,,Ac-
ceptance, Usability and Ethics in New Medical Technologies®) auf, das vom Explora-
tory Research Space (ERS) — einem RWTH-Programm zur Identifizierung wichtiger
Zukunftsthemen — geférdert wird.! Die hier vorgestellten Themengebiete Telemedizin
und Inkorporierte Technik entsprechen zugleich den beiden Anwendungsfeldern des

! Das Projekt wird geleitet von den Professores Dominik Grof3 (Koordination), Heather Hofmeister,
Eva-Maria Jakobs, Rolf Rossaint und Martina Ziefle (Koordination).



besagten Projektes und liefern insofern auch wichtige Forschungsertrige bzw. inhaltli-
che Ankniipfungspunkte fir AC-TEC und die beteiligten Wissenschaftlerinnen und
Wissenschaftler.

Last not least begrifit das Rektorat der RWTH die gelungene thematische Verkniipfung
zweier an der RWTH Aachen bereits bestens etablierten Forschungsbereiche — der
Medizintechnik einerseits und der Neurowissenschaften andererseits.

Tatsdchlich bewegt sich der vorliegende Band mit dem Themenfeld Kérper- und
Neuroimplantate gewissermallen an der Schnittfliche von Medizintechnik und Neuro-
wissenschaften. Insofern ist er zugleich ein deutlicher Beleg fir unsere Bestrebungen,
Forschungen an der Nahtstelle dieser beiden Themenfelder anzustoBen und diese
Forschung zugleich um eine weitere, aus Sicht des Rektorats ebenfalls unverzichtbare
Facette zu erginzen: die der Humanities. In vielen Beitrdgen des vorliegenden Bandes
geht es tatsidchlich konkret um die Interaktion zwischen Mensch und Technik — und
damit um Wechselbezichungen, die sich am Beispiel der inkorporierten Technik, aber
auch der Telemedizin besonders gut untersuchen lassen.

Mein Dank geht an dieser Stelle den Herausgebern, der Schriftleiterin sowie allen
Autorinnen und Autoren, die in innovativen und kenntnisreichen Projektskizzen zum
Gelingen des votliegenden Proceedings-Bandes beigetragen und neue Forschungs-
fragen identifiziert haben. Ich winsche allen Leserinnen und Lesern eine anregende
Lekture.

Aachen, im Juni 2010

Universitits-Professor Dr. med. Rolf Rossaint
Prorektor fiir Forschung der RWTH Aachen
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Vorwort

Die vorliegenden Proceedings basieren auf zwei Tagungen, die mit Mitteln des RWTH
Foren-Fonds finanziert und im April bzw. Mai 2010 in Aachen durchgefithrt wurden.
Im Fokus standen zwei Anwendungsfelder, die in besonderer Weise durch medi-
zinische Zukunftstechnologien (,,high potential technologies®) bestimmt sind:

(1) der Bereich der Telemedizin und (2) der Bereich der Inkorporierten Technik.

Der Begtiff Telemedizin umfasst diagnostische und therapeutische Mallnahmen unter
Uberbriickung einer riumlichen oder zeitlichen Distanz zwischen Arzt!, Apotheker
und Patienten oder zwischen zwei sich beratenden Arzten mittels Telekommunikation.
Angesichts der Kostenexplosion im Gesundheitswesen, regionaler personeller und
logistischer Engpisse in der Versorgung und wachsender Anspriiche von Patienten und
Kunden an medizinische Versorgungsleistungen wird die Bedeutung telemedizinischer
Angebote in Zukunft stark zunehmen. In den USA und Kanada sind bereits zahlreiche
Einrichtungen etabliert, die auf zum Teil hohem Niveau telemedizinische Dienst-
leistungen anbieten. Auch fir den Bereich der Europiischen Union lisst sich ein
rasantes Wachstum telemedizinischer Dienste feststellen — das im Bereich der Notfall-
medizin angesiedelte und in diesem Band vorgestellte Aachener Pilotprojekt Med-on-
@ix kann hietfur als ein charakteristisches (und zugleich zukunftstrichtiges) Beispiel
gelten. In der Schweiz wurde schon 1999 das telemedizinische Unternehmen Medgate
gegriindet, das mit gegenwirtig bis zu 1.500 Patientenkontakten pro Tag fester
Bestandteil der Patientenversorgung des Landes ist. Medgate verfigt tber eine
sanititspolizeiliche Zulassung als Arztpraxis mit einem breiten Angebot an Tele-
konsultations- und Therapieformen (Telefon, Internet, Videokonferenz, Telebio-
monitoring, Rezeptierung von Arzneimitteln nach Telekonsultation).

Die Kombination verschiedener Kernkompetenzen — Medizin und Medizinethik,
Gesundheits6konomie, Informations- und Kommunikationstechnologie — bildet das
Fundament einer patientenorientierten Dienstleistung auf hohem Niveau. Doch der
Erfolg telemedizinischer Anwendungen beruht nicht nur auf optimierten technischen
Bedingungen, sondern hingt in erheblichem Ausmal} von der Akzeptanz dieser Dienst-
leistungen ab. Letztere wird durch das jeweilige medizinische Szenario (medizinischer
Standardfall versus medizinischer Notfall) mitbestimmt, aber auch vom Domainen-
wissen der jeweiligen Nutzer-Gruppen (Patienten, Angehdrige, Personen mit/ohne
medizinische(r) Vorbildung) und von den ethischen Implikationen der jeweiligen tele-
medizinischen Anwendung. Die beschriebenen Szenarien (medizinischer Not- und
Standardfall) und ihre spezifischen Akzeptanzanforderungen werden in den nachfol-
genden Projektskizzen ebenso untersucht wie die fachlich-drztlichen und die gesell-
schaftlichen Akzeptanzfaktoren und -barrieren telemedizinischer Anwendungen.

U Allein aus Griinden der Lesbarkeit wird hier und im Folgenden nur die maskuline Form verwendet;
es sind stets beide Geschlechter gemeint.
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Das zweite hier diskutierte Anwendungsfeld befasst sich mit Inkorporierter Technik. In
den westlichen Industrienationen besteht ein enormer Bedarf an medizintechnischer
Innovation. Dabei dringen neue Medizintechnologien immer stirker in Intimbereiche
ein. Dies trifft in besonderem Mal3e fiir kérperbezogene medizinische Technologien zu
(medical stents or chips), die teilweise die ,,klassischen® Demarkationslinien zwischen
herkémmlicher Anwendung von Technik in der AuBlenwelt und kérperlicher Integritit
(Innenwelt) Gberschreiten bzw. auflésen. Gerade in diesem Bereich der ,,menschenna-
hen® Technik kommt dem Nutzungskontext, den Nutzungsmotiven, den ethischen
Implikationen der Technikanwendung und den méglichen hieraus resultierenden Ak-
zeptanzbarrieren eine besondere Rolle zu. Vor diesem Hintergrund scheint es uns sinn-
voll zu sein, koérperbezogene Technik zu untergliedern in (1) ,kérpernahe® Gerite
(z. B. personal health care devices, die auf der Korperoberfliche angebracht werden;
OP-Robotik), in (2) Technik, die vollstindig in den Kérper integtiert ist und somit eine
Vetletzung der koérperlichen Integritit zur Voraussetzung hat (z. B. Herzschrittmacher;
Stents) und (3) in invasive Cutting-Edge-Technology im Bereich des Gehirns (z. B.
Deep Brain Stimulation; kiinftig: Brain chips).

Gerade die letztgenannten Technologietypen dirften erhebliche Rickwirkungen
auf das Akzeptanzverhalten zeigen, weil Eingriffe am Gehirn zugleich Verinderungen
des Ich-Erlebens und der Personlichkeit und vieles mehr nach sich ziehen kénnen und
insofern die fundamentalsten Eingriffe darstellen.

Beide hier verhandelten Anwendungsfelder — die Telemedizin und die Inkorporierte
Technik — stehen zugleich im Mittelpunkt des Forschungsvorhabens , Gender-related
Acceptance, Usability and Ethics in New Medical Technologies” (AC-TEC), das derzeit an der
RWTH unter der Leitung der finf Wissenschaftler Dominik Grof3, Heather Hofmeis-
ter, Eva-Maria Jakobs, Rolf Rossaint und Martina Ziefle durchgefithrt wird. Besagtes
Projekt geht von der Tatsache aus, dass sich technologische Innovationen in schnellen
Zyklen vollziehen und vielfach in neue Bereiche eindringen, ohne dass bereits eine
hinreichende Kenntnis tiber Nutzer-Motive, Nutzungsverhalten, ethische Implikatio-
nen, und damit letztlich Gber bestehende Akzeptanz-Barrieren, vorliegt. Ziel des Pro-
jektes ist dementsprechend die Erweiterung der bis dato iberwiegend produktgetriebe-
nen Technologieentwicklung um die konsequente Berticksichtigung der Bedirfnisse
und Anforderungen der Kunden und Patienten und deren aktive Einbeziehung in die
Entwicklung von Produkten und Services, die frihzeitige Herausarbeitung von Akzep-
tanz hemmenden bzw. férdernden Faktoren sowie die Integration von ethisch relevan-
ten und Gender spezifischen Aspekten in die Forschungs- und Produktentwicklung.
Auch hierzu leisten die vorliegenden Proceedings, wie wit hoffen, einen Beitrag.

Die Herausgeber danken allen Beteiligten — den Autorinnen und Autoren, insbesondere
aber auch der Schriftleiterin — fiir ihr engagiertes Mitwirken. Besonders verbunden sind
wir den Verantwortlichen des RWTH Foren-Fonds und JARA-BRAIN fiir ihre finan-
zielle Unterstlitzung bei der Drucklegung dieser Proceedings.

Aachen, im Juni 2010

Die Herausgeber
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Telemedizin im Rettungsdienst:
Das Aachener Projekt Med-on-@ix. Stand der Evaluationsphase

Daniel Wielpiitz, Max Skorning und Rolf Rossaint

1. Entwicklungen im Rettungsdienst in Deutschland

Das Rettungsdienst System in Deutschland sicht sich aktuell einer gewaltigen Heraus-
forderung gegeniiber. Auf der einen Seite ist von Jahr zu Jahr ein vermehrtes Einsatz-
aufkommen zu verzeichnen. So verdoppelten sich die Einsatzzahlen von 1985 bis 2004
auf 10,32 Millionen Rettungsdiensteinsitze pro Jahr in Deutschland. Hiervon sind 3,57
Millionen Einsitze primire Notfalleinsitze, wobei 1,80 Millionen Notarzteinsitze
waren. Der Anteil der Einsitze, welche mit einem Notarzt abgearbeitet werden, steigt
ebenfalls. So waren es 1985 noch 33 % der Rettungsdiensteinsitze, im Jahr 2000 ist
dieser Anteil bereits auf ca. 50 % gestiegen. Im selben Rahmen kam es auch zu einer
signifikanten Steigerung der Fehleinsatzquote.

Auf der anderen Seite steht der allgemeine Arztemangel in Deutschland, welcher
sich im Speziellen auch im Bereich der Notfallmedizin, sprich an der Verfiigbarkeit von
gut qualifizierten Notfallmedizinern, darstellt. Dies zeigt sich zum Beispiel an der Ver-
lingerung der Eintreffzeiten von Notirzten durch nicht besetzte Notarztstandorte v. a.
in lindlichen Gebieten.

Ein weiteres Problem besteht darin, dass zur Zeit keine validen und tibertragbaren
Qualititsmarker im Bereich der Notfallmedizin implementiert sind, um die in der
heutigen Zeit immer wichtiger werdende Qualitit zu messen.

Und zu guter Letzt darf auch der immer stirker werdende Kostendruck nicht
auBler Acht gelassen werden.

2. Das telemedizinische System Med-on-@ix

Das neu entwickelte telemedizinsche System Med-on-@ix basiert auf den oben auf-
gezeigten Entwicklungen sowie auf der Idee, dass man mit modernen Kommuni-
kations- und Ubertragungstechniken einem Teil der Herausforderungen entgegen treten
kann. Hierzu war es als erstes notwendig, ecin interdisziplinires Konsortium aus
Experten verschiedenster Bereiche wie Notfallmedizin, Kommunikationstechnik, Vital-
datenmonitoring etc. zu formieren.

Zentrales Element des Systems ist die Telenotarztzentrale. Diese ist mit einem
erfahrenem Notfallmediziner (Telenotarzt) besetzt. Auf der Basis weiterentwickelter,
mobiler Dateniibertragung werden in Echtzeit simtliche Vitaldaten des Patienten sowie
Bild- und Videomaterial von der Einsatzstelle oder aus dem Rettungswagen in Echtzeit
in das Kompetenzzentrum tbertragen. Der Telenotarzt sitzt hier vor einem multi-
medialen Arbeitsplatz, auf welchem sidmtliche Informationen ubersichtlich dargestellt
werden. Die Funktion des Telenotarztes besteht nun datin, das Team vor Ort in der
leitliniengerechten Therapie des Patienten zu unterstiitzen. Hierfiir greift er auf eine
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spezielle Software zuriick, welche die aktuellen Behandlungsalgorithmen abbildet,
ferner Zugriff auf spezielle Wissensdatenbanken ermdglicht und eine Dokumentations-
funktion besitzt. Dasselbe Dokumentationstool steht auch dem Rettungsteam vor Ort
zur Verfiigung, so dass dadurch auch ein Datentransfern zwischen Telenotarzt und
Notarzt stattfindet kann.

Die Entwicklungsarbeiten fiir dieses System sind innerhalb einer Projektlaufzeit
von drei Jahren erfolgt und wurden durch Rechtsgutachten und zwei grof3e Simulator-
studien begleitet.

3. Zusitzliche Innovationen

Im Rahmen der Entwicklungen des eigentlichen Kernsystems zeigten sich diverse
weitere Stellen, an welchen eine Weiterentwicklung vorhandener — oder sogar eine
Neuentwicklung nicht vorhandener — Devices notwendig wurde.

So wurde im Konsortium nach den medizinischen Anforderungen der Anisthe-
siologie am Universitdtsklinikum Aachen ein vollstindiges digitales Dokumentations-
system entwickelt. Hier wird auf der Basis eines Tablet-PC das Notarzteinsatzprotokoll
gemdl3 DIVI digital angefertigt und viele durch die Geritschaften des Systems Med-on-
@ix erhobenen Vitaldaten in dieses Protokoll eingepflegt, so dass am Ende ein gut
lesbares, alle Vitaldaten enthaltendes Protokoll ausgedruckt mit in die Notaufnahme
genommen werden kann. Alternativ kann dieses Protokoll auch per Fax oder E-Mail an
die aufnehmende Klinik versendet werden.

Des Weiteren ist in der dazugehdrigen Software eine selbstentwickelte Plausi-
bilititspriifung integriert, so dass der Computer den Anwender auf widerspriichliche
Eingaben mit verschiedenen Prioritidten hinweist.

Ebenso wurde eine webbasierte ,,preinfo® fiir die aufnehmende Klinik entwickelt.
Hier hat der aufnehmende Arzt die Moglichkeit, mittels eines nur fiir diesen Einsatz
freigeschalteten Passworts online auf den aktuellen Dokumentationsstatus und
eventuell auf Bilder der Einsatzstelle etc. zuzugreifen. Die Eintreffzeit des Rettungs-
wagens wird GPS-gestiitzt ermittelt und angezeigt.

In einem weiteren Schritt wurden, jeweils mit den Kliniken fiir Neurologie und fiir
Kardiologie, den aktuellen Guidelines entsprechende und auf die individuellen Be-
dirfnisse der beiden Kliniken abgestimmte Voranmeldungen in Form von Checklisten
fir den Schlaganfall und das akute Koronarsyndrom erstellt. Diese werden im weiteren
Vetlauf auch digitalisiert, zurzeit jedoch aus Praktikabilititsgriinden noch per Fax ver-
sendet. Hier wurden ganz bewusst zwei sehr gut erforschte, aber auch sehr zeitkritische
Krankheitsbilder ausgewihlt, deren bisherige Versorgung schon weit optimiert worden
ist. Nichts desto trotz gelten weiterhin die Leitsdtze: ,time is brain“ und ,time is
muscle®, so dass eine weitere Optimierung des zeitlichen Ablaufes bei diesen beiden
Krankheitsbildern das Outcome der Patienten massiv beeinflussen kann.
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4. Bisherige Erfahrungen mit dem System

Seit dem 1.12.2009 fahrt im Rettungsdienst der Stadt Aachen ein speziell fir das System
umgebauter Notarztwagen, so dass zurzeit ca. 200 Einsitze mit dem System Med-on-
@ix betrachtet werden konnen. Obwohl cine genaue wissenschaftliche Auswertung
noch aussteht, konnen verschiedene Trends bereits erkannt und beschrieben werden.

Die zentrale Notaufnahme des Universititsklinikums Aachen begrii3it das Projekt,
im Besonderen im Hinblick auf eine verbesserte Patiententriage durch detailliertere und
frithere Vorabinformationen.

Ebenso positiv ist das Feedback der Kliniken fir Kardiologie und Neurologie des
Universitdtsklinikums Aachen, da auch diese ihre Versorgungskapazititen (Computer-
tomographie; Herzkatheterplatz) durch die vorab ibertragenden Checklisten und die
bessere Eingrenzung der Eintreffzeiten des Rettungsdienstes planen und damit Still-
stinde oder Verzégerungen vermeiden kénnen.

Zusitzlich wird das ausgedruckte Notarzteinsatzprotokoll von simtlichen Kli-
niken als sehr hilfreich empfunden, da alle Daten gut zu lesen sind und dement-
sprechend der Wissensverlust verringert werden konnte.

Auch die Kommunikation zwischen Telenotarzt und aufnehmender Zielklinik
wird von allen Beteiligten als subjektiv besser empfunden. Dies liegt wahrscheinlich
darin begriindet, dass der Notarzt nicht mehr selbst viel Zeit (in welcher er eigentlich
den Patienten versorgen kénnte und sollte) bei der Suche eines Bettplatzes und der
entsprechenden Voranmeldung in der Klinik am Telefon verbringt, sondern dies wird
ihm komplett durch den Telenotarzt abgenommen. Nichts desto trotz findet immer
noch ein direktes Arzt-Arzt Gesprich statt.

In einer vor der Evaluationsphase durchgefiihrten Simulatorstudie konnte bereits
gezeigt werden, dass tber 80 % der Notirzte und sogar tiber 90 % des Rettungsdienst-
personals den Einsatz dieses Systems fiir sehr sinnvoll halten.

Ein weiterer wichtiger Aspekt ist, dass die Telekonsultation nicht zu einer Ver-
lingerung der Versorgungs- und Transportzeiten fithrt.

Sicherlich hat auch dieses neu entwickelte System noch Weiterentwicklungs-
potential. Dies wird im Speziellen in einer weiteren Miniaturisierung der einzelnen
Komponenten und in einer Optimierung des elektronischen Dokumentationssystems
gesehen.

5. Resiimee

Das beschriebene System hat das Potential, bei kontinuierlicher Weiterentwicklung und
Optimierung den im ersten Kapitel beschriebenen Herausforderungen des deutschen,
aber auch des internationalen Rettungsdienstes entgegen zu treten. Trotz einer zu
erwartenden Verknappung der Ressourcen wire es méglich, eine deutliche und beleg-
bare Steigerung der Qualitit im Rettungsdienst ohne zeitlichen Mehraufwand zu
erzielen. Dadurch kénnen die Versorgung der Patienten optimiert und evtl. sogar die
Verweildauer im Krankenhaus verkiirzt und somit auch eine erhoéhte Sicherstellung
sowie eine Kostenoptimierung erreicht werden. Eine fir simtliche rettungsdienstlichen
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Einsitze mogliche Telekonsultation, die von Rettungsassistenten und Notidrzten nach
Bedarf genutzt werden kann, ist hierbei ein Fernziel, das durch die Forschungs- und
Entwicklungsarbeit in ,,Med-on-@ix* ein Stiick niher gertickt ist.
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Die Etablierung telemedizinischer Services in der Rettungskette

Shirley Beul und Eva-Maria Jakobs

1. Problemstellung

Die medizinische Erstversorgung im Notfall ist eine zeitsensitive, riskante und ernst-
zunechmende Aufgabe. Professionelle Rettungsdienste sind tagtiglich im Einsatz, um
Menschenleben zu retten und zu bewahren. Um diesen lebensrettenden Service ge-
wihrleisten zu konnen, ist es notwendig, systembedingte Probleme frithzeitig zu er-
kennen, Lésungen zu erarbeiten und zu erproben.

In der BRD ist das Rettungswesen von gegenwirtigen und zukiinftigen Problemen
betroffen: das Rettungswesen ist derzeit heterogen; es fehlen bundesweite Standards fiir
die Ausbildung von Notirzten. Welche Qualifikation fiir die Tatigkeit eines Notarztes
erforderlich ist (z. B. drztliche Fachrichtung, Anzahl absolvierter Notfall-Schulungen),
ist nicht einheitlich geregelt.! Zudem ist weder eine Qualititskontrolle installiert noch
ist die Form oder die Giite der Dokumentation definiert. Neben diese strukturellen
Probleme tritt ein personeller Mangel. Die flichendeckende Versorgung fiir Notfallsi-
tuationen ist gefdhrdet, da sich die Anzahl der in lindlichen Regionen titigen Notirzte
verringert, zugleich jedoch die Anzahl der Einsitze stark ansteigt. In der Folge verlin-
gert sich die Hilfsfrist.?

Eine weitere Problematik, die gegenwirtig bereits sichtbar ist, deren ganzes
Ausmal sich jedoch erst in der Zukunft offenbaren wird, ist der demographische
Wandel respektive seine Auswirkungen: Die Gesellschaften der westlichen Industrie-
staaten iberaltern. Prognosen zufolge wird im Jahr 2050 jeder dritte deutsche Bundes-
burger 65 oder ilter sein.> Mit dem demographischen Wandel geht eine dreifache Ver-
inderung der Altersstruktur einher: Die absolute Zahl der dlteren Menschen nimmt zu,
der relative Anteil Alterer an der Gesamtbevolkerung steigt und die Zahl der Hoch-
altrigen vergréBert sich deutlich.* Damit wichst die Gruppe der zu versorgenden,
dlteren Menschen tberproportional bei gleichzeitiger Abnahme der medizinischen
Fachkrifte.

Die genannten Rahmenbedingungen erzeugen quantitative und qualitative Eng-
pisse der Versorgung. Quantitativ meint, dass die Anzahl der Einsitze nicht mehr zu
bewiltigen sein wird; gualitativ zielt auf die Gite der Versorgung ab.

! Vgl. Gries et al. (2003), Skorning et al. (2009).

2Vgl. Na et al. (2010).

3 Vgl. Statistisches Bundesamt (2006), BpB (2008).

4Vgl. Tews (1993).

5 Vgl. Priickner/Madler (2009), Behrendt/Runggaldier (2009).
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2. Das Telenotarzt-Konzept

Elektronisch vermittelte Technologien verindern zunehmend medizinische Versor-
gungssysteme, z. B. in Form von Telemonitoring, elektronisch basierter patientenbezo-
gener Dokumentation oder telemedizinischer Konsultation.® Auch das Rettungswesen
kann von ihnen profitieren, da durch die Etablierung telemedizinischer Services heu-
tigen wie auch zukiinftigen Problemen begegnet werden kann. Bestehende Strukturen
kénnen durch telemedizinische Behandlungssysteme erginzt werden, um eine qualitativ
wie auch quantitativ angemessene medizinische Versorgung der Bevdlkerung zu
gewihrleisten.

Um ecine erfolgreiche Einfithrung solch alternativer Konzepte zu gewihrleisten,
miissen verstirkt Anforderungen der Nutzer berticksichtigt werden, besser: sie missen
frihzeitig in die Entwicklung integtriert werden. Da von der Einfithrung verschiedene
Nutzer- bzw. Akteurgruppen betroffen sind, wie medizinisches Fachpersonal, Patienten
und Angehoérige, ist es notwendig, deren Sicht auf neue Systeme (Akzeptanz) zu
erfassen und perspektivenabhingig zu modellieren. Faktoren wie Usability — kommuni-
kative wie auch kognitiv-ergonomische — oder ethische Komponenten prigen dabei
maf3geblich die Einstellung der Nutzer.”

Im Folgenden wird exemplarisch ein Telenotarzt-Konzept betrachtet, das in dem
interdisziplinaren Forschungsprojekt Med-on-@ix® an der RWTH Aachen entwickelt
wird. Das Konzept sieht vor, dass der Notarzt kiinftig nicht mehr zwingend zum Ein-
satzort entsendet werden muss: An seine Stelle tritt der so genannte Telenotarzt, der —
von einem Kompetenzzentrum aus — den Prozess iiber verschiedene elektronisch
gestltzte Kommunikationskanile begleitet. Das Rettungspersonal (Rettungsassistenten)
wird zum Einsatzort entsandt; die Kommunikation zwischen Rettungsteam und
Einsatzzentrum verlduft verbal tber Headsets. Die Rettungsassistenten informieren den
Telenotarzt mit Hilfe verschiedener Technologien iber die Situation vor Ort. Der
Telenotarzt erhilt elektronisch ibertragene Fotos des Patienten und seiner Umgebung,
aber auch EKG-Daten. Die Dokumentation am Einsatzort erfolgt per Software-
programm und Tablet PC. Sie kann vom Telenotarzt eingesehen, erginzt bzw. modi-
fiziert werden. Im Notarztwagen befindet sich eine Kamera, die Videoaufnahmen an
den Telenotarzt Gbertrdgt. Sind manuelle Fertigkeiten eines Notarztes vor Ort von
Noéten, so kann zusitzlich ein Notarzt nachgefordert werden.?

Zwecks juristischer Absicherung und Uberpriifung des Konzepts aus notirztlicher
Sicht wird in der Erprobungsphase des Konzepts das Team der Rettungsassistenten
durch einen Notarzt erginzt; sie fahren gemeinsam zum Einsatzort. In diesem Szenario
hat der Notarzt vor Ort die Moglichkeit, mit dem Telenotarzt zu kommunizieren und

6 Vgl. Jakobs (2007).

7Vel. Ziefle/Jakobs (2010).

8 Weiterfuhrende Informationen: http://www.medonaix.de.
9 Vgl. Na et al. (2010), Skorning et al. (2009).
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sich von ihm unterstiitzen zu lassen. Dem Notarzt vor Ort obliegt die Dokumenta-
tionspflicht, der Telenotarzt hat zusitzlich Zugriff darauf und kann daran mitwirken.!0

3. Fallstudie: Usability und Akzeptanz des Telenotarzt-Konzeptes

Anhand des Szenarios der Erprobungsphase wurde eine Evaluation des Telenotarzt-
Konzepts hinsichtlich Akzeptanz und Usability durchgefiihrt. Im Folgenden werden
zentrale Forschungsfragen, verwendete Methoden und Ergebnisse der Untersuchung
erldutert.

3.1 Forschungsfragen

Das Konzept Notarzt — Telenotarzt wurde bezogen auf Akzeptanz und Usability der

eingesetzten Mittel evaluiert. Die Studie orientierte sich an folgenden Forschungs-

fragen:

e Wie muss ein telemedizinisches System innerhalb der Rettungskette gestaltet
werden, um effizient, effektiv und benutzerfreundlich zu sein?

e Welche Funktionen muss es abdecken, um von seinen Nutzern als Mehrwert
wahrgenommen zu werden?

e Welche Anforderungen missen die verwendeten IKT erfilllen, um in den
bestehenden Workflow integriert zu werden und das medizinische Personal nicht
zusitzlich zu belasten?

3.2 Methodisches Design
In der Fallstudie wurden drei Methoden kombiniert: Interview, teilnehmende Beob-
achtung und ergonomische Bewertung des eingesetzten Tablet PC.

Die Interviewstudie umfasste elf teilstrukturierte Interviews mit Notirzten. In der
Befragung wurde erhoben, welche Anforderungen Notfallmediziner an Informations-
und Kommunikationstechnologien (IKT) stellen, die fir telemedizinische Services im
Rettungswesen eingesetzt werden sollen. Weitere Komplexe richteten sich auf den
Informationsbedarf der Notirzte, die Rekonstruktion des Informationsflusses in einem
Notfalleinsatz sowie auf die Identifikation kritischer Schnittstellen im Workflow eines
Notarztes.!!

Die Methode der teilnehmenden Beobachtung wurde genutzt, um den Workflow
der Notirzte im Einsatz zu untersuchen sowie reale Nutzerprobleme im Umgang mit
der verwendeten IKT zu erfassen. Zwei Beobachter nahmen zu diesem Zweck an acht
Notfalleinsidtzen teil, bei denen das Telenotarzt-Konzept eingesetzt wurde.!?

In einer Usability-Studie wurde der Tablet PC evaluiert, der im Telenotarztwagen
zur Dateniibermittelung und Dokumentation eingesetzt wird.!> Im Folgenden werden
Ergebnisse der Interviewstudie und der teilnehmenden Beobachtung berichtet.

10Vgl. ebd.

11 Vgl. Beul et al. (2010a).

12Vgl. Beul et al. (2010b).

13 Vgl. Mennicken/Ziefle (2010), Beul et al. (2010b).
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3.3 Ergebnisse

Die zentralen Ergebnisse der Untersuchungen lassen sich vier thematischen Bereichen
zuordnen. Sie liefern Hinweise zu den Themen: Information, Kommunikation, Organi-
sation und Akzeptanz.

Information: Durch die Rekonstruktion des Informationsflusses wihrend eines Not-
falls wurde ersichtlich, dass sich die Informationsbeschaffung fiir das Rettungsteam
prinzipiell schwierig gestaltet. Vor dem Einsatz erhalten Notirzte durch das Einsatz-
schreiben wenige, hiufig nicht zutreffende Informationen iber den Patienten und
dessen Zustand. Wihrend des Einsatzes wird die Anamnese erstellt, indem der Patient
und dessen Angehoérige befragt werden. Hdufig sind diese Daten unvollstindig
und/oder nicht vetlasslich. Zusitzlich wird eine Fremdanamnese durchgefiihrt: Das
Rettungsteam sammelt im unmittelbaren Patientenumfeld relevante Informationen fir
die Diagnose. Es werden gezielt Arztbriefe, Dokumente fritherer Klinikaufenthalte und
— insbesondere bei dlteren Patienten — die Patientenverfiigung erbeten und konsul-
tiert.14

Kommunikation: Die ausschlieBlich verbale Interaktion der Gesprichspartner via
Headset erzeugt Kommunikationsprobleme. Die Ubergabe des Rederechts der Inter-
aktanten (Notfallarzt, Telenotarzt, Rettungsassistent, Patient) und damit ihre Inter-
aktion (Turn Taking) sind nicht immer erfolgreich. Es entstehen Pausen und unbe-
absichtigtes Simultansprechen. Beides kann im Notfall wichtige Zeit kosten. Ferner
findet eine permanente Vergewisserung statt, ob der Gesprichspartner aufnahmebereit
bzw. verfugbar ist. Um den Prozess koordinieren bzw. Teilprozesse abschlieBen zu
konnen, ist ein kontinuietliches Feedback erfordetlich. Der Notarzt vor Ort und der
Telenotarzt miissen sich stindig gegenseitig tiber ihre aktuellen Tétigkeiten informieren.
Bin weiterer Storfaktor ergibt sich mit der Ubertragung nicht relevanter Informationen
oder Geriusche, die unnétig kognitive Ressourcen beider Notirzte beansprucht.!

Organisation: Die Notirzte befirworten eine klare Arbeitsteilung zwischen dem
Telenotarzt und dem Notarzt vor Ort, wobei der Telenotarzt den Notarzt aktiv vor Ort
entlasten soll. Die Aufgaben missen dazu situationsaddquat verteilt werden. ,,Schreib-
tisch-Aufgaben®, wie z. B. die Anmeldung im Krankenhaus, die Dokumentation des
Einsatzes oder die Bereitstellung von Patientendaten und Anamnese, soll der Telenot-
arzt ibernehmen. 10

Akszeptanz: Insgesamt bewerten die befragten Notirzte das Telenotarzt-Konzept
als zukunftsfihig und innovativ; sie benennen jedoch auch Probleme bzw. Befiirchtun-
gen. Als Barrieren werden genannt: die Abhingigkeit von Technik, technische In-
stabilitit sowie mangelnde Benutzerfreundlichkeit der verwendeten Gerite und Benut-
zerschnittstellen. Notirzte ohne Erfahrung mit telemedizinischen Diensten befiirchten
zudem medial bedingte informative Defizite wihrend des Erstellens der Diagnose
(bspw. wird das Darstellungsformat Foto als zu statisch fiir die Bewertung der Atmung
des Patienten beurteilt). Sie betrachten den Telenotarzt nicht ausschlieBlich als

14 Vgl. Beul et al. (2010a).
15 Vgl. Beul et al. (2010b).
16 Vel. ebd.
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unterstiitzende, sondern auch als tberwachende Instanz. In diesem Zusammenhang
erwarten sie Kompetenzprobleme, da zwei Notirzte denselben Patienten behandeln.
Laut Aussage der Notirzte erhilt der Patient durch die Interaktion zweier Notirzte eine
qualitativ hochwertigere Behandlung. Die ,,Doppelversorgung® hat jedoch auch Nach-
teile: mit der Interaktion entfillt die exklusive Fokussierung des Patienten — die Kom-
munikation zwischen den Notirzten bei zeitgleicher Handhabung von Informations-
und Kommunikationstechnologien beansprucht zeitliche und kognitive Ressourcen.!”

4. Diskussion und Fazit

Die Integration telemedizinischer Services in die Rettungskette kann als vielverspre-
chender Lésungsansatz betrachtet werden, um Problemen der Notfallversorgung entge-
genzuwirken. Thre Einfiihrung verspricht verschiedene Mehrwerte: Die Allokation von
Ressourcen medizinischer Experten kann effizient gestaltet werden. Die virtuelle
Begleitung von Notfalleinsdtzen via IKT von der Notfallzentrale aus und die damit
entfallende Fahrzeit zum Einsatzort erméglichen dem Telenotarzt, eine hohe Anzahl an
Einsdtzen zu unterstiitzen und nach dem Eintreffen der Rettungsassistenten zu priifen,
ob ggf. ein Notarzt nachgefordert werden muss. Die flichendeckende medizinische
Versorgung kann im Notfall gewihrleistet werden: In Regionen, in denen nur wenige
Notirzte verfligbar sind, konnen Rettungsassistenten den Telenotarzt bei Bedarf zu-
schalten, z. B. um érztlich beraten zu werden, bis ein nachgeforderter Notarzt eintrifft.
Wissensdefizite bei Notirzten vor Ort kénnen ausgeglichen werden, indem der Tele-
notarzt sie mit seiner fachlichen Expertise und ggf. mit recherchierten Informationen
unterstiitzt. Der Telenotarzt kann zusitzlich eine Monitor-Funktion tibernehmen und
die Qualitit der Versorgung kontrollieren. Durch den Finsatz von IKT ist es moglich,
die Qualitit der Dokumentation zu steigern. Fehlenden Angaben im Protokoll kann
durch ecine Plausibilititspriiffung vorgebeugt werden. Auch stellt die unleserliche
Handschrift des dokumentierenden Notarztes kein Problem mehr bei der Auswertung
der Protokolle dar.

Neben den Chancen telemedizinischer Services miussen auch ihre Risiken
betrachtet werden: Die Verwendung inadiquat gestalteter IKT kann Probleme verur-
sachen. Werden technische Gerite und Applikationen nicht explizit fiir Rettungs-
einsitze entwickelt, besteht die Méglichkeit, dass sie den Anforderungen der Nutzungs-
situation nicht standhalten (z. B. Oberfliche nicht gemil3 definierten medizinischen
Standards desinfizierbar, nicht wasserdicht). Der Erfolg eines telemedizinischen Sys-
tems kann durch akzeptanzhemmende Faktoren (z. B. mangelnde Benutzerfreundlich-
keit) geschmailert werden. Bindet die Interaktion mit den IKT zu stark zeitliche
Ressourcen des medizinischen Personals, geht dies zu Lasten des Patienten. Weder fiir
Patienten, noch fiir deren Angehorige oder fiir die Mitglieder des Rettungsteams ist dies
akzeptabel. Bezogen auf die Gestaltung derartiger Services ist Akzeptanz rollen-
abhingig zu modellieren: Die Vernachlissigung von Perspektivenvielfalt stellt ein
grofes Risiko dar. Nur durch die Beriicksichtigung der Bedirfnisse und Meinungen

17 Vgl. Beul et al. (20102 und b).
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aller beteiligten bzw. betroffenen Akteure (Notirzte, Rettungsassistenten, Patienten,
Angehdrige) ist es moglich, telemedizinische Services erfolgreich in der Rettungskette
zu etablieren.
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Soziologische Theoriebildung zur Wahrnehmung und Beurteilung
medizinischer Untersuchungen mit telemedizinischer Unterstiitzung aus
Patientensicht. Stand und Ausblick

Julia Hahmann und Heather Hofmeister

1. Stand der Forschung

Der demographische Wandel fithrt zu neuen Herausforderungen fiir das Gesundheits-
system der Bundesrepublik Deutschland. Neben einer lingeren Betreuungsdauer durch
die zunechmende Lebenserwartung verindert sich ebenfalls die Betreuungsintensitit.!
Hinzu kommt ein insbesondere fiir lindliche Gebiete steigender Mangel an Arzten.?
Telemedizinische Anwendungen kénnen hier das System aus Arztinnen und Arzten
und Pflegekriften unterstiitzen und somit eine qualitativ hochwertige Versorgung von
Patientinnen und Patienten im gesamten Bundesgebiet und in vielfiltigen medizini-
schen Situationen wie Fachrichtungen gewihrleisten.? Telemedizin wird dabei verstan-
den als die Bereitstellung von medizinischer Versorgung auf Distanz. Interagiert wird
mittels Informations- und Kommunikationstechnologie, um einen Austausch von
Informationen zur Diagnostik, Behandlung und Vorsorge von Krankheiten und Ver-
letzungen, zur Forschung und Evaluation zu erméglichen. Im Mittelpunkt stehen der
Erhalt und die Verbesserung der Gesundheit von Individuen und Gesellschaft.*

Telemedizinische Gerite werden von verschiedenen Personengruppen auf unter-
schiedliche Art und Weise genutzt. Wihrend Arzte, Arztinnen und Pflegepersonal
zumeist aktive Nutzer der Gerite sind, beispielsweise bei der Telekonsultation in lind-
lichen Gebieten oder im Notfalleinsatz, konnen Patienten und Patientinnen sowohl
aktiven als auch passiven Umgang mit Telemedizin haben. Die soziale Situation der
medizinischen Versorgung mit Unterstiitzung von Telemedizin ist duBerst komplex.
Betrachtet man die entsprechende Forschungsliteratur, so fallen gerade in theoretischer
Hinsicht Defizite auf.

(1) Untersucht werden einzelne Fachrichtungen und Patientengruppen.’ Beispiels-
weise finden sich zahlreiche Arbeiten zum Einsatz von Telemedizin im Bereich der
Notfallversorgung.¢ Dabei werden insbesondere die Bereiche der Kosteneffizienz, der
Qualitit der Ubertragung (beispielsweise bei Video-Konferenzen) und die Absprache
der einzelnen beteiligten Fachkrifte thematisiert. Andere Studien fithren internationale
Vergleiche durch bzw. beschreiben den Einsatz telemedizinischer Applikationen in ein-

! Niehaus (2006).

2 Kopetsch (2007).

3 DeBakey (1995).

4 WHO (1998) aus Wootton (1999).

5 Aoki et al. (2003).

6 Beach/Miller/Goodall (2001), Benger (2000), Brebner/Brebner/Ruddick-Bracken (2006), Brennan et
al. (1998).
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zelnen Lindern, Regionen oder Ortlichkeiten.” Hier liegt der Fokus auf den Eigen-
heiten der regionalen oder nationalen Gesundheitssysteme. In manchen Gebieten oder
in besonderen Situationen ist eine telemedizinische Konsultation die einzige Moglich-
keit des (Fach-)Arztbesuchs, wie z. B. im Gefingnis. In Untersuchungen, die sich auf
ein besonderes raumliches Merkmal konzentrieren, wird zumeist die Patientenzu-
friedenheit erfasst.® Es fehlen Studien mit allgemein gltigen Aussagen.

(2) Die Forschungsarbeit dient zumeist der Evaluation von Studien, in denen Tele-
medizin eingesetzt wird. Die Patientenperspektive wird dabei als eine der Dimensionen
von Evaluation betrachtet. Weitere Schwerpunkte, die abgefragt werden, sind die kli-
nische Effektivitit der Telemedizin?, die Genauigkeit der Diagnose!® und die Kosten-
effizienz. Beispielsweise befassen sich Untersuchungen zur klinischen Effektivitit ins-
besondere mit Aspekten der Mortalitit; zur Erfassung der Genauigkeit der Diagnose
werden die Untersuchungsergebnisse von Teledoktoren und vor Ort anwesenden
Arzten verglichen. Insgesamt ist die Patientenzufriedenheit eine sehr hiufig durch-
gefiihrte Form der Evaluation.!! Die Operationalisierung und Methoden zur Erfassung
dieses Konstrukts sind jedoch sehr unterschiedlich. Manche Studien begniigen sich
z. B. bei der Erfassung der Patientenzufriedenheit mit der Einschitzung des Arztes,
fragen die Betroffenen also nicht selbst.!? Insofern ist eine Vergleichbarkeit von Ergeb-
nissen nicht moglich.

(3) Studien zur Patientenzufriedenheit beschrinken sich auf die Darstellung der
Zustimmung und Ablehnung bestimmter Dimensionen von Zufriedenheit. Sie erkliren
jedoch nicht die Varianz der Reaktionen auf dieses Konstrukt. So wird eine hohe
Patientenzufriedenheit beispielsweise als Erfolg eines Pilotprojekts gewertet.!> Andere
Studien vergleichen Patienten unter telemedizinischer Konsultation mit solchen, die im
direkten Kontakt zum Arzt standen. Hier zeigen sich dann beispielsweise Unterschiede
in der Zufriedenheit mit dem Kommunikationsstil oder in der Offenheit bei der Beant-
wortung von Fragen.!* Andere Untersuchungen thematisieren zwar auch die nicht-
zufriedenen Patienten und Patientinnen, allerdings erfassen sie vor allem deren sozio-
demographischen Merkmale.!> Es fehlen theoretische Modelle zur Erklirung von
Zufriedenheit mit telemedizinischer Technologie.

2. Anniherung an ein theoretisches Modell

Die vorliegende Arbeit erfolgt im Rahmen des Projektes ,,Gender-related Acceptance,
Usability and Ethics in (New) Medical Technologies (AC-TEC), das im Rahmen der

7 Edwards/Halawi (2007), Elford (1997), Wootton (1999).
8 Mekhjian et al. (1999), Terschiiren et al. (2007).

9 Aoki et al. (2003), Williams et al. (2001).

10 Allen/Hayes (1995), Williams et al. (2001).

11 Aoki et al. (2007).

12 Audebert et al. (2009).

13 Terschiiren et al. (2007).

14 Tachakra/Rajani (2002), Williams et al. (2001).

15 Gustke et al. (2000).
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Exzellenzinitiative des Bundes und der Linder aus DFG-Mitteln finanziert wird, und an
der RWTH Aachen angesiedelt ist. Zur Vorbereitung eines Modells zur Erklirung der
Wahrnehmung und Beurteilung von Situationen, in denen Telemedizin zum Einsatz
kommt, soll zunichst ein angemessenes theoretisches Konzept vorgestellt werden.
Dazu werden als Rahmung zunichst die theoretischen Implikationen der ,,Life Course
Methods* erldutert, die auf die Problemstellung angepasst werden.

2.1 Life Course Methods

Unter dem Begriff der Lebensverlaufsforschung wird ein interdisziplinires Theorie-
und Forschungsprogramm verstanden, das sich vor 30 bis 40 Jahren insbesondere in
den USA entwickelt hat und immer noch weiter entwickelt. Die Methode ermdéglicht
eine Abbildung und Erklirung individueller Lebensphasen, aus denen dann soziale
Prozesse erklirt werden koénnen.'® Die theoretische Perspektive zeichnet sich durch
eine Einbindung verschiedener auBerindividueller Aspekte aus. Beispielsweise werden
individuelle Ereignisse anhand der Verortung in Raum und Zeit und des Einflusses
durch soziale und kulturelle Erwartungen analysiert. Letztere werden durch soziale Be-
ziehungen vermittelt. Aber auch die individuelle Komponente wird berticksichtigt: Der
Begriff der ,,Human Agency” beschreibt Motivation und subjektive Zielsetzung. Ge-
steuert wird das ganze durch den Aspekt des ,, Timing®, die Sequenzierung des Lebens,
die auf aktiver wie passiver Ebene die Erreichung individueller und gesellschaftlicher
Ziele steuert.!”

2.2 Modellentwicklung

Die theoretische Basis der Life Course Methods ermdglicht ein soziales Verstindnis
dessen, was Individuen wahrnehmen, wenn sie sich in Momenten medizinischer Ver-
sorgung mit telemedizinischen Geritschaften auseinandersetzen (missen). Es ist anzu-
nehmen, dass sich neben klassischen soziodemographischen Variablen wie Alter, Bild-
ung und Geschlecht auch andere Variablen auf die Wahrnehmung und Bewertung
auswirken. Dazu gehdren beispielsweise verschiedene Formen von Erfahrung.!®
Frihere Erfahrungen im Umgang mit technischen Geriten gelten als Orientierungshilfe
fir spitere Begegnungen mit neuen Technologien.!” Die Erfahrungen mit Krankheit,
sowohl mit der eigenen als auch mit der anderer Personen, fithrt zu einer Situations-
definition, die sich von Menschen ohne diese Erfahrungen unterscheidet.? Es ist zu
vermuten, dass eine Kombination aus Technik- und Krankheits-Erfahrung die Erfah-
rung mit medizinischer Technologie abbildet. Menschen, die selbst nie mit solchen Ge-
riten in Berithrung gekommen sind, kénnen trotzdem iiber ihre sozialen Beziechungen
Erfahrungen gesammelt haben. Die Ausprigung der Erfahrungsbewertung kann sich
dann ebenfalls auf die subjektive Beurteilung des Individuums auswirken.

16 Mayer (1990).

17 Giele/Flder (1998), Elder/Giele (2009).
18 Gustke et al. (2000).

19 Sackmann/Weymann (1994).

20 Bury (2009).
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Soziodemographische
Variablen Bewertung von
- Alter telemedizinischen
- Bildung Situationen

- Geschlecht \ Erfahrungen /
- Technik (personlich /Netzwerk)

- Krankheit (personlich / Netzwerk)

Das Modell zeigt, welche Variablen fir die Bewertung von telemedizinisch unter-
stitzten Situationen relevant sein konnen. Anhand des Modells wurde ein fokussierter
Interviewleitfaden entwickelt, der die Bedeutsamkeit der einzelnen Variablen abfragt
und den Befragten ermdglicht, weitere, fiir sie relevante Konstrukte hinzuzufiigen. Ziel
der Befragung ist eine Optimierung des vorliegenden vorldufigen Modells.

Literatur

1. Allen/Hayes (1995): Ace Allen and Jeanne Hayes, Patient satisfaction with tele-
oncology: a pilot study, Telemedecine Journal 1 (1995), pp. 41-46.

2. Aoki et al. (2003): Noriaki Aoki, Kim Dunn, Kathy A. Johnson-Throop et al,,
Outcomes and methods in telemedicine evaluation, Telemedicine Journal and E-
Health 9 (2003), pp. 939-401.

3. Audebert et al. (2009): Heinrich J. Audebert, Viola Tietz, Sandra Boy, et al,
Acceptance of telemedicine for acute stroke care. The German project TEMPIS,
Nervenarzt 80 (2009), S. 184-189.

4. Beach/Miller/Goodall (2001): Marie Beach, Paul Miller and Ian Goodall, Eva-
luating telemedicine in an accident and emergency setting, Computer Methods and
Programs in Biomedicine 64 (2001), pp. 215-223.

5. Benger (2000): Jonathan Benger, A review of telemedicine in accident and emer-
gency: the story so far, Journal of Accident & Emergency Medicine 17 (2000), pp.
157-164.

6. Btebner/Brebner/Ruddick-Bracken (2006): John A. Brebnet, Eileen M. Brebner
and Hugh Ruddick-Bracken, Accident and emergency teleconsultation for primary
care — a systematic review of technical feasibility, clinical effectiveness, cost
effectiveness and level of local management, Journal of Telemedicine and Telecare
12 (20006), pp. 5-8.

7. Brennan et al. (1998): John A. Brennan, John A. Kealy, Lisa H. Gerardi et al., A
randomized controlled trial of telemedicine in an emergency department, Journal
of Telemedicine and Telecare 4 (1998), pp. 18-20.

8. Bury (2009): Michael Bury, Chroniche Krankheiten als biografischer Bruch, in:
Doris Schaeffer, Bewiltigung chronischer Krankheit im Lebensverlauf, Bern 2009,
S. 75-90.

9. DeBakey (1995): Michael DeBakey, Telemedicine Has Now Come of Age, Tele-
medicine Journal 1 (1995), pp. 3-4.

34



10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

Theoriebildung zur Beurteilung medizinischer Untersuchungen

Edwards/Halawi (2007): Jude E. Edwatds and Leila A. Halawi, Telemedicine usage
in France and the U.S.: an exploratory investigation using the technology accep-
tance model, International Journal of Business Research (2007), http://
findarticles.com/p/atticles/mi_6773/is_5_7/ai_n28523504/?tag=content;coll
(15.06.2010).

Elder/Giele (2009): Glen H. Elder and Janet Z. Giele, Life Course Studies: An
Evolving Field, in: Glen H. Elder and Janet Z. Giele (Eds.), The Craft of Life
Course Research, New York 2009, pp. 1-24.

Elford (1997): Rod Elford, Telemedicine in northern Norway, Journal of Tele-
medicine and Telecare 3 (1997), pp. 1-22.

Giele/Elder (1998): Janet Z. Gicle and Glen H. Elder, Life Course Research:
Development of a Field, in: Janet Z. Giele and Glen H. Elder (Eds.), Methods of
Life Course Research: Qualitative and Quantitative Approaches, Thousand Oaks,
CA 1998, pp. 5-27.

Gustke et al. (2000): Susan S. Gustke, David C. Balch, Vivian L. West et al., Patient
satisfaction with telemedicine, Telemedicine Journal 6 (2000), pp. 5-13.

Kopetsch (2007): Thomas Kopetsch, Studie zur Alterstruktur- und Arztzahlen-
twicklung: Daten, Fakten, Trends. 4., aktualisierte und uberarbeitete Auflage,
Bundesirztekammer, Berlin 2007.

Mayer (1990): Karl Ulrich Mayer, Lebensverldufe und sozialer Wandel. Anmerk-
ungen zu einem Forschungsprogramm, in: Karl Ulrich Mayer (Hrsg.), Lebens-
verlaufe und sozialer Wandel, Sonderheft 30/1990 der Kolner Zeitschrift fiir
Soziologie und Sozialpsychologie, Opladen 1990, S. 7-21.

Mekhjian et al. (1999): Hagop Mekhjian, Jeanine W. Turner, Michelle Gailiun et al.,
Patient satisfaction with telemedicine in a prison environment, Journal of Tele-
medicine and Telecare 5 (1999), pp. 55-61.

Niehaus (2005): Frank Niehaus, Auswirkungen des Alters auf Gesundheitsaus-
gaben, WIP-Diskussionspapier 5/06, Kéln 2005.

Sackmann/Weymann (1994): Reinhold Sackmann und Ansgar Weymann, Die
Technisierung des Alltags: Generationen und technische Innovationen, Frank-
furt/New York 1994.

Tachakra/Rajani (2002): Sapal Tachakra and Rakhi Rajani, Social presence in
telemedicine, Journal of Telemedicine and Telecare 8 (2002), pp. 226-230.
Terschiiren et al. (2007): Claudia Terschiiren, Konstanze Fendrich, Neeltje van den
Berg et al., Implementing telemonitoring in the daily routine of a GP practice in a
rural setting in northern Germany, Journal of Telemedicine and Telecare 13 (2007),
pp. 197-201.

Williams et al. (2001): Thomas L. Williams, Carl R. May, Aneez Esmail et al.,
Patient satisfaction with teledermatology is related to perceived quality of life,
British Journal of Dermatology 145 (2001), pp. 911-917.

Wootton (1999): Richard Wootton, Telemedicine in isolated communities: a UK
perspective, Journal of Telemedicine and Telecare 5 (1999), (Suppl. 2), pp. 27-34.

35






Introducing technology into a medical workflow.
Evaluation of information flow in an innovative telemedical service

Sarah Mennicken and Martina Ziefle

When introducing innovative technology into an established workflow, there is always
the risk of impeding instead of improving. Especially in a high-risk environment as the
emergency context the loss of efficiency and control can lead to heavy consequences.
Nonetheless, technology has become indispensable nowadays. Due to the demographic
change we have a growing lack of medical staff that has to serve an increasing need of
emergency care. To identify key requirements to be considered in such a scenario we
exemplarily examined a telemedical setrvice in the emetgency context: med-on-@jix.!

Earlier studies in this research are mainly concentrated on the technology itself, not
involving the workflow of the application domain. Just few of them involve organi-
zational issues.? Some studies take a patient-centered approach,? focusing on the
specific needs and wants of patients. Although emergency doctors are the main actors
with full responsibility for medical treatment, operation and team coordination in
advance, on site, and after the mission,* only few studies focus on their specific role.
ICT (information and communication technology) is used in the emergency context to
create a faster and more focused transfer of information® in order to optimize the
workflow and reduce medical errors. But at the same time ICT can also foster errors.¢
Thus, to approach this research area we had to evaluate the EMS (emergency medical
service) workflow with an emphasis on information and communication flow as well as
organizational aspects.

To be able to identify positive and negative effects caused by technology, we had
to make sure we understand the different processes, before and after introducing tele-
medical services, thoroughly. At the same time it was important to get to know the
domain knowledge and to identify a conceptually ideal workflow. Hence, the first step
was a profound analysis of the information channels, especially those in which tech-
nology acts as a mediator. We followed a holistic approach integrating physical aspects
of the hardware (as weight, lighting, measurements, etc.) as well as cognitive aspects (as
personal preferences, perceived ease of use, etc.). Software ergonomic aspects for this
telemedical service have been discussed in other work.”

To provide a better base for discussion and to understand the complexity of the
various steps in the rescue chain, we created flow charts of conceptual and organi-

! Skorning et al. (2009).

2 Reddy et al. (2009).

3 Trout/Magnusson/Hedges (2000).

4 Chisholm et al. (2000).

5 Wuerz et al. (1995), Adams/Campell/Adams (2006), van Halteren et al. (2006).
¢ Ash/Berg/Cocira (2004).

7Na et al. (2010).
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zational workflows with and without the introduced telemedicine services. To verify
and augment the workflow we did a participatory observation of the workflow
(escorting real life emergency missions) to verify our models and modified them
accordingly. Through semi-structured interviews® and questionnaires we evaluated the
professional needs of emergency physicians and connected the results to our analysis of
the conceptual and organizational workflow.’

In order to distinguish between specific flaws in the emergency setting and general
problems of the hardware, we conducted an ergonomic study with a hardware dummy
to backup our hypotheses by tests with people that are medical laymen. Participants had
to perform tasks, which are ergonomically as well as cognitively similar to the real tasks
for the same average amount of time. After having separated the various aspects of the
complex emergency workflow we compared the traditional and the new workflow to
identify key requirements and guidelines for an improved usability resulting in a better
acceptance.

The goal of our evaluation was to identify key requirements in emergency telemedical
services to generate an optimal user-centered workflow. It resulted in preliminary
design guidelines for interactive systems in the emergency workflow, which can be used
for training and educational purposes later on. Some are rather concrete: for example
suggestions for hardware modifications of the involved technical devices, such as
recommendations regarding the weight of a device or the shape of its handle. This is of
specific interest, especially as in real life settings emergency doctors on-site not only
have to carry heavy instruments, but to manage holding different objects for a con-
siderable period of time as well. Others suggestions are more generic guidelines for
better interaction with the implemented software and communication systems, such as
the need for continuous feedback and transparency of the others’ actions for all invol-
ved parties.

It was found that the rather unspecified term ,,communication has to be rede-
fined for this new context. The usage of additional technology, involved in the com-
munication between patients and doctors as well as within different doctors is helpful
for a continuous and time-critical exchange of information, but it raises new com-
munication issues, which should be sensitively addressed. Any electronically mediated
communication changes the natural communication flow for all persons involved. A
first description of these guidelines can be found in another publication of our work-
group.!® An earlier study!! stressed data reliability as a basic main requirement for such
technology and identified challenges related to victims, professionals, and IT. Our data
corroborate these findings, but also go beyond: in addition we identified challenges re-
garding the organizational workflow and the hardware itself (e. g. the susceptibility of
the screen to ambient lighting and, subsequently, a decrease of luminance contrast and

8 Beul et al. (2010b).

9 Beul et al. (2010b).

10 Beul/Jakobs (2010).

1 Kyng/Nielsen/Kristensen (2006).
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readability!?). In addition, the abilities of emergency doctors on site also modulate the
acceptance of telemedical services: Among others (e. g., the ability to work under pres-
sure in a multitasking setting!?), key factors are the professional expertise, the extent of
domain knowledge and the expertise in handling technical devices of the people invol-
ved in the rescue process.!*

Based on the derived key requirements and qualities we can create innovative, yet
user and workflow centered scenarios for future telemedical care. With our analysis we
unfolded the complexity of the emergency workflow and provided a base for finer
grained analyses of smaller parts. These simulations are not only a proper base for
training of medical students or novices in the emergency context, they are also useful as
a base for optimization processes.

In the context of the general project our research in the emergency section pro-
vides a preliminary methodical basis for upcoming studies on telemedical services in the
standard medical case of doctor patient interaction. But the different contexts or
scenarios change the requirements of telemedical services as well as the methods they
have to be evaluated with: in an emergency situation the patient is rather passive,
het/his cate is time sensitive and may be driven by acute threat to life, so that
introduced technology is more of a supportive tool for medical care. In a standard
situation (e. g. at the patient’s home or in the doctor’s office) the care is usually not
driven by time and threat to life and the patient is a more active part of the interaction.
Thus, an evaluation of systems for this scenario needs to consider more aspects than in
an emergency situation.

Telemedicine has a huge potential, if it is designed regarding the users’ needs and the
various demands of the context. For our future research we will study in further detail
how these guidelines need to involve these aspects. It is of special interest how they can
be adjusted to given user and context profiles, and what these profiles need to include.
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Telekardiologie — Eine neue Qualitit der Gesundheitsversorgung?
Zur Konzeption einer Patientenbefragung

Jens Lohmeier, Dominik Grof3 und Katsiaryna Laryionava

1. Einleitung

Bereits seit Jahren gehdren Herzschrittmacher zur reguliren Behandlung von Herzpro-
blemen. Sie helfen den Patienten nicht nur zu tberleben, sie ermdglichen ihnen auch
eine aktive Teilnahme am Leben und kénnen dazu beitragen, verloren gegangene
Lebensqualitit wiederherzustellen.!

In diesem Bereich werden auch die Implanted-Cardio-Defibrilator, kurz ICD,
eingesetzt. Sie sollen den pldtzlichen Herztod durch Kammerflimmern verhindern, der
in der Liste der hdufigsten Todesursachen immer noch sehr weit oben rangiert. In
Deutschland sterben jihrlich 100.000 bis 200.000 Menschen an den Folgen von Kam-
merflimmern. Die Gerite werden sowohl in der primiren wie in der sekundiren
Prophylaxe eingesetzt.? Diese unterscheiden sich folgendermalien:

Die primire Prophylaxe richtet sich an Patienten, bei denen die Gefahr eines
solchen Ereignisses besteht; hier wird das ICD wsor einem akuten Fall von Kammer-
flimmern eingesetzt. Demgegeniiber es sich bei der sekundiren Prophylaxe um solche
Fille, bei denen es bereits zu Kammerflimmern gekommen ist. Die Gerite selbst
werden wiahrend einer Operation in den menschlichen Koérper eingesetzt. Dabei
werden entweder an einer oder beiden Herzkammern Elektroden implantiert, die im
Fall von Kammerflimmern elektrische Impulse an den Herzmuskel abgeben. Die
Operation erfolgt am offenen Herzen. Es existieren verschiedene ICD-Geritetypen,
welche die ihnen zugedachte Funktion auf unterschiedliche Art erfiillen: zum einen
iber die Abgabe ecines elektrischen Impulses im Fall eines akut auftretenden
Kammerflimmerns. Zum anderen durch normale Schrittmacherstimulation, d. h. mit
dem Ziel einer linger andauernden Unterstitzung der Herzfunktion, ebenfalls durch
elektrische Impulse. Des Weiteren setzt das Gerit eine Uberstimulation des Herzens,
sogenanntes antitachykardes Pacing, gegen Herzrasen ein. Im Fall von Kammer-
flimmern wirken die ICDs zunichst mit geringer Stirke stimulierend und regulierend,
um den Herzthythmus wieder in die normalen Bahnen zu lenken. Erst wenn diese
niederschwellige Stimulation des Herzens nicht die gewiinschten Resultate zeigt, wird
ein stirkerer elektrischer Impuls abgegeben.? Dieser unterscheidet sich nicht wesentlich
von der Wirkungsweise eines gewohnlichen Defibrillators. Die modernen Gerite
zeichnen Gberdies Daten auf, die es wihrend seiner Funktion empfingt, so dass diese
von dem behandelnden Arzt ausgelesen werden kénnen. Hier greift der Aspekt der
Telemedizin. Die Ubertragung der Daten vom Patienten zum medizinischen Personal

1 Vgl. Williams et al. (2007).
2 Vgl. Vazquez et al. (2008).
3 Vgl. Beyerbach (2009).
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wird mittlerweile durch eine neue Geritegeneration auch unabhingig von Arzt- oder
Klinikbesuchen méglich, die frither zum Auslesen der Daten unumginglich waren.
Diese speziellen Erweiterungen des bisherigen Funktionsspektrums der ICDs werden
im Folgenden im Mittelpunkt stehen.

Zur Ubertragung der ICD-Daten an den behandelnden Arzt ist ein Auslesegerit
notwendig, das die Daten vom Speicher des ICD liest und anschlieBend verschliisselt
an den Arzt versendet. Vom Universititsklinikum Aachen werden vier unterschiedliche
Geritetypen genutzt. Allen Geriten ist gemein, dass sie es ermdglichen, die Daten des
ICDs per Knopfdruck oder vollautomatisch zu festgelegten Zeiten mit Hilfe eines
Ubertragungsgerites an den behandelnden Arzt zu versenden.

StandardmiBig senden sie automatisch zu festgelegten Zeiten, meist nachts, die
Daten an den behandelnden Arzt. Dartiber hinaus ist es dem Patienten aber auch
moglich, von sich aus Daten an den Arzt auBlerhalb des festgelegten Rhythmus zu
versenden. Ebenso verschickt das Gerit im Fall ungewdhnlicher Werte oder erkenn-
barer Komplikationen diese Daten unmittelbar auch auflerhalb der Routinezeiten. Not-
wendig fiir die Ubertragungen sind lediglich das Ubertragungsgerit und meist eine
analoge Telefonbuchse. In Aachen werden vier verschiedene telemedizinische Zusatz-
gerite fiir die ICDs verwendet. Dabei handelt es sich um die folgenden Typen:

e Home Monitoring System der Firma Biotronik, das bereits seit 2003 in Aachen
eingesetzt wird,

Medtronic der Firma Medtronik, das seit 2009 genutzt wird,

merlin.net von St. Jude Medical, welches ebenfalls seit 2009 in Aachen eingesetzt

witd,

e Latitude System der Firma Boston Scientific, das seit 2010 genutzt wird.

Durch die genannten Gerite ist der Patient unabhingig von Sprechstunden und in
seiner Zeitgestaltung weniger an Arzttermine gebunden, als es bei einem ICD ohne die
Zusatzfunktionen der Fall wire. Gleichzeitig ist der behandelnde Arzt kontinuierlich
tber die Herzdaten des Patienten informiert und kann schneller auf mégliche Kompli-
kationen reagieren. Der Patient profitiert zudem von der deutlich engmaschigeren
Uberwachung seiner Herzdaten. Grundsitzlich ist auch die Mitnahme eines solchen
Monitors in den Urlaub méglich, so dass selbst bei groBer raumlicher Distanz eine
Standardversorgung des Patienten sichergestellt werden kann.

2. Patientenakzeptanz

Die Frage der Akzeptanz neuer Medizintechnik ist einer der Kernpunkte des AC-TEC-
Forschungsprojektes. Entsprechend untersucht die Projektgruppe die telemedizinische
Nutzung der ICDs unter dem Aspekt der Akzeptanz bei der primiren Nutzergruppe,
den Patienten.

Vergleichbare Untersuchungen fiir 1CDs obne telemedizinische Applikationen
liegen bereits vor.* So wurden von verschiedenen Institutionen und Gruppen Befra-

4 Vazquez et al. (2008), Groeneveld et al. (2007) und Liideritz et al. (1993).
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gungen durchgefiihrt, die sich speziell mit der Akzeptanz des Gerites durch den
Patienten befassen. Diese Interviews dienen als Ankniipfungspunkt fir die anstehende
Patientenbefragung. Schlussendlich sollen die Erkenntnisse, die aus den Akzeptanz-
untersuchungen bei ICDs mit und ohne telemedizinische Applikationen ermittelt
wurden, verglichen werden, um Gemeinsamkeiten und Disparititen zu erkennen. Die
Akzeptanzbefragung fir das AC-TEC-Projekt wurde zusammen mit Patrick Schauerte,
Kardiologe und Professor am Universititsklinikum Aachen, erarbeitet. Die Patienten
werden vom Klinikum ausgewihlt, die Kardiologie teilt sie dem Projekt zu. Im
Folgenden wird die mogliche Patientenbefragung, die im Rahmen des Projektes geplant
ist, vorgestellt. Die zu befragenden Patienten gliedern sich dabei in drei Gruppen, die je
sieben bis zehn Personen umfassen:

Die erste Gruppe erhilt den ICD aufgrund einer lebensbedrohlichen Herzrhyth-
musstérung im Rahmen der sekundiren Prophylaxe, also nach dem Eintreten eines kat-
diologischen Ereignisses wie etwa Kammerflimmern.

Die zweite Gruppe erhilt das Gerdt zur Vorbeugung einer potenziell lebens-
gefihrlichen Herzrhythmusstérung, ohne bisher mit einem solchen Ereignis konfron-
tiert gewesen zu sein, also im Rahmen der primiren Prophylaxe. Es soll dabei ver-
glichen werden, ob sich die Einschitzungen der Patientengruppen unterscheiden oder
ob beide Gruppen dem telemedizinischen ICD mit den gleichen Hoffnungen und
Vorbehalten begegnen.

Zusitzlich wird eine dritte Gruppe befragt. Diese besteht aus Patienten, deren
Ejektionsfraktion keine sofortige Implantation eines ICDs notwendig machen. Sie
dienen als Kontrollgruppe, da sie ebenfalls mit den (Herz-)Problemen der ICD-
Patienten vertraut sind. Thre Meinung, auch zu den telemedizinischen ICDs, wird mit
denen der anderen beiden Gruppen verglichen.

Das durchschnittliche Alter der Patienten liegt in allen drei Gruppen tber 50
Jahren. Die Patientenbefragung selbst soll zeitlich in zwei Einheiten gegliedert werden.
Eine erste Befragung erfolgt relativ zeitnah im Anschluss an die Operation, also noch
vor der Entlassung aus dem Klinikum. Der Patient hat zu diesem Zeitpunkt noch keine
eigenen Erfahrungen mit dem Gerdt und dessen Funktionen, die tber die Auf-
klarungsgespriche mit dem medizinischen Personal hinausgehen. Seine Antworten
werden also in erster Linie seine Erwartungen, Hoffnungen und Angste dem Gerit
gegeniiber widerspiegeln. Die Hypothese ist, dass sich die Antworten der befragten
Patientengruppen in unterschiedlichen Krankheitsstadien unterscheiden. Dies wire
erklirbar durch den unterschiedlichen Erfahrungshorizont, da die erste Gruppe bereits
eine lebensbedrohliche Herzrhythmusstérung hatte, wihrend die zweite Gruppe durch
den ICD vor einem solchen Erlebnis bewahrt bleiben soll.

In einer zweiten Fragerunde, die ungefihr drei Monate nach der Implantation des
Defibrillators erfolgen soll, wird untersucht, inwieweit sich die Einstellung des
Patienten gegentiber dem Gerit und den vorher bereits abgefragten Punkten veridndert
hat. Zugrunde liegt hierbei die These, dass das Vertrauen zu den telemedizinischen
ICDs mit der Zeit zunimmt, wenn die sichere Funktionalitit erlebt wurde.

Geplant ist auch eine Befragung aller drei Gruppen zu telemedizinischen Geriten,
wie etwa scheckkartengroBen telemedizinischen EKGs zur Daueriiberwachung der
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Herzfunktion, die sie zusitzlich — oder im Fall der Kontrollgruppe — statt dessen
einsetzen kénnten, um ihr Leben mit dem Herzproblem sicherer zu gestalten. Da die
meisten moglichen Geritetypen allerdings dhnliche Daten wie die ICDs aufzeichnen,
wire diese Frage besonders fiir die dritte Gruppe interessant.

3. Voriiberlegungen zur Patientenbefragung

In diesem Abschnitt sollen in nuce die méglichen Fragestellungen fiir Patienten mit
ICDs mit telemedizinischer Funktion vorgestellt werden. Sie ergaben sich u. a. aus den
bisherigen Erfahrungen von ICD-bezogenen Akzeptanzstudien. Die im Rahmen des
halb-strukturierten Interviews vorangestellten demographischen Daten werden an
dieser Stelle nicht dargestellt.

Einerseits soll das Vorwissen der Patienten im Bereich der Telemedizin eruiert
werden, um herausarbeiten zu kénnen, inwieweit Vorwissen zur Akzeptanz der ICDs
beitrdgt. Daneben sind Fragen nach den Erwartungen und Empfindungen der Patien-
ten dem ICD zu stellen. Zu kliren ist auch, ob sich der Patient angesichts der
schnelleren und unkomplizierteren Datentibermittlung an den behandelnden Arzt
sicherer fithlt und wie die Tatsache der reduzierten Arzt- bzw. Klinikbesuche in der
Nachsorgezeit wahrgenommen wird.

Es wird von Seiten der Interviewer vermutet, dass es stark personen- und
typabhingig ist, ob Arztbesuche oder Wireless-Ubertragung der Herzdaten vom Pati-
enten zum Arzt als angenehmer empfunden werden. Das Vertrauen zur Technik des
ICDs und auch der kabellosen Datentbertragen dirfte umso groBer ausfallen, je
ausgeprigter das Technikverstindnis, also das Wissen des Patienten um die implantierte
Technik ist.

Letztendlich soll durch die Befragung der Patienten die Akzeptanz von
telemedizinischen Applikationen an ICDs weiter erforscht werden, um so den Be-
dirfnissen und Problemen der Patienten mit einem implantierbaren Defibrillator besser
begegnen zu kénnen.
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,» Telemedizin® im Spiegel des Deutschen Arzteblattes.
Problemfelder und Akzeptanzfaktoren

Sabrina Kreucher, Dominik Grof3 und Katsiaryna Laryionava
1. Einleitung

Telemedizin erfihrt seit einigen Jahren zunehmende Aufmerksamkeit — sei es seitens
der Arzte und Hersteller von Medizintechnik oder von offizieller Seite wie der Bundes-
und den Landesregierungen, die telemedizinische Pilotprojekte finanziell unterstitzen.

Vor dem Hintergrund des Arztemangels, stindig steigender Kosten im Ge-
sundheitswesen und méglicher Verbesserungen in der Patientenversorgung werden
auch in Deutschland innovative Ideen zur Um- oder Neustrukturierung von
Behandlungsabldufen gefordert — und genau hier soll die Telemedizin zum Einsatz
kommen.

Zwar gibt es mittlerweile eine ganze Reihe von telemedizinischen Neuerungen,
jedoch verschwindet ein GroBteil der Innovation schnell wieder vom Markt oder steckt
im Projektstatus fest: Es fehlt an klaren Parametern, welche die Techniken beurteilen
und mogliche Problemfelder erkennen helfen, aber auch an einer frihzeitigen
Informationspolitik, um das Thema gesellschaftlich zu verankern. Der Grofiteil der
zukiinftigen Anwender (Arzte und Patienten) kommt nicht persénlich mit Telemedizin
in Kontakt; eine erfolgreiche Einfihrung hingt jedoch entschieden an der Wahi-
nehmung durch die Zielgruppe.

Vor diesem Hintergrund untersucht der aktuelle Beitrag das Bild der Telemedizin
im Standesorgan der deutschen Arzteschaft, dem Deutschen Arzteblatt. Untersucht
wird die Darstellung der Telemedizin und ihrer jeweiligen Anwendungen, um damit
Ruckschlisse auf die ethischen, 6konomischen und wissenschaftlich-medizinischen
Problemfelder zu ziechen und Aussagen Uber Akzeptanzfaktoren und -barrieren zu
erhalten.

2. Vorgehen

Als Untersuchungszeitraum wurde die Zeitspanne 1.01.1996 bis zum 1.01.2010 fest-
gelegt. Das Archiv wurde unter dem Stichwort ,, Telemedizin® durchsucht.

Die Untersuchung beinhaltet quantitative wie qualitative Aspekte, wobei der
Fokus auf der inhaltlichen Analyse der Artikel liegt. Der quantitative Teil beschiftigt
sich mit der Verteilung der Themen, des Artikeltyps (informativ oder reflektierend), der
Artikelkonnotation (positiv, negativ, ausgewogen oder neutral), der Art der Erklirung
(einfach oder ausfihrlich) und den Problemfeldern (ethisch, ¢konomisch, wissen-
schaftlich-medizinisch).! Der qualitative Teil konzentriert sich auf die Begriindungen in

! Vgl. Einsiedel (1992) und Racine/Gareau/Doucet (2006).
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den Texten und fokussiert insofern auf die Pro- und Contraargumente gegeniiber der
Telemedizin, um die Akzeptanzfaktoren und -barrieren zu ermitteln.

3. Ergebnisse

3.1 Quantitative Methode
Die Recherche ergab fiir den genannten Zeitraum einen Textkorpus von 280 Artikeln.
Die Artikel wurden entsprechend der oben genannten Kategorien von zwei Personen
unabhingig codiert. Fir die folgenden Ergebnisse wurde eine Reliabilitit von 95 %
ermittelt.

Der Artikelkorpus verteilt sich auf die Jahre 1996 bis 2009 wie folgt:

09| 08 | 07 | 06 | 05 | 04 | 03 | 02 | 01 | 00 | 99 | 98 | 97 | 96
33 133 122 |23 |20 |24 |20 |30 | 12| 13 | 18 | 17 8 7

Es wird hietbei deutlich, dass das Thema Telemedizin seit 2002/2003 einen stindigen
Zuwachs an Aufmerksamkeit erfahren hat; das Jahr 2002 stellt zudem eine Art Ausrei-
Ber dar, der den Auftakt zu einer héheren Anzahl an Artikeln bildet.

Die Themenverteilung gestaltet sich wie folgt:

Telemedizin allgemein 140
Telemedizin als Randbemerkung 60
Telemonitoring 48
Teleradiologie 20
Elektronische Gesundheitskarte (eGK) 18
Elektronische Fallakte/Patientenakte (ePA/eFA) 13
Telemedizin in der Schlaganfallbehandlung 13
Betreuung zuhause (mobile Pflegesysteme, Agnes etc.) 7
Telemedizin im Notfall 4
Arzt-/Patienten-Bezichung 2
Robotik 1

Der Grofiteil der Artikel beschiftigt sich demnach allgemein mit dem Thema Teleme-
dizin, ohne auf genauere Anwendungen einzugehen. Als Einzelthema findet das Tele-
monitoring eindeutig die meiste Beachtung; mit einigem Abstand folgen Teleradiologie
und die elektronische Gesundheitskarte.

In Bezug auf den Artikeltyp wird deutlich, dass der informative Typus vorherrscht:

Informativ | Reflektierend | Glosse | Leserbrief
266 9 2 3

Dies lisst sich mit der Ausrichtung des vorliegenden Printorgans erkliren, das als offi-
zielles Organ der Arzteschaft hauptsichlich fachbezogene (Ubersichts-)Artikel publi-
ziert. Dies wird durch die folgende Verteilung zur Konnotation der Texte unterstiitzt:
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Positiv | Negativ | Ausgewogen | Neutral
90 19 24 147

Insgesamt geben sich die meisten Artikel neutral; bei den Ubrigen fillt auf, dass die
Wertung gegeniiber Telemedizin grundsitzlich positiv ist. Nur 33 der 280 beschiftigen
sich ausfiihrlicher mit ihrem jeweiligen Thema. Die folgende Tabelle gibt einen Uber-
blick tiber die Nennung der Problemfelder:

Ethisch Okonomisch | Wissenschaftlich/Medizinisch/Technisch
88 101 40

Die unterschiedliche Anzahl zwischen Artikeln und Problemfelder ergibt sich aus dem
Zustand, dass einige Artikel mehrere Problemfelder ansprechen; andere Beitrdge hin-
gegen gar keine benennen und meist von rein informativem Charakter tragen.

3.2 Qunalitative Methode
Es soll nun auf die Inhalte der Artikel nachgegangen werden, um die Pro- und Contra-
argumente gegeniiber der Telemedizin herauszuarbeiten:

Grundsitzlich fillt auf, dass positive Argumente hiufiger vorkommen. Obwohl
die meisten Artikel 6konomische Problemfelder benennen, sind die ethisch relevanten
Argumentationen, besonders in Bezug auf Qualititssicherung und den Patienten, viel-
faltiger und detaillierter. Am héufigsten nennen die Texte unter dem Begriff der Quali-
titssicherung den verbesserten Informationsaustausch zwischen Expertlnnen im In-
und Ausland und die damit gesteigerte Verfiigbarkeit von Expertenwissen in Regionen
und Situationen, in denen ein Facharzt sonst nicht erreichbar wire. Gleichzeitig bestehe
die Moglichkeit, die Diagnose mit Kolleglnnen durchzusprechen (héhere Diagnose-
sicherheit). Damit einher gehe der Ausgleich der Strukturschwiche einer Region, da
gerade lindliche Gebiete unter Arzte- und Fachirztemangel zu leiden haben; Vertei-
lungsgerechtigkeit spielt hier durchaus eine Rolle: ,,Es diirfe kein héheres Sterblich-
keitstisiko geben, nur weil jemand in der falschen Region wohnt.“? Hinzu kommen
weitere Vorteile der Telemedizin, wie schnellere Reaktionszeiten, die Uberlebenschan-
cen steigern koénnten, aber auch eine allgemein positivere medizinische Entwicklung
durch eine konstante Versorgung (Beispiel Telemonitoring). Behandlungsrelevante
Daten und Befunde kénnten sehr flexibel und zeitunabhingig dort verfiigbar gemacht
werden, wo der Patient sich gerade befinde, wihrend gleichzeitig eine lickenlose Do-
kumentation des Krankheitsverlaufs vorliege.

Der zweite Schwerpunkt der ethischen ,,Problemfelder liegt auf dem Patienten
selbst, der durch Telemedizin zur einer gesteigerten Lebensqualititgelangen gelangen
kénne — durch mehr Komfort, Sicherheit, Unabhingigkeit und Mobilitit. Telemedizin
verringe den Aufwand des Patienten in Bezug auf Arzt- als auch Krankenhausbesuche,
fordere seine Selbststindigkeit und Autonomie. Dadurch werde eine héhere Therapie-
zufriedenheit erreicht, die wiederum eine verbesserte Compliance zur Folge habe.

2 Kriiger-Brand (2009).
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Auf der 6konomischen Seite fallen die Argumente weniger ausfithrlich aus. Hier wird
allgemein von den Kosteneinsparungen gesprochen, die insgesamt durch den Einsatz
von Telemedizin erreicht werden kénnten. Insgesamt lasse sich die Effizienz steigern,
indem zum Beispiel Krankenhaus- und Arztbesuche vermindert und die Pflege besser
geplant und effektiver gestaltet werden kénnten.

Auf der medizinisch-wissenschaftlichen Seite stehen vor allem die technischen
Verbesserungen im Vordergrund: Der Datentransport kénne schneller und qualitativ
besser abgewickelt werden und durch den sinkenden Aufwand (z. B. entfillt die
Eingabe per Hand) werde die Arzteschaft von biirokratischen Prozessen entlastet. Auf-
fallig ist hierbei jedoch, dass Vorteile auf dieser Ebene nur am Rande erwihnt werden.

Bei den Negativ-Argumenten stehen anstatt der Qualititsfrage die technischen
Probleme im Vordergrund. Hierbei werden zumeist die fehlende Sicherheit und damit
einhergehende Datenschutzprobleme und méglicher Datenmissbrauch genannt. Diese
Probleme wiirden verschirft durch die bisher fehlenden Einheitlichkeit beztglich der
telemedizinischen Anwendungen: Statt anerkannter Standards herrschten Insellésungen
vor, die sich zumeist durch eine eher komplizierte Technik auszeichneten. Die tech-
nische Uberforderung des Patienten hingegen wird nur in einem Artikel thematisiert.

Das Thema der Qualititsverbesserung wird weniger ausfiihrlich betrachtet. Die
Hauptkritikpunkte an der Telemedizin sind hierbei zweierlei: Zum einen werden die un-
Gbersichtlichen Datensammlungen kritisiert, die geschaffen werden (ein mehr an Infor-
mation fithre nicht zwingend zu einem mehr an Wissen und damit verbesserter
Behandlung; der Umgang des Arztes mit der Masse an neuen Informationen sei ent-
scheidend), zum anderen wird hervorgehoben, dass noch immer valide Daten fehlten,
um den grundsitzlichen medizinischen Nutzen nachweisen zu kénnen. Es wird
stattdessen beflirchtet, dass Telemedizin zu einer normierten Medizin fiihre, in der eine
Standardisierung und Rationalisierung vorherrschten.

In Bezug auf das Arzt-Patienten-Verhiltnis steht vor allem das Bewahren von
Vertrauen und Vertraulichkeit im Mittelpunkt. Im Kontext der Technisierung werde die
menschliche Bezichung abgewertet, die Kommunikation zwischen Arzt und Patient
komme zu kurz und die menschliche Zuwendung, die eine wichtige Rolle in der Patien-
tenbehandlung spielt, kénne entfallen.

Hinsichtlich der Patientenautonomie wird das Recht der Patienten auf Ent-
scheidung tber die Art der Behandlung, den behandelnden Arzt und den Datenschutz
angesprochen. Problematisch sei, dass 6konomische Vorteile konnten Patienten zur
Telemedizin dringen kénnten.

Im Hinblick auf 6konomische Gesichtspunkte werden am héufigsten das Schaffen
von unnétigen Parallelstrukturen mit zusitzlichen Kosten und die fehlenden Finanzie-
rungsvereinbarungen mit den Kassen (wer bezahlt die Anwendung von Telemedizin?)
angesprochen. Hinzu kommen Stimmen, die besagen, dass die Kosten in keinem
glinstigen Verhaltnis zum Nutzen stehen.

SchlieBlich werden in den Artikeln rechtliche Fragen behandelt. Sie bezichen sich
auf die Frage nach der drztlichen Haftung, z. B. im Falle der Ferndiagnose, oder auf die
Haftung bei Datenschutzverletzungen.
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4. Akzeptanzfaktoren

Wie bereits erwihnt, dullert sich der Grofteil der Artikel neutral bis befiirwortend, das
insgesamt vermittelte Bild ist also ein mehrheitlich positives. Der Schwerpunkt der
Problemfelder liegt im 6konomischen Bereich, was verdeutlicht, dass die wirtschaftli-
chen Aspekte der telemedizinischen Anwendungen als maf3geblich und wichtig erachtet
werden. Besonders interessant fiir eine Auswertung zukiinftiger wichtiger Akzeptanz-
faktoren sind jedoch die negativen Argumente, die sich mit ethischen Problemfeldern
beschiftigen. Die Betrachtung der Analyse zeigt, dass folgende Punkte fir zukinftige

Betrachtungen eine Rolle spielen miissen:

e Qualitit: Inwieweit fihrt Telemedizin zu einer normierten Medizin, zu Standardi-
sierung und Rationalisierung? Wie kann eine mégliche Qualititsverbesserung sinn-
voll gegeniiber Verschlechterungen in anderen Bereichen abgewogen werden?

e  Technik: Wie geht man mit einer Datenanhdufung und moglichen Informations-
tberflutung um? Was muss getan werden, um Datenmissbrauch zu verhindern?
Welche Risiken entstehen durch fehlende Standards und Insellésungen?

e Arzt-Patienten-Bezichung: Wie kann Vertrauen und Vertraulichkeit sichergestellt
werden? Was stabilisiert die Kommunikation und menschliche Beziehung?

e  Patientenautonomie: Inwieweit beeinflussen 6konomische Zwinge das Selbstbe-
stimmungsrecht des Patienten?

Auf die vorgenannten Fragen sind Antworten zu suchen. Nur so kénnen Bewertungs-
systeme fir telemedizinische Anwendungen entwickelt werden, die nicht nur den 6ko-
nomischen oder auch medizinisch-wissenschaftlichen Standpunkt verfolgen, sondern
zugleich ethischen Erfordernissen Rechnung tragen und letztlich die Akzeptanz der
Konsumenten bzw. Patienten sichern.

5. Ausblick

In den Themenbereichen Qualititssicherung, Technik, Arzt-Patienten-Beziehung und
Patientenautonomie offenbarten sich Problemfelder, welche die Grundlage fiir weitere
Untersuchungen im Bereich der Akzeptanzforschung bilden kénnen und zudem auf-
zeigen, welche Punkte fiir eine erfolgreiche Implementierung telemedizinischer An-
wendungen zu beachten sind.

Fir weitere Untersuchungen wire es interessant, das Deutsche Arzteblatt mit
anderen Printmedien zu vergleichen, z. B. mit Magazinen wie Spiegel und Focus,
Wochenzeitungen wie Die Zeit und Rheinischer Merkur, aber auch Tageszeitungen wie
Frankfurter Rundschau, Stiddeutsche Zeitung und Frankfurter Allgemeinen Zeitung.
Durch diese unterschiedlichen Medien, mit ihren spezifischen Zielgruppen und poli-
tischen Ausrichtungen kénnte man das Meinungsbild zur Telemedizin in einem nicht
medizinisch geprigten Adressatenkreis ermitteln, um so ein vollstindigeres Bild zu
erhalten.
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Telemedical Applications in Implantable Devices:
Ethical and Social Issues

Katsiaryna Laryionava, Sabrina Kreucher and Dominik Grof3

1. Introduction

Although using implants for maintaining and improving health is a common practice in
today’s medicine, (thinking of stents, heart valves, pacemakers etc., of which insertion
has become a medical routine), the usage of implantable devices in conjunction with
telemedical application is a rather new domain. In spite of the fact, its widespread use is
gaining quickly in importance. Due to rapid advances in micro-technology, wireless
telecommunications, and data storing, implantable devices are becoming information
based and interactive. That is, they can communicate with external devices which atre
located outside the human body sampling and transmitting information, thus enabling
continuous remote monitoring in real time of patients who are outside the hospital.!
The potential of telemetric implantable sensors and devices in clinical medicine holds
considerable promise in improving the way in which physicians will be able to monitor
and detect diseases, possibly eatlier and more efficiently than in the past, thereby
conceptually changing the scope of the healthcare system by gradually transitioning
healthcare delivery from acute to preventive medicine.

Considering demographic changes in society, the result is an increasing number of
elderly, and consequently, a chronically ill population who often needs round-the-clock
care. Furthermore, there is an increase in people’s mobility, which correlates to an
emerging need for providing remote health care despite the patient’s geographical
location, be they near or far.? Therefore, remote monitoring is gaining importance.
Another advantage of implantable devices, which is often mentioned in relation with
telemedicine, is the cost saving as a result of fewer doctor’s visits, and a reduction in the
length of hospital stays.> All these promising benefits have led to the fact that recently,
telemetric sensing and monitoring implantable devices have attracted an enormous
growth of interest among healthcare providers. These technologies range from
superficially inserted body sensors to fully implantable multifunctional sophisticated
devices. Their usage might be advantageous, but it also poses great challenges to ethical
principles and evokes considerable social concerns.

This paper focuses on key ethical issues both on the individual and societal level
raised by telemedical applications in implantable devices. Firstly, different types of
implantable technologies with telemedical concepts will be briefly reviewed.
Subsequently, related ethical implications and social consequences regarding the level of
obtrusiveness of these technologies and the purpose of their use will be discussed.

1 Cf. Meystre (2005).
2 Cf. Layouni et al. (2009).
3 Cf. Varshney (2007).

57



Katsiaryna Laryionava, Sabrina Kreucher and Dominik Grof3

2. Implantable Sensors for Remote Monitoring

One key development in the remote monitoring of vital signs of patients are, implant-
able sensors in the body, the so called in-vivo sensors. In conjunction with wireless
telemedicine they can acquire and transmit biometric data allowing remote, continuous,
accurate, real-time monitoring of the patient under natural physiological conditions.*
They can be used both for long-term monitoring of chronic disease and for post-
operative and diagnostic care, as well as for the control of the delivery of medications,
and for communicating with healthcare specialists who may not be in the vicinity. The
sensors can be directly implanted into the body or integrated into embedded devices
such as a pacemaker or an ICD. An important feature of such sensors is that they can
be connected to an internet-based monitoring network that allows patients to transmit
physiological data to their clinicians without the necessity of an office visit.

The observed market trends are changing from attached sensors to implantable
monitoring sensors, which can allow a more thorough assessment of a person’s health
status by sampling body analytes, e. g. glucose.> But the required incorporation of
sensors into the human body for this purpose will make this technology more invasive.
For example, cardiac pressure of a patient with heart failure can be monitored with the
help of a battery-less, telemetric sensor (e. g. from the ISSYS), which is implanted
directly into the patient’s heart. The whole system includes an implantable micro-
sensor, as well as a hand-held reader. Data collected by the sensor can be then
transmitted via the internet to the doctor’s office.

3. Implantable Devices

Another growing field of telemetric application are implantable interventional medical
devices. They range from less invasive technology, such as drug delivery systems (e. g.
Insulin Pump), to more invasive devices such as pacemakers, implantable cardioverter
defibrillator (ICD), cochlear implant, etc. Initially, these implants were only used for the
sustaining malfunctioning parts of the body or treating physiological conditions. With
advances in wireless communication they have become interactive, enabling remote
monitoring and communicating of data. For instance, an incorporated insulin pump can
be remote-controlled via mobile communication. An integrated sensor can detect
glucose levels in the body and release appropriate therapeutic dosages of the necessary
drugs, which can be remotely monitored by a doctor.

Devices such as a pacemaker or implantable cardioverter defibrillator (ICD) are
fully and permanently incorporated, and are becoming an integral part of the body.
They belong to ,,high-risk“ devices, as they are used to support or sustain life.¢ In
conjunction with telemedicine the implanted device automatically communicates with a
home receiver connected to the internet. This then transmits encrypted data to the

4 Yang (2000).
5 Cf. Lymberis/Dittmar (2007).
¢ Smith/Henderson (2008).
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physician, subsequently allowing the monitoring of the patient’s cardiac status, remote
patient follow-up, providing information about the device’s functions and pro-
gramming. A medical professional can adjust the device via wireless technology from
outside the human body, if necessary. Furthermore, the heretofore rapid technological
advances have also led to increased functions that the device can offer. Additionally, it
can perform a wide range of medical tests and transmit the results to the doctor.”

4. Ethical and Social Aspects of Telemetric Implantable Devices

4.1 Risk-benefit Relation

If a patient has no indication for the pacemaker or ICD implantation, the risk of
surgical procedure related to the implant has to be weighted against the benefit of
monitoring. The same applies to the implantable sensors. Although they are minimally
intrusive, the patient nevertheless has to undergo an invasive procedure, which is
always associated with certain risks. In addition, there are issues related to the safety of
the implantable sensors, which should be taken into consideration. The use of such
sensors may also be harmful to the patient. There are evident risks of sensors breaking
and migrating inside the body as well as possible harmful effects on surrounding body
tissue.8 Moreover, there are risks related to the biocompatibility of the implant.
Potential electromagnetic compatibility (EMC) concerns, including the risks of wireless
telemetry, have still not been thoroughly studied.” Generally, the implanting of
telemetric sensors should be avoided if a non-invasive method exists can provide the
same that information without the risk implicit in any implantation procedure.!?

4.2 Privacy

New technologies utilized in today’s medical field require efficacious means of security
to reduce their risk to vulnerability. The use of wireless radio communication for
remote monitoring of patients in implantable devices raises considerable risk to
security, patient privacy and device safety. Modern wireless telecommunication means
used nowadays in telemedicine like GSM, GPRS satellite and wireless LAN are still
facing some unsolved security problems. Private medical data might be accessed by an
unauthorised third party. Further issues of concern related to implantable devices with
life-supporting functions such as pacemaker or ICD arise. Even if there has not been
any report of an attempt to hack into such devices, the potential for misuse exists.
Laboratory tests on a Medtronic Maximo DR ICD performed by Halperin et al,
showed that insufficient protection of such devices can lead to the disclosure of
sensitive personal patient data, but it can also have severe consequences for a patient in
case of unauthorised access. For example, a device might be disengaged or remotely
reprogrammed to send shock applications strong enough to induce a lethal heart

7 Burri/Senouf (2009).

8 Takahashi/Xiao/Hu (2008).
9 Smith/Henderson (2008).

10 Smith/Henderson (2008).
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attack.!’ More questions arise regarding privacy: who precisely should be permitted to
have access to patient information received from remote monitoring? May the patient
himself access all his data, or should his access be limited in some cases?!2

4.3 Changing doctor-patient relationship

The use of telemedical application, especially in implantable devices and biosensors,
raises questions about the quality of care that patients with implants will receive. Can
remote monitoring offer a similar quality of data retrieval compared to usual office
visits, which would be satisfying to both clinicians and patients?!> How efficient is
telemonitoring compared to an in-person visit to the hospital? What also remains
unclear is how the remote monitoring of implantable devices would impact the
involvement with patients by healthcare providers.!'* A doctor-patient relationship may
no longer enjoy the same interpersonal communication as a consequence of tele-
medicine application in implantable devices.

4.4 Body-perception and self-concept

A further consideration is the intrusiveness of such technologies, which can be
challenging to the integrity of the patient’s body and self-concept. Implantable
technologies already include concerns of invasive violations of one’s body, which can
be even more intensified by telemedicine application. For example, when tracking and
monitoring patient functions using bundled chips, one might perceive the implantation
of a microchip as ,,bodily invasion®, which includes the possibility of further risks of
»privacy invasion®.!> Telemedicine application may have an additional impact on a
patient’s self-perception, as the boundary of the body will be symbolically penetrated
through the information flow which is sent to the doctor.

4.5 Understanding of human body

From a philosophical point of view, these novel implantable telemetric devices
essentially change the relationship between an individual and his surroundings. The
body itself becomes “wired” into an informational environment, thus networking
individuals through these technologies, which have been integrated into the human
body.!'¢ Hence, the borders between information, space and body are becoming more
ephemeral. Perception of the body and its borders to the world at large are changing,.
The body is transforming into a transparent system which is connected to technological
space. Furthermore, these technologies challenge the anthropological core of the
individual by de-humanizing and reducing him to a sum of his functions and trans-

11 Halpetin et al. (2008) and Butri/Senouf (2009).
12 Schoenfeld/Reynolds (2005).

13 van Hemel (2009).

14 Titscher (2006).

15 Bramstedt (2005).

16 Bauer (2007).
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mitted, thus rendering him a disembodied being.!” This can have an as-of-yet undeter-
mined impact on our understanding of the human body.

5. Conclusions

The rapid ongoing developments in micro/nanotechnology together with progress in
wireless communication will lead to the growth of implementation of remote monitor-
ing of a variety of implanted devices ranging from ICDs, pacemakers and implantable
disease monitors to miniaturized biosensors and ingestible chips.!® Implantable moni-
toring will become increasingly common in future medical practices, thus making
healthcare more bodily invasive. The insertion of multifunctional implantable telemetric
devices into the human body requires continuous monitoring and increasing awareness
of ethical and social implications. The implantation of such devices should be done if
the objective is important like restoring health and improving the quality of life, and if
there is no less invasive and more cost effective method of achieving the objective.
When such technologies are to be used for health purposes concerning possible
benefits and health risks, informed patient consent is required. Also, information
should be provided to the patient regarding the risks related to this technology which
can be used to locate people, or obtain access to information stored in these devices
without the permission of the person who has received the implantable device.?®
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Zum Umgang mit Ungewissheit
beim Einsatz neuer Medizintechniken

Claudia Peter

1. Die (Wieder-)Entdeckung des Nichtwissens

,»Nichtwissen® stellt fiir die meisten Ohren eine relativ neue Vokabel dar, wohingegen
»Ungewissheit”, ,,Unwissenheit” oder ,,Halbwissen® schon lange als gebriuchliche
Worte — auch im Alltagsleben — verwendet werden. Der Volksmund kennt Weisheiten
wie ,,was ich nicht weil}, macht mich nicht hei3* oder ,,Unwissenheit schiitzt vor Strafe
nicht®, die — beide nebeneinandergestellt — schon auf eine ambivalente Bewertung des
Wissen-Missens bzw. Nicht-wissen-Mussens verweisen. Das Sokratische ,,Ich weil3,
dass ich nichts weil3 ist ebenfalls noch recht bekannt und Teil bildungsbiirgerlichen
Allgemeinwissens.

Das Wort ,,Nichtwissen® (engl. non-knowledge, gap of knowledge, ignorance)
klingt dagegen kiinstlich, ist ungefihr seit den 1970er Jahren als Fachbegriff bekannt
und von einer kleinen Gruppe von Experten eingefiihrt worden, die damit eine weitere
neu entdeckte Wissensform bezeichnete. Zwei Quellen der Entdeckung sind hier zu
nennen, die sich erst im Laufe der Jahre gegenseitig wahrzunehmen und zu rezipieren
begannen: (1) die Technik- und Umweltforschung, die immer mehr unbedachte, im
nach hinein aber eingetretene Nebenfolgen der eingefithrten Techniken beobachtete
und analysierte und (2) die Wissenschaftsforschung, in der sich selbst seit Kuhns
»otruktur wissenschaftlicher Revolutionen® genau der vom ihm beschriebene Para-
digmenwechsel vollzog und die die Produktion von wissenschaftlichem Wissen nun
selbst als sozial konstruierte Praxis thematisierte und zum Forschungsgegenstand
erhob.

Die gerade genannte Technikforschung war zunichst als Risikoforschung kon-
zeptualisiert — also Risiko war der zentrale Arbeitsbegriff —, d. h. man versuchte iber
(Eintritts-) Wahrscheinlichkeiten, Folgeschidden und weitere GréBen zu kalkulieren. Im
Folgenden erkannte man aber, dass damit immer nur schon Antizipiertes berechnet
werden kann oder anders gesagt: vorausgesetzt wird, die Grenzen der Konsequenzen
abschitzen zu kénnen.!

Etliche Unfille wie beispielsweise Tschernobyl — und da wieder beispielhaft: die
Fehlprognose des Verhaltens von radioaktiven Caesium im Boden — belehrten die
Risikoforscher eines Besseren. Das Unsichere am Wissen bei derartigen Kalkulationen,
die Unmdglichkeit der Ubereinstimmung bei Expertisen, der wenn iiberhaupt vor-

! Das Health Technology Assessment (HT'A) kann deshalb als Instrument der Risikoeinschitzung
angesehen werden, ist aber nur hchst eingeschriankt zur Einschitzung von Ungewissheiten und Nicht-
wissen beim Umgang mit Medizintechniken fihig. Als Risikokalkulation bekannter GroBen gedacht,
kann es hochstens bei eigenen ambivalenten Ergebnissen Indizien fir Nichtwissensformen bieten, die
dann fiir sich mit einem geeigneten Design untersucht werden miissten.
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handene, dann instabile Konsens unter Experten und dhnliche Phinomene gerieten
deshalb in die Aufmerksamkeit der Forscher. Wissensproduktion selbst wurde als
Quelle von Uneindeutigkeit, von Unsicherheit entdeckt, kurz: Nichtwissen als Resultat
von Forschung, als Produkt von Wissen(sgenerierung) erkannt. Ulrich Beck kritisierte
deshalb, dass eine reine Risikoforschung zu eng angelegt sei und der Komplexitit nicht
gerecht wiirde; Niklas Luhmann wies auf die Nichtzurechenbarkeit auf Einzelent-
scheidungen innerhalb dieser komplexen Folgeketten hin.

Das Nichtwissen als eigene Untersuchungskategorie war also eingefithrt und fihrt
bis heute zu einer ungebrochenen Flut an zu klirenden Fragen. Neben der Systema-
tisierung von verschiedenen Nichtwissensformen und deren Moglichkeit der Dia-
gnostizierbarkeit ist eine der dringlichsten Fragen die, wie wir unter den Bedingungen
des nicht vollstindigen Wissens iiberhaupt rationale und legitime Entscheidungen tref-
fen kénnen

Wenn nun Nichtwissen in Prozessen der Wissensgenerierung — i. S. von unein-
deutigen, widerspriichlichen, hypothetischen oder vorldufigen Wissen — produziert
wird, dann ist dies auch eine spannende Frage fiir die Wissenschaftssoziologie: wie wird
wissenschaftliches Nichtwissen produziert, wie erkennt man es und schlieBlich wie soll
damit umgehen? Zeitig wuchs die Erkenntnis, dass Wissenschaft Fragen produziert, die
zwar nur sie in threm Modus hervorbringen kann, die sie aber nicht allein beantworten
kann, weil eben auch moralische, politische und #sthetische Dimensionen mit inbe-
griffen sind. Wenn Fakten ungewiss und Werte umstritten sind, aber gleichzeitig Ent-
scheidungen trotz unabsehbarer — ja vielleicht sogar unkommunizierbarer — Folgen zu
treffen sind, dann sei ein neues institutionelles Arrangement zwischen Wissenschalft,
Politik und Gesellschaft, eine neuartige ,,policy science, nétig. Auf Dauer gestelltes
Folgenmonitoring und verschiedene Modelle zum adiquaten Umgang mit Ungewissheit
und Nichtwissen wurden im Folgenden gefordert und dann auch entworfen. Hierfiir
werden beispielsweise verschiedene Quellen und Formen von Ungewissheit (tech-
nische, methodologische und epistemologische Ungewissheit?) unterschieden. Diese
verschiedenen Modelle werden allesamt zahlreich rezipiert und intensiv diskutiert, da
insbesondere schon die Beurteilung der Ungewissheiten als die eine oder andere Form
zu sozialen Deutungskonflikten zwischen den verschiedenen Interessengruppen fihrt:
was der eine nur als technische Ungewissheit sehen will, ist fiir den anderen bereits ein
methodologisches oder gar epistemologisches Problem. Hier befinden wir uns also in
einem laufenden Prozess, in dem die Wissenschaft nur ez Akteur ist und in dem die
Definitionen, Ergebnisse usw. noch recht vorldufig sind. Sehen kann man das auch
daran, dass diese Diskussion sehr unterschiedlich in die einzelnen Bereiche der
Technikforschung diffundiert ist: die Forschung um die neuen Medizintechniken wiirde
ich hier als Nachziigler gegeniiber der Forschung zu Atomenergiesicherheit, Umwelt-
risiken, Gentechnik, Nanotechnologie, Robotik usw. bezeichnen.

2 Technische Ungewissheit, wenn Daten ungenau sind, methodologische Ungewissheit, wenn Daten
unzuverlissig und wenig belastbar sind, epistemologische Ungewissheit, wenn Unklarheit tiber die
Vollstindigkeit des Wissens sowie durch unerkanntes Nichtwissen herrscht (vgl. Funtowicz/Ravetz
1993, zitiert nach Wehling 2006, S. 102 f.)
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2. Begriffliche Systematisierungsversuche

Eine fir alle gultige Systematisierung von Formen des Nichtwissens bzw. der
Ungewissheit kann hier also aus den dargestellten Griinden nicht vorgestellt werden.
Dennoch sollen zur Veranschaulichung einige Definitionsvorschlige kurz skizziert
werden. Zuerst scheint mir aber eine Trennung der Begriffe Risiko, Ungewissheit,
Nichtwissen und Unbestimmtheit vonndten zu sein.

Risiko, risk Ungewissheit, Nichtwissen, non- Unbestimmtheit,
uncertainty knowledge, indeterminacy
ignorance
nach Objektiv Nur subjektiv ab- Handlungs- und
Knight kalkulierbare | schitzbare Hand- Entscheidungsfolgen
und Handlungs- lungs- und Ent- sind weder objektiv
Colling- und Ent- scheidungsfolgen noch subjektiv ab-
ridge scheidungs- schitzbar, sondern
folgen unbekannt
nach Die Problem- Einige Kompo-
Ravetz struktur der unge- nenten, die dann real
wissen Handlungs- | eingetreten und
und Entschei- bedeutend sind,
dungssituation ist waren zum
bekannt und kann Entscheidungszeit-
prizise quanti- punkt nicht bekannt
fiziert werden
nach Form eines be- Das Fehlen bzw. die
Wehling grenzten, hypo- Abwesenheit von
thetischen und un- | Wissen
sicheren Wissens
nach Faktische Auf- Fundamentales
Wynne sprengen des wissen- | Charakteristikum
schaftlichen Wissens- | generalisierenden und
horizonts in neuar- kontextunspezifischen
tigen und unver- wissenschaftlichen
trauten Anwen- Wissens
dungssituationen

Tabelle: Begriffsdefinitionen, zusammengestellt nach Webling (2006), S. 86, 99, 110 f.

Wehling hat im Weiteren drei Dimensionen des Nichtwissens, die gerade in der empiri-

schen Analyse eines konkreten Wissensfeldes niitzlich sein kénnen, unterschieden:

(1) Erkanntes Nichtwissen vs. nicht-gewusstes, unerkanntes Nichtwissen (Dimension
Wissen/Nichtwissen)

(2) Unbeabsichtigtes, unvermeidliches Nichtwissen vs. bewusst abgewehrtes Nicht-
wissen (Nicht-Wissen-Wollen) (Dimension Intentionalitit)

(3) Vortibergehendes Nichtwissen (Noch-Nicht-Wissen) vs. dauerhaftes Nichtwissen
(Nicht-Wissen-Konnen) (Dimension Zeit)
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3. Die untersuchten Technikfelder und das Feld der neuen Medizintechniken

Wie schon erwihnt, sind diese Begriffsdifferenzierungen durch Analysen von Technik-
feldern entwickelt worden, die nicht zum Bereich der neuen Medizintechniken ge-
héren.> Mir scheint aber, dass sich die einzelnen Technikfelder doch recht grund-
sitzlich darin unterscheiden, was die Interessengruppen, deren mdogliche Deutungs-
konflikte zu Folgen, Entscheidungskriterien und zur Art der Bewertung von Sicherheit,
Erfolg bzw. Nutzen und Risiken der Techniken sowie deren moralischer Akzeptanz
betrifft.

Besonderheiten des zmeistufigen Akzeptanzgprozesses: Fur die neuen Medizintechniken ist
eine Konstellation typisch, die so ausgeprigt bei vielen anderen Technikfeldern nicht
vorkommt: Uber die Akzeptanz und Nutzung dieser neuen Techniken wird in gewisser
Weise zweimal entschieden: einmal legislativ und einmal auf der Ebene des einzelnen
Menschen, des Patienten, der dartber hinaus ein Laie in Bezug auf diese Technik ist.
Fir viele andere Technikfelder haben wir dagegen die Situation, dass Experten und
zwar als Gruppen, die in Bezug auf die neue Technik tber ein Expertenwissen ver-
fiigen, sowohl die legislative Entscheidung mit Dossiers usw. vorbereiten als auch — bei
Genehmigung — die Anwender sind. Der erste Unterschied also wire: das eine sind
Einzelpersonen, das andere sind Gruppen; zweiter Unterschied ist: das eine sind Laien,
das andere sind Experten, bzw. einmal wird mit Laienwissen, das andere Mal mit
Expertenwissen (oder man kénnte auch sagen mit Alltagswissen und wissenschaftlichen
Wissen) beurteilt und entschieden. Die Relevanzstrukturen des Alltags sind bekanntlich
anders als die der Wissenschaften: einmal geht es um Bewihrung oder Gelingen eines
guten Lebens und das andere Mal um Wahrheit.

Unmittelbare und mittelbare Betroffenbeit: Die Expertengruppen koénnen sich in der
Zusammensetzung und im Meinungsdissens unterscheiden, sie sind aber auch — und
zwar als Gruppe — dann die Nutzer, wihrend der einzelne Biirger nur sehr mittelbar im
Entscheidungsprozess beteiligt ist,> durch diese neuen Techniken betroffen ist und nur
im Falle von gewichtigen Folgen méglicherweise voll involviert wire. Anders ist es bei
den neuen Medizintechniken: dort sind die entscheidenden Experten in der Regel nicht
betroffen — weder von der Erkrankung noch von der Technik — und nur sehr mittelbar
in den Folgen des Einsatzes dieser neuen Techniken involviert. Die Frage, die hier
offen ist, ist die, ob Krankheit eine Betroffenheit besonderer Art darstellt.

Die Erfolgs- oder Nutzenkriterien: Woran wird beurteilt, ob sich eine Technik be-
wihrt? Medizintechniken werden beim einzelnen Patienten angewendet und zwar dann,
wenn quasi ein Schaden, nidmlich eine Erkrankung, schon eingetreten ist und wenn in

3 Es ist mir nur eine Studie von Bogner bekannt, der die Prinataldiagnostik mit diesem Begriffsinstru-
mentarium analysiert hat.

+ Ahnlichkeiten hietin haben wir eventuell im Entscheidungsverhalten der mehr oder weniger info-
rmierten Bevolkerung gentechnisch verinderten Pflanzen gegentber, die sich — bei einer Kenn-
zeichnung der Produkte — nochmals durch ihren Kauf dieser Produkte dafiir oder dagegen entscheiden
kénnen.

5> Diese Erkenntnis fithrte zur Forderung nach Partizipation der entsprechenden Gruppen in den Ent-
scheidungsprozessen.
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aller Regel andere Therapieversuche, die klassischen Therapien, nicht angeschlagen
haben. Es geht also um Krisen- und Dilemmasituationen. Die Entscheidungskriterien,
mit denen sich ein Patient in einer derartigen Lage fiir eine neue Medizintechnik
entscheidet, die nicht nur im Erfolg ungewiss und in den Folgen riskant ist, sondern in
den Begleiterscheinungen moglicherweise neue oder weitere Leidensquellen erzeugt,
sind héchst individuell. Sie sind in aller Regel biographisch geprigt, hingen von einer
individuellen, aber sich bisher bewihrten Wertehierarchie ab, die von Individuum zu
Individuum sehr unterschiedlich ausfallen kann. Die Entscheidung wird in Bezug auf
die eigene Lebensbilanz (bei Erwachsenen) bzw. dem, was wichtig ist oder im Leben
erreicht werden wollte, geféllt und ist unmittelbar von der Toleranz des Patienten
gegeniiber den Zumutungen, die das Leiden verursacht, abhingig. Inwieweit der Patient
seine eigenen, ganz personlichen Kiriterien als alleinigen oder vorrangigen Malistab
nimmt oder inwieweit noch Interessen, Bedenken oder Wiinsche enger Verwandter
angehort und berticksichtigt werden, ist ebenfalls von Fall zu Fall sehr verschieden und
abhingig sowohl von der Personlichkeitsstruktur des Patienten als auch von den
erlebten familialen Beziehungen.

4. Konsequenzen fiir die Forschung und fiir die Praxis

Ich denke, wenn die Akzeptanzforschung oder Erforschung des konkreten Nutzungs-
verhaltens neuer Medizintechniken durch die Patienten angesprochen ist, geht es meist,
wenn man den hier vorgestellten Begriffsunterscheidungen folgt, um Ungewissheits-
phinomene. Sicherlich ist es aber auch so, dass dariiber hinaus die Erzeugung von
neuen Fragen, von fehlendem Wissen durch die Forschung — auch und gerade durch
die medizinethische Forschung — mehr in den Blick kommen sollte. Das wire der
Bereich wissenschaftlichen Nichtwissens durch medizinethische Forschung. Nicht zu
vergessen sind nicht zuletzt ganz speziell fiir dieses Technikfeld auch die Nichtwissens-
phinomene des Alltagswissens, also das, was auf der Patientenseite an Wissensformen
produziert wird, wenn der Patient Erfahrungen mit seiner neuen Technik macht. Um
ein Beispiel zu nennen: Hoffnung und Glauben sind Formen des alltiglichen Nicht-
wissens und hochst funktional fiir den Patienten.
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Die Akzeptanz
inkorporierter somatischer und neurologischer Technologien
unter Beriicksichtigung soziologischer Erkenntnisse

Michael Rosentreter

1. Biographische Prigung und Zeitepoche

Dieser Beitrag befasst sich vor allem mit der Bedeutung der Generationszugehorigkeit
fir die Akzeptanz inkorporierter medizinischer Techniken. Dabei ist der Begriff der
Generation genau genommen nicht zutreffend. Sehr geldufig ist z. B. die Bezeichnung
,»Kriegsgeneration®, wobei nicht klar ist, ob damit die Menschen gemeint sind, die den
Krieg als junge Erwachsene oder als Senioren, aktiv oder passiv, erlebt haben oder gar
als sogenannte Kriegskinder. So waren die minnlichen Angehdrigen des ,,Friedens-
jahrgangs® 1929 — nach unserem heutigen Dafiirhalten durchaus noch Kinder — zum
., Volkssturm einberufen worden.

Priziser ist hier der nicht nur in der Soziologie verwendete Begriff der Kohorte.
Anders als in der Demographie, in der nur Geburtsjahrginge als Kohorte bezeichnet
werden, werden in der Soziologie darunter Jahrginge oder Gruppen verstanden, die
durch ein zeitlich gemeinsames Ereignis mittel- bis langfristig geprigt sind. Das
Konstrukt der Kohorte ist somit ein heuristisches, das auf der Grundlage eines gleichen
kulturellen und historischen Umfelds nach methodischen Uberlegungen gebildet wird.
In unserem Beispiel kénnte eine Kohorte ,,Deutsche Kriegskinder alle ausschlieen,
die vor dem 30. Juni 1929 geboren wurden, da die Spitergeborenen in der Regel nicht
mehr zum Kriegsdienst herangezogen wurden.

Mit seiner Theorie des Wertewandels initiierte der amerikanische Soziologe Ronald
Inglehart Mitte der 1970er Jahre eine immer noch andauernde Forschungsaktivitit, die
reliable Ergebnisse in mittlerweile 43 Lindern hervorgebracht hat. Inglehart beobach-
tete den Prozess des intergenerationellen Wertewandels in den entwickelten Industrie-
nationen und erklirte ihn damit, dass Menschen in ihrer Jugend in Abhingigkeit zu
erfahrener formaler Sicherheit, d. h. materieller Absicherung, eine Einstellung bilden,
die lebenslang bestehen bleibt. Danach férdern lingere Phasen hoher wirtschaftlicher
Prosperitit die Ausbreitung sogenannter postmaterialistischer Werte wie Selbstbe-
stimmung und Meinungsfreiheit, wihrend die Erfahrung materiellen Mangels ein le-
benslanges Streben nach sichernden Existenzbedingungen im Sinne von Law and Or-
der intendiert.!
Zwei Hypothesen bilden die Grundlage der Theorie des Wertewandels:

Die Mangelbypothese basiert auf der Annahme, dass Menschen den Dingen, die relativ
knapp sind, den grofiten subjektiven Wert beimessen. Periodische Effekte, die in die-
sem Sinne auf die Persénlichkeitsbildung einwirken, entsprechen z. B. der wirtschaftli-
chen Entwicklung.

! Inglehart (1997).
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Gemil der Sogialisationshypothese ergeben sich die Wertpriorititen von Personen nicht
aus deren unmittelbarem soziotkonomischem Umfeld, sondern spiegeln die 6kono-
mischen Verhiltnisse wider, die in der Phase ihrer Sozialisation vothertschten. Die
Differenzen zwischen den Kohorten sollten also kontinuierlich gleich sein, Perioden-
effekte wie Hausse oder Baisse in der Wirtschaft in allen Kohorten gleichzeitig ge-
messen werden kénnen.

Die Diskussion um die Validitit des von Inglehart entwickelten Index zur Mes-
sung post-materieller Einstellungen, wie auch seine Erklirung der Generationen-
unterschiede durch Lebenszykluseffekte — also durch das Alter — ist noch nicht be-
endet. Kritiker unterstellen, dass altere Menschen einfach ein héheres Bedurfnis nach
Sicherheit und einen hdheren Bedatf an speziellen Leistungen und Giitern, z. B. aus
dem Gesundheitssystem, haben, und allein deshalb mit dem Inglehart-Index als
Materialisten erfasst werden.

Potentielle NutznieBer inkorporierter medizinischer Techniken sind gegenwirtig
vor allem die Geburtskohorten nach 1945 — die heute 65-Jihrigen und Altere. Die Zeit
ihrer Jugend ist 6konomisch sowohl durch die Armut der frithen Nachkriegsjahre sowie
durch den Wobhlstand des sogenannten Wirtschaftswunders geprigt.

Ob nun cher die besagten Postmaterialisten mit einer biirgerrechtlich betonten
Wertehaltung, die auch eine gréBere Offenheit fir Innovationen impliziert, medi-
zinische Implantate akzeptieren, oder doch cher die konservativen Materialisten mit
ihrem Bedarf an Sicherheit, der im Alter noch zunimmt, bleibt offen. In Unter-
suchungen war der Postmaterialismus-Index stabil hinsichtlich Wertehaltungen. Hin-
sichtlich Handlungen, und hierzu gehért nach der Definition Max Webers auch das
Dulden — und in groBzlgiger Auslegung — die Zustimmung zur Implantation medi-
zinischer Hilfen, variieren die Korrelationen zum Teil erheblich.

Mit ihren Grundannahmen der Mangel- und der Sozialisationshypothese verweist
die Postmaterialismustheorie auf die Bedeutung der formativen Jahre fiir die Ent-
wicklung eines Menschen.

Als sensible Perioden werden in der Psychologie Abschnitte in der menschlichen Ent-
wicklung bezeichnet, in denen — im Vergleich zu vorangehenden oder nachfolgenden
Perioden — spezifische Erfahrungen maximale positive oder negative Wirkungen haben
konnen. In diesen Phasen einer erhohten Plastizitit, d.h. Formbarkeit, konnen
potentielle Einflussfaktoren des sozialen Milicus und der Umwelt je nach Art, Dauer
und Intensitit auf die Persénlichkeitsentwicklung eines Menschen prigend wirken.

Die Nachhaltigkeit dieser Effekte wird z. B. lernpsychologisch mit der Stabilitit
von Angsten und der stabilisierenden Funktion eingeiibter Interaktionsmuster erklirt.
So kann die Meidung Angst auslésender Reize und Situationen als eine erfolgreiche
Lebensstrategie erfahren werden, und ebenso ein bestimmter Umgang mit anderen
Menschen personliche Einstellungen und Erfahrungen bestitigen.2

Eine weithin bekannte Konzeption der sensiblen Perioden ist die der Trotzphasen
zwischen dem 3. bis 5. Lebensjahr und dem 12. bis 15. Lebensjahr — letztere auch Pu-

2 Montada (2002).
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bertit genannt, die weithin als Synonym fir jugendliche Rebellion und Generationen-
konflikt steht. Auch in der Phasenlehre Siegmund Freuds gibt es eine sogenannte La-
tenzphase, die ungefihr dem Grundschulalter entspricht und durch den Erwerb we-
sentlicher Kulturtechniken gekennzeichnet ist.?

Der Erwerb des Umgangs mit Sprache, Regeln, Symbolen, Werten und Normen, Tech-
niken — die Aufzihlung ldsst sich fortfithren — wird im engeren Sinne als Sozialisation
bezeichnet. Sie stellt die grundlegende und allseitige Einfithrung des Individuums in die
objektive Welt einer Gesellschaft dar. In der Sozialisation werden — durch Anleitung in
jungen Jahren sowie durch dialektische Interaktion mit der Umwelt in spiteren Phasen
der Entwicklung — ein allgemeines Verstindnis der sozialen Welt und die Erfassung der
Welt als sinnhafte und gesellschaftliche Wirklichkeit vermittelt. Sozialisation ist somit
ein kulturgebundener, lebenslanger dynamischer Prozess.

Zur Veranschaulichung wird hier die Begrifflichkeit des interaktionstheoretischen
Konzepts, wie es Peter Berger und Thomas Luckmann vertreten, angefithrt. In der
primdren Sozialisation ibernehmen die Kinder durch Identifikation mit Eltern (signzfikante
Abndere) Sprache, Weltsicht und Einstellungen. Im Verlaufe der sekundiren Sozialisation
treten diese Vorbilder und die von ihnen quasi automatisch tibernommene Weltsicht
zuriick hinter die Pluralitit alternativer Weltanschauungen, die durch einen erweiterten
Kreis als relevant empfundener Personen (generalisierte Andere) vermittelt und erfahren
werden.

2. Konkrete Versorgungssituation und biographisch bedingte Vorbehalte

Welche Relevanz haben die getroffenen Aussagen tber Kohorteneffekte, sensible Peri-
oden und Sozialisation fiir die Einstellung bzw. Akzeptanz der genannten Zielgruppe
der 65-Jahrigen zu inkorporierten medizinischen Techniken und insbesondere zu soge-
nannten Neuro-Implantaten?

Die Sozialisation dieser ,,Nachkriegsgeneration® ist nicht zu lésen von der Auf-
arbeitung der deutschen Zeitgeschichte unter dem Druck der Titerschaft ihrer Viter-
generation und dem Wissen um die Grduel des NS-Regimes. Die menschenver-
achtenden Experimente regimetreuer Arzte und der Umgang, gerade mit neuro-
psychiatrischen Erkrankungen — man denke nur an das ,,Erbgesundheitsgesetz und die
Rassenideologie — waren in diesen Auseinandersetzungen wesentlich konkreter und
prisenter als die abstrakten Zahlen verfolgter Minderheiten und Kriegsopfer.

Dariiber hinaus gehorte der Erwerb der Kulturtechnik ,,EDV-Nutzung® bei aller
postmaterialistischen Wertehaltung, und damit unterstellter Offenheit fir Innovationen,
nicht zum Sozialisationsprogramm dieser Jahrginge.

Im Gegenteil vermittelt sich der Eindruck, dass in dieser Gruppe eine gewisse
Skepsis gegentiber Computertechnik verbreitet ist, da eine Auseinandersetzung mit
diesem neuen Arbeitsmedium oftmals im Berufsleben nur noch marginal erfolgte.

3 Freud (1933).
4 Berger/Luckmann (2007).
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Doch ausgefeilte EDV-Soft- und Hardware ist die technische Grundlage, auf der
gerade die neurologischen Implantate erst zur Anwendung kommen kénnen.

Vor dem Hintergrund der doppelten Alterung in den modernen Industrie-
gesellschaften, einer héheren Lebenserwartung einerseits, bei allgemeinem Rickgang
der Geburtenraten andererseits, stellt sich die Frage, zu welchen Bedingungen die
verlingerte Lebenszeit erwirkt wird:

Dem Szenario eines durch Multimorbiditit und durch Abhingigkeit von thera-
peutischen Angeboten geprigten Alterns (Medikalisierungshypothese) steht die Kompressions-
bypothese entgegen, wonach der medizinisch-technische Fortschritt zusitzliche be-
schwerdefreie Jahre ermdglicht. Inkorporierte Techniken, wie sie in etlichen somatisch
geprigten medizinischen Disziplinen seit langem eine breite Anwendung und Akzep-
tanz finden, leisten einen Beitrag zu einer qualitativen Lebensverlingerung, und in
gewisser Weise zur Kostensenkung im Gesundheitswesen. Denn Senioren, die einen
lingeren Abschnitt dieser Lebensphase aktiv bleiben, verursachen weniger Gesund-
heitskosten, da sie zumindest voriibergehend weniger Angebote des Gesundheits-
systems in Anspruch nehmen missen. Im Gegenteil sind die aktiven, sozial vernetzten
Senioren eine Zielgruppe von Freizeitangeboten, und dementsprechend werden sie von
der Werbung als neue selbstbestimmte Konsumenten angesprochen. Erst in der
allerletzten Lebensphase werden, gemill der Kompressionshypothese, Leistungen des
Sozialversicherungssystems wieder relevant.>

Sind mechanische Implantate wie osteosynthetische Materialien, Gelenkprothetik
oder Gewebeersatz von Patienten weithin akzeptiert, kommen spitestens mit der
anstehenden Herzschrittmacherimplantation Angste und Zweifel auf. Der Psycho-
analytiker Wolfgang Schmidbauer verweist auf den Unterschied zwischen somatischer
und psychischer Versehrtheit mit ihrer jeweiligen Problematik. Kérperliche Defizite
sind eher erworben und signalisieren der sozialen Umwelt einen gewissen gesundheit-
lichen und sozialen Status. Es muss dariiber nicht mehr gesprochen werden. Neuro-
logische und psychische Erkrankungen sind selten sichtbar — die Nichtiibereinstim-
mung mit normativen Erwartungen wird folglich von der Umwelt hiufig fehl gedeutet.
Als Beispiel sei hier die Erfahrung vieler Patienten angefthrt, die an Multipler Sklerose
leiden, und deren ataktischer Gang ihnen in den Zeiten, in denen sie noch mobil waren,

nicht selten z. B. den verstindnislosen Vorwurf des Alkoholgenusses zur Unzeit ein-
brachte.¢

3. Der Aspekt der Innovation in der Kosten-Nutzen-Analyse

Letztlich geht bei dem Problem der Akzeptanz inkorporierter medizinischer Techniken
und von Neuro-Implantaten um die Frage nach der Verbreitung von Innovationen. Bei
der Vielfalt der uns umgebenden Produkte und den von der Werbung als Neuheit
progressiv vermarkteten Artikel stellt sich jedoch die Frage, was eine Innovation
ausmacht und welche Bedingungen sie erfillen muss, damit sie als solche wahr-

5 Wasem (2004).
¢ Schmidbauer (1998).
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genommen wird. Damit sind wir bei Grundvoraussetzungen fiir die Akzeptanz neuer
Techniken.

In der Innovationsforschung hat sich die folgende Einteilung bewihrt: Demnach
weichen Basisinnovationen von der bisher Ublichen Praxis erheblich ab und 16sen
Prozesse des sozialen Wandels aus, der z. B. Wissenschaft und Technik oder Werte und
Bediirfnisse betreffen kann. Verbesserungsinnovationen bauen als Weiterentwicklung auf
solchen Erfindungen auf und erzeugen einen marginalen technischen Fortschritt.
Diesen echten Neuerungen stehen die Pseudoinnovationen entgegen — jene Erzeugnisse,
die nicht einmal als marginaler technischer Fortschritt gelten kénnen, da sie weder
hinsichtlich ihrer Qualitit noch eines Preisvorteils Attraktivitit aufweisen.”

Spitestens seit der Untersuchung von James Coleman, Elihu Katz und Herbert
Menzel iiber ,,Die Ausbreitung einer Neuerung unter Arzten® im Jahre 1967 verweisen
die einschligigen Theorien auf die Relevanz sozialer Netzwerke und deren Dichte fur
die Geschwindigkeit und Ausbreitung einer Innovation.®

Everett Rogers hat die Ausbreitung von Innovationen als einen Prozess der Diffusion
beschrieben, in dem sich das neue Produkt betreffende Informationen tiber Kommu-
nikationskanile in sozialen Systemen mit der Zeit ausbreiten. Damit ein neuartiges Pro-
dukt als Innovation wahrgenommen wird, muss es entsprechende Charakteristika auf-
weisen:

Dem Relativen Vorteil entspricht der Grad, in dem eine Neuheit im Vergleich zum
anderen Produkten und Ideen als besser wahrgenommen wird. Eine Innovation muss
mit den bestehenden Werten und Normen eines sozialen Systems kompatibel sein und
dem Bedarf potentieller Anwender entgegenkommen. Die Komplexitit ihrer Nutzung
und Anwendung sollte einen bestimmten Grad nicht Gbersteigen, und der Nutzen der
Innovation sollte Uberpriifbar sein. Nicht zuletzt spielt die Beobachtharkeit der Inno-
vationsergebnisse fiir andere eine bedeutende Rolle, so dass sie Grundvoraussetzung
fir deren Ausbreitung ist und Bedurfnissen nach Prestige entgegenkommen kann.

Die Diffusionskutve bzw. die Ausbreitung der Innovation entspricht einer
Aggregation der Entscheidungen und Handlungen Einzelner, die durch Information
vermittelt wird. Mit dem steigenden Anteil der Neuerer schmilzt der Anteil der poten-
tiellen Imitatoren. Dieser Prozess startet verhalten und wird gegen Ende langsamer,
weil die sozialen Netzwerke der Innovatoren und frithen Anwender einerseits, und die
der Nachzugler andererseits, eine geringere Dichte aufweisen als die der Mehrheit.”

Letztlich beruht die Ausbreitung auf der individuellen Kosten-Nutzen-Analyse jedes
potentiellen Anwenders, bezogen auf die genannten Charakteristika, die eine echte
Innovation erfullen muss. Im Verlauf der Diffusionskurve, wenn das neue Produkt von
der Mehrheit wahrgenommen und die Nutzung der frithen Anwender imitiert wird,

7 Gillwald (2000).
8 Coleman/Katz/Menzel (1976).
9 Rogers (1995).
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verschieben sich lediglich die Motive: Aspekte wie Mode und Prestige erhalten bei der
individuellen Abwigung von Kosten und erwarteten Nutzen ein stirkeres Gewicht.

Die Verbreitung von Innovationen unterliegt eigenen GesetzmiBigkeiten, die den
genannten biographiebedingten Vorbehalten, speziell gegen Neuro-Implantate, entge-
genwirken und zu einem rationalen Umgang mit Problemen beitragen kénnen. Die
Wirksamkeit dieser Theorien fulit letztlich auf einem giinstigen Kosten-Nutzen-Ver-
hiltnis, das sowohl auf der individuellen wie auf der sozio-politischen Ebene erwogen
werden muss.

Die Herausforderungen des demographischen Wandels in den sogenannten Ent-
wickelten Gesellschaften machen einen solchen Umgang erfordetlich. In Zukunft wird
es nicht nur mehr alte Menschen mit einem durch Multimorbiditit erhShten Bedarf an
Leistungen der sozialen und medizinischen Systeme geben. Weniger junge Menschen
werden diesem Marktsegment als Arbeitskrifte zur Verfiigung stehen, da die Absorp-
tion ihrer beruflichen Fihigkeiten und Kenntnisse durch die produzierende Industrie
absehbar ist. Der enorme Kostendruck, der auf den Sozialsystemen lastet, schafft die
Notwendigkeit und Chancen fiir echte Innovationen.

Charakterstisch fiir das Problem des Altersgipfels ist, dass aktive Senioren keine
oder wenig Unterstiitzung aus dem Sozialsystem bendtigen und sogar zu einer umwor-
benen Zielgruppe fiir neue Produkte werden, hingegen kranke Senioren mit dem Grad
ihrer Hilfsbedirftigkeit von sozialen Netzwerken abgeschnitten werden. Spitestens im
Alter werden Faktoren der sozialen Ungleichheit und der Dynamik verpasster Hand-
lungsoptionen signifikant.

Eine Losung fiir die Akzeptanzprobleme inkorpotierter Techniken in der Medizin,
und hier insbesondere von Neuroimplantaten, liegt in den Charakteristika, die eine
echte Innovation ausmachen: Innovationen miissen durch simple, effektive und kosten-
glinstige Beschaffenheit aus sich heraus tberzeugen.

Digitale Techniken missen Bedienungselemente und Benutzeroberflichen auf-
weisen, die an den Kenntnisstand einer Generation ankniipfen, die von einem analogen
Zeitalter geprigt wurde. Nur eine so reduzierte Komplexitit kann sich in der Kosten-
Nutzen-Analyse der potentiellen Anwender giinstig auf die Akzeptanz neuer Techno-
logien auswirken.
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Technikakzeptanz und Nutzungsbewertungen
im Kontext neuartiger medizintechnischer Anwendungen

Anne Kathrin Schaar und Martina Ziefle

1. Einleitung

Der demografische Wandel macht es unumginglich, sich mit dem Altern in unserer
Gesellschaft auseinander zusetzen. Es ist heute bereits abzusehen, dass im Jahr 2060
34 % der Bevolkerung dlter als 65 Jahre sein werden.! Im Gegenzug wird es immer
weniger junge Menschen geben. Um das Defizit an Pflegekriften ausgleichen zu kén-
nen und das Leben dieser dlteren Menschen moglichst lange selbstbestimmt zu ge-
stalten, wird man in verstdrkter Form auf neuartige medizintechnische Anwendungen
zuriickgreifen, bzw. nach derartigen Losungen suchen. Viele Lésungsansitze sind heute
bereits gedacht und teilweise bereits realisiert.? Einer der Hauptgriinde fir das
Scheitern neuer Innovationen am Markt sind das Fehlen einer breiten Nutzerakzeptanz
und Unkenntnis dartber, welche nutzerzentrierten Anforderungen und Schwachstellen
bisherige medizintechnischer Anwendungen aufweisen. Bestandteil einer solchen
Analyse miisste unter anderem ecine gezielte Auseinandersetzung mit den Bedirfnissen
und Anforderungen der Kunden, also die Identifikation von Akzeptanzbarrieren sein.
Die meisten theoretischen Auseinandersetzungen zum Thema Technikakzeptanz
stammen aus den 80er Jahren des letzten Jahrhunderts, sie konzentrieren sich auf den
Bereich der Informations- und Kommunikationstechnologie (IK'T) und wurden weitest
gehend fir einen jobbezogenen Kontext entwickelt.? In gingigen Modellen stehen als
zentrale akzeptanzbildende Faktoren die wahrgenommene Leichtigkeit der Nutzung
und der erwartete Nutzen im Umgang mit der jeweiligen Technologie im Vordergrund.
Aktuelle Untersuchungen* weisen jedoch darauf hin, dass Akzeptanz je nach Anwen-
dungskontext deutlich variiert.> Zwar zeigt sich eine positive allgemeine Bewertung von
Medizintechnologien®, jedoch werden medizintechnische Produkte héchst kontrovers
bewertet, wenn nach individuellen Nutzungsmotiven und Akzeptanzbarrieren gefragt
wird. Da Medizintechnik zunehmend in die Privatsphire eindringt und Koérpergrenzen
uberschreitet, sind ,,Kontrolle®, ,,Intimitit®, ,,Wirde®, ,,Vertrauen* und ,,Verlisslich-
keit™ kritische Gréflen bei der Bewertung medizintechnischer Produkte.” Der ver-
dnderte Nutzungskontext, die fehlende Freiwilligkeit der Nutzung und die Heteroge-
nitit der Nutzer bestimmen in erheblichem Ausmal3, ob sich eine Technologie erfolg-
reich am Markt durchsetzt. Auch der Gesundheitszustand, Erfahrungen im Umgang
mit Krankheiten oder das Ausmal3 der Erfahrung im Umgang mit Technik im Allge-

! Destatis (2009).

2 Ziefle/Rocker (2010).

3 Davis (1989), Wilkowska/Ziefle (2009), Venkatesh et al. (2003).

4 Gaul/Ziefle (2009).

5 Klack et al. (2010), Ziefle/Schaar (2010).

¢ Gaul/Ziefle (2009), Ziefle (2008).

7 Lalou (2008), Melenhorst/Rogers/Bouwhuis (2006), Myers (1996), Zimmer/Chapell (1999).
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meinen kénnen die Einstellung zu medizintechnischen Anwendungen maligeblich mit-
beeinflussen. Um diese Aspekte weiter differenzieren zu kénnen, haben wir es uns in
der nachfolgend skizzierten empirischen Studie zum Ziel gemacht, mogliche Muster der
Akzeptanzbarrieren gegeniiber neuartiger medizintechnischer Anwendungen zu identi-
fizieren und zu analysieren.

2. Theoretische Grundlagen

2.1 Technologietypisiernng im medizintechnischen Kontext

Technologiefelder im medizintechnischen Kontext unterscheiden sich in einer Vielzahl
von Faktoren; dennoch lisst sich eine grundsitzliche Klassifizierung vornehmen.? Un-
terschieden werden sogenannte (1) Smart Artifacts, die entweder extra- oder inkorporal
getragen werden (z. B. external: mobiles intelligentes Blutzuckermessgerit bzw. internal:
intellingenter Chip bzw. Stent) (2) Intelligente Kleidung (sog. Wearables) und Medizin-
technik, die in der Umgebung des Patienten integriert ist (sog. Smart Environment).
Wihrend Smart Environment-Technologien momentan noch in der Entwicklungs- und
Erprobungsphase sind, sind mobile Endgerite (external und internal) sowie intelligente
Kleidung beteits als medizintechnische Produkte auf dem Matkt.® In unserer Unter-
suchung wurden drei medizintechnische Gerite auf Akzeptanz(batrieren) untersucht:
1. mobiles Endgerit; 2. intelligente Kleidung; 3. inkorporierte Medizintechnik (ein
intelligenter Chip).

2.2 Akzeptanz; im medizintechnischen Kontext

Um Medizintechnik erfolgreich, im Sinne potentieller Nutzer, am Markt platzieren zu
kénnen ist es unumginglich, die Wiinsche und Anforderungen bei der Gestaltung die-
ser Techniken mit einzubeziehen.!® Aktuelle Untersuchungen aus unserer Forschungs-
gruppe deuten darauf hin, dass im medizintechnischen Kontext Faktoren, wie Ease of
use, Controllability, Trust, Privacy und Reliability'' anders bewertet werden, als in einem
IKT Kontext. Aullerdem zeigen vorausgegangene Untersuchungen, dass neben der
anderen Gewichtung der Einflussfaktoren auch der Gesundheitszustand einen starken
Einfluss auf die Akzeptanz neuartiger Medizintechnik hat. So stellte sich in Unter-
suchungen mit Herzpatienten des Herzzentrums NRW in Bad Oeynhausen heraus,
dass schwerstkranke Patienten vollig andere Sichten auf und Anforderungen bzw.
Akzeptanzbarrieren gegeniiber Medizintechnik aufweisen.!? Somit muss davon ausge-
gangen werden, dass Akzeptanz im medizintechnischen Zusammenhang ein dullerst
komplexes und sensitives Wirkungsgefiige darstellt, das sich mit bestehenden Akzep-
tanzmodellen nicht beschreiben ldsst. Es variiert je nach Nutzungskontext und hingt
von individuellen Nutzercharakteristiken ab.

8 Ziefle/Rocker (2010).

9 Ziefle/Rocker (2010).

10 Alagdz et al. (2010).

11 Alagoz et al. (2010), Ziefle/Rocker (2010), Gaul/Ziefle (2009).
12 Alagdz et al. (2010).
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3. Forschungsmodell und -fragen

Das der Studie zugrundeliegende Forschungsmodell thematisiert Faktoren, wie die
Korpernihe des jeweiligen Technologietyps, Gesundheitsstatus, Alter, Geschlecht und
(medizin)technische Expertise. Angenommen wird, dass die genannten Faktoren als
moderierende Faktoren die Akzeptanz von Medizintechnik beeinflussen (Abbildung).

Small Screen
device

Intention

(medical)
Health Age Gender Technical
Status Expertise

Abbildung: Zugrundegelegtes Forschungsmodell

4. Forschungsmethode

In unserer Studie wurden die Daten von 100 Probanden im Alter zwischen 19 und 75
Jahren analysiert (54 % Frauen; 64 % Minner). Fur die altersbezogene Analyse wurde
die Stichprobe in drei Alterskategorien unterteilt: 19 bis 30 Jahre; 31 bis 55 Jahre; 56 bis
75 Jahre. Um eine moglichst breitgeficherte und grole Stichprobe erreichen zu
kénnen, wihlten wir die Fragebogenmethode. Im ersten Teil des Fragebogens wurden
demografische Angaben erfasst sowie Angaben tGiber den aktuellen Gesundheitszustand
und die technische Vorerfahrung. Danach wurden Nutzungsargumente — Nutzungs-
motive (Pros) und Nutzungsbarrieren (Cons) — bei drei medizintechnischen Geriten er-
hoben (mobiles Endgerdt [WLan fahig], intelligente Kleidung und intelligenter Chip).
Um den Einfluss des Gesundheitszustandes abschitzen zu kénnen, haben wir den An-
gaben der Probanden entsprechend drei Gesundbeitstypen unterschieden: gesund (45 %),
krank (33 %) und Komorbiditit'? 22 %. Weiterhin wurden anhand der Angaben zur
technischen Vorerfahrung drei Techniktypen unterschieden (hoch: 35 %, mittel: 53 %,
und niedrige Ausprigung: 9 %).

5. Ergebnisse

Im Folgenden werden erste Ergebnisse berichtet: Zum einen wird analysiert, inwieweit
der Gesundheitszustand, die technische Vorerfahrung, das Alter und das Geschlecht

13Von mehreren Krankheiten befallen.
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miteinander zusammenhingen und zum zweiten, welchen Einfluss die genannten
Variablen auf die Nutzungsbewertung bei den drei Technologietypen haben.

Frauen zeigen eine signifikant geringere Technikerfahrung (r=0,87; p<0,005). Ent-
gegen der Erwartung zeigen sich in unserer Stichprobe allerdings keine signifikanten
Alterseffekte, was die technische Vorerfahrung anbelangt. Aufschlussreich ist jedoch,
dass das geduBerte Misstrauen mit dem Alter signifikant korreliert (r=0,28; p<0,005),
nicht jedoch mit dem Geschlecht. Was den Gesundheitszustand betrifft, ergibt sich
eine erwartete Korrelation mit dem Alter (r=0,25; p<0,05).

Analysiert man nun den Zusammenhang von Alter und Geschlecht auf die Nut-
zungsbewertung der drei Technologietypen, so zeigt sich Folgendes: Im Hinblick auf
das mobile Endgerit und die intelligente Kleidung als medizintechnische Gerite ergibt
sich ein vergleichbares Bild. Besonders fiir die Alteren sind die Anschaffungskosten
bzw. die Ubernahme der Kosten durch die Krankenkasse weniger zentral als fiir die
jiingeren Nutzer (Mobiles Endgerit: z=8,7; p<0,05; Kleidung: z= 11,3; p<0,05). Altere
geben an, die beiden medizintechnischen Gerite dann zu nutzen, wenn es nétig ist.
Aber auch das Geschlecht wirkt sich bei beiden Gerdten aus: Wihrend Minner und
Frauen sich bei den Nutzungsmuotiven cher nicht unterscheiden, gibt es deutliche
Unterschiede bei den Nutzungsbarrieren. Frauen beflrchten eher als Minner, dass die
Technik nicht ausgereift ist (mobiles Endgerit: z=-2,2; p<0,05; Kleidung: z=-24;
p<0,05), dass die Technologie zu ungenauen Messungen fithrt (Mobiles Endgerit: z=
-2; p<0,05; Kleidung: z=-4,3; p<0,05), und dass Bedienungsfehler auftreten (mobiles
Endgerit: z=-3; p<0,05; Kleidung: z=-2,1; p<0,05).

Der inkorportierte Chip nimmt einen besonderen Status ein: Es gibt quasi keine
unterschiedliche Bewertung bei den unterschiedlichen Altersgruppen, und zwar weder
bei den Pros noch den Cons. Dafiir gibt es gravierende Geschlechterunterschiede.
Frauen zeigen eine insgesamt weitaus zurlickhaltendere Bewertung dieses Medizin-
gerits. Besonders gravierend sind die geschlechterbezogenen Bewertungsunterschiede
bei den eingeschitzten Nutzungsbarrieren.!* Wiederum sind es die der Technik unter-
stellten Messungenauigkeiten (z=-3,2; p<0,005), die Frauen eher befiirchten, aber auch
die Tatsache, dass Technik sich unter der Haut befindet (z=-3,1; p<<0,005) und tiberdies
als unpersonlich eingeschitzt wird (z=-2,5; p<0,05).

Zukinftige Studien werden sich mit weiteren Nutzungsbedingungen befassen, wie
beispielsweise der Frage, ob und wenn ja an welchen Kérperstellen nach Ansicht der
Nutzer solche invasiven Technologien eingesetzt werden sollten und welche Informati-
onen zum FEinsatz dieser neuartigen Technologien an die ,,Endkunden® kommuniziert
werden missen, um eine nutzerzentrierte Aufklirung garantieren zu kénnen.
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Operationsroboter als hybride Aktanten!

Catarina Caetano da Rosa

1. Problemauftriss

An Chirurgieroboter war das Versprechen von prizisen Eingriffen und daraus folgen-
der Langlebigkeit von Implantaten verkniipft. Doch im Herbst 2003 titelte der Rund-
funk: ,,Operations-Roboter schidigt Patienten®.? Der ,,Spiegel doppelte nach: ,,Klage-
welle gegen Robodoc®.? Warum diese Medizingerite plotzlich einen ,,Fall far die
Justiz darstellten, erklirte das Nachrichtenmagazin so: ,,Jmmer hiufiger klagen Patien-
ten gegen Krankenhiuser, in denen Hiiftoperationen mit Hilfe von Robotern vorge-
nommen wurden. Viele kénnen nach einer OP nur noch an Kriicken gehen.“ Diese
Kurzmeldungen signalisierten, dass der Skandal um die in Deutschland seit neun Jahren
eingesetzten Hiift- und Knieoperationsroboter einen Héhepunkt erreicht hatte.

Was war passiert? Wer oder was verletzte Patientinnen und Patienten? War es ein
Roboter oder ein Arzt? Kénnen Roboter handeln?>

Trotz philosophischer Unwigbarkeiten, die z. B. durch sprachliche Ungenau-
igkeiten entstehen (wodurch Maschinen z. B. unnétig vermenschlicht werden), er-
scheint die Frage nach der Handlungsfihigkeit von aktiven Robotern nicht sinnlos.
Immerhin werden sie in Lexika als ,selbsttitige Handhabungsgerite“® beschrieben.
Diese Bestimmung enthilt Wortteile wie ,,Selbst®, ,, Tat und ,,Hand“ — Nomina, die
iblicherweise nur mit Menschen, nicht aber mit Dingen assoziiert werden.

2. Der Ablauf einer Hiiftoperation

Gelangt ein Hiftoperationsroboter zum Einsatz, so gerit diese Maschine tatsichlich an
einen Punkt, an dem sie selbststindig agiert. Das geschicht, wenn ein Chirurg einem
Operationsroboter den Befehl iibermittelt, einen praoperativ geplanten Hohlraum in
einen Oberschenkelknochen zu frisen. Per Mausklick delegiert ein Operateur seine
Kompetenz an die Maschine. Der Eingriff am Patienten erfolgt dann nicht mehr direkt
von Hand, sondern vermittelt durch den Roboter. In der folgenden Viertelstunde
beschrinkt sich die Aufgabe des Mediziners darauf, den automatischen Frisvorgang zu
tberwachen (anstatt ihn selbst zu vollzichen). Durch den Einzug eines Robotersystems

I Mit ,,Akteur” und ,,Agent* werden Menschen, mit ,,Aktant™ nicht-menschliche Handlungstriger be-
zeichnet.

2 Wittich (2003).

3 Anonym (2003b), S. 17.

4 Ebd., Vorspann.

5> Die nachfolgend entwickelte Denkfigur lehnt sich an Bruno Latours Fallbeispiel vom Schiitzen und
der Waffe an, vgl. Latour (2002), S. 214-219.

¢ Artikel ,,Roboter®, in: Hansmeier (2000), S. 247.
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in den Operationssaal verwandelt sich die Arzt-Patienten-Beziehung in eine Dreier-
konstellation, in ein hybrides Zusammenspiel von Mensch und Maschine.”

3. Hiiftoperationsroboter als Kontroverse

Die Frage, wem im Fall einer mit einem Roboter durchgefihrten Hiift- oder Knie-
operation die Handlungsfihigkeit und Verantwortung zuzuschreiben sei, rief unter-
schiedliche Antworten hervor. Das argumentative Spannungsfeld dieser Mensch-Ma-
schine-Kontroverse sei im Folgenden umrissen.

3.1 Die Position der Hersteller
Die US-amerikanischen Robodoc-Ingenieure waren und sind bis in die Gegenwart
davon tberzeugt, das Medizingerit funktioniere einwandfrei und sicher. Sie hitten nicht
gesagt, der Kombinationserfindung koénnte ein Makel anhaften. Ganz im Gegenteil:
Dem weltweit ersten Operationsroboter, den sie konstruiert und zur Marktreife gefithrt
hatten, galt ihr ganzer Stolz.8

Aus der Sicht des Orthopiden William L. Bargars, der am 7. November 1992 im
Sutter General Hospital in Sacramento zum ersten Mal einen an Huftarthrose leidenden
Mann mit Hilfe von Robodoc behandelt hatte, erklirte, er sehe nur zwei Méglichkeiten,
wie ein Patient durch einen Robodoc geschidigt werden kénne: Ein erster Fehler trete
auf, wenn ein Chirurg am Planungscomputer Orthodoc einen schlechten Operations-
plan festlege. Das fithre dazu, dass ein Robodoc die falsch vorprogrammierte Bahn
frise. Eine zweite Fehlerquelle kénne darin liegen, dass dem Roboter wihrend einer
Operation zu wenig Arbeitsplatz im menschlichen Korper eingerdumt werde. Daraus
ergebe sich die Gefahr, dass Muskeln, Sehnen und andere Weichteile vetletzt wirden.’
Die Position der Erfinder und Hersteller ldsst sich wie folgt resiimieren: Ein Robodoc
birgt kein Risiko. Treten trotzdem Komplikationen auf, so tragen weder die Technik
noch die Ingenieure die Schuld daran. Ein Behandlungsfehler ist stattdessen auf einen
unqualifizierten Chirurgen zuriickzuftihren, der es entweder nicht versteht, einen kor-
rekten Operationsplan festzulegen, oder der nicht sorgfiltig operiert.

3.2 Unterschiedliche Erfabrungen von Anwendern

Im Gegensatz dazu gab es Robodoc-Anwender, die in der Hightech eine Hauptursache
operativer Schwierigkeiten sahen. Werner Hein, der Direktor der Universititsklinik fiir
Orthopidie in Halle, erklirte den Medien Ende 2003:

,Es waren Fehler, die vorwiegend maschinenbezogen waren. Das heil3t, wir
brauchten einen groen Zugangsweg. Der Schnitt musste grof3er sein; die Opera-
tionszeit verlingerte sich; die Muskulatur wurde in einem stirkeren Malle ge-

7 Weiterfiihrend hierzu siche: Schubert (2006).

8 Diese Einschitzung beruht auf Interviews, welche die Autorin im Mirz 2009 mit Robodoc-
Entwicklern gefiihrt hat.

9 Vgl. Bargar (2009).
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schidigt [als bei einer konventionellen Operation]. Dadurch wurde die Reha-
bilitationszeit verlingert [und] Knochen [...] verstirkt abgefrist.“10

Nachdem Werner Hein 40 Robodoc-Eingriffe vollzogen hatte, zihlte er ,,cine roboter-
spezifische Fehlerquote“!! von 25 Prozent. Als sich die Operationsergebnisse trotz
neuer Software und ergonomischer Prothesen nicht verbesserten, musterte er das Gerit
schlieBlich aus.!? Ahnlich hoch bezifferte sich die Fehlerquote im Allgemeinen Krank-
enhaus (AKH) in Wien: Von 25 Robodoc-Patienten meldeten sich fiinf zur Revisions-
operation zurtick. Daraufhin stellten auch die Wiener Mediziner das maschinelle Ver-
fahten ein.!?

Der Leitspruch der Bundesgenossenschaftlichen Unfallklinik (BGU) in Frankfurt
am Main hingegen lautete: ,,Es gibt keine Robodoc-spezifischen Komplikationen.“!#
Martin Bérner, der Hauptoperateur und Arztliche Direktor der BGU, erklirte dem
Fernsehjournalisten Herbert Stelz im August 2003, Robodoc weise kein erhdhtes Risiko
auf.’> Als der Journalist nachhakte und fragte, ob Patientinnen und Patienten nicht iber
»toboterspezifische Risiken® aufzukliren seien, verneinte es der Unfallchirurg. Er sche
nur eine Notwendigkeit, diese Uber die ,,operative Technik® und ,.eventuelle Fehl-
frisungen® aufzukliren.'¢ Der Chefarzt wiederholte in der ARD: Es gebe keine robo-
terspezifischen Komplikationen. Diese Auffassung wiirden auch 18 andere Anwender
teilen, die mit Hilfe von Operationsrobotern ,,insgesamt tber elf- bis zwolftausend
Hiftoperationen® vollzogen hitten.!”

3.3 Positionen von Robodoc-Patientinnen und -Patienten
Seitens fehlbehandelter Patientinnen und Patienten gab es Stimmen, die sich entweder
direkt gegen den Operationsroboter oder aber gegen die Anwender wandten. Die erste
Position vertrat Georg Reichenbacher, ein 47jihriger, durch eine Robodoc-Operation
vor der Frithrente stehender Stralenmeister. Einem Fernsehjournalisten teilte der Ge-
schidigte im Sommer 2003 mit: ,,Der Roboter hat mein Leben versaut.*!8

Aus dieser Perspektive riickte der Operationstoboter als Monster in den Mittel-
punkt der Debatte. Das Motiv einer verkehrten Dialektik zwischen Herr und Knecht,
in der eine Maschine die Gesundheit von Menschen angriff, tauchte auch in der Regen-
bogenpresse auf. Sie titelte: ,,Ein Roboter hat uns zum Kriippel gemacht.“? Diese
Skandaliberschrift verteufelte ein Gerit, das eine Mehrzahl von Patientinnen und
Patienten verstimmelt und in existenzielle Not gestiirzt habe.

10 Hein, Werner (Orthopide), zit. in: Wittich (2003), NDR (2003) sowie in: 3sat (2003).
1 Hein, Werner (Orthopide), zit. in: Anonym (2003c).

12Vgl. ebd.

13 Vgl. Kotz (2008).

14 Asmus, Knut (Chirurg der BGU Frankfurt), zit. in: Konder (2003), S. 16.

15 Vgl. Bérner (2003).

16 Vgl. ebd.

17 Vel. Borner, Martin (Unfallchirurg), zit. in: Stelz (2003).

18 Reichenbacher (2003).

19 So titelte die Hlustrierte ,,Neue Woche®, Anonym (2003a), S. 22.
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Andere Geschidigte hingegen vertraten die Auffassung, eine Maschine kénne nicht fir
die negativen Auswirkungen ihres Finsatzes verantwortlich gemacht werden. Die
Schuld an einer Korperverletzung beziehe sich allein auf eine als rechtsfihig geltende
Person. Diesen Standpunkt vertrat der ebenfalls durch einen Roboter geschidigte
Rechtsanwalt Hartmut Aschenborn: ,,.Schuld kann nur ein Mensch haben, hier also der
Operateur.*20

Herta Pietruszinski dagegen zihlte zu den ehemaligen BGU-Patientinnen, deren
Robodoc-Operation komplikationslos verlaufen war. ,Fehler kénnen tiberall pas-
sieren, 2! erklirte sie. Das Medizingerit und die damit arbeitenden Arzte waren ihrer
Meinung nach zu Unrecht in Verruf geraten. Sie bezweifelte, dass der Maschine Fehler
unterlaufen konnen. Vielmeht versicherte sie: ,,Exakter als der Robodoc macht das
keiner.“22

Auf Klagende reagierte sie mit Skepsis. Diese hitten sich ihrer Meinung nach nicht
an die Anweisungen der Mediziner gehalten, sich in der Rehabilitation nicht angestrengt
oder aber Gberbeansprucht. Sie wiirde es bedauern, meinte die Hausfrau, wenn sie ihre
zweite Hifte nicht mehr mit Robodoc operieren lassen kénnte.?? Thre Devise lautete:
,»1ch kann nicht klagen. Ich kann nur das Beste tiber den Robodoc sagen.*?*

4. Verteilte Verantwortlichkeit

Die sich widersprechenden Aussagen der unterschiedlichen Akteure zeichnen sich
durch eine dezidierte Gegeniiberstellung von Subjekten und Objekten alias Tatern und
Opfern aus. Solche Konstellationen bezeichnet Bruno Latour als ,,polemische Entiti-
ten.“? Polarisierende Standpunkte blenden seiner Meinung nach jedoch aus, in
welchen Beziehungen Menschen und Maschinen tatsdchlich stehen. Daher fordert er,
diese verwickelten Verhiltnisse nicht unter einer dualistischen, sondern unter einer
hybriden Perspektive zu betrachten. ¢

Wer ist folglich der Akteur bei einer Robodoc-Operation? Der Roboter oder der
Chirurg? Nach Bruno Latour lautet die Antwort: Jemand anderes, ein Roboter-Chirurg
resp. ein Chirurgen-Roboter. Ein Roboter im Operationssaal verdndere das Handeln
eines Operateurs.?” Die Ubersetzung erfolgt spiegelbildlich: Auch der Roboter ist in der
Hand eines Chirurgen nicht nur ein einfaches, neutrales Ding, sondern ein potentiell
gefihrliches Instrument. Sobald Mensch und Maschine in Wechselwirkung zueinander
treten, beeinflusst das sowohl das menschliche Subjekt als auch das maschinelle Objekt.

20 Aschenborn, Hartmut (Geschidigter), in einer Email an die Autorin, Berlin, 18. Februar 2009.
21 Pietruszinski (2010).

22 Ebd.

2 Vgl. ebd.

24 Ebd.

2 Latour (2002), S. 361 f.

26 Vgl. Belliger (2000), S. 42.

27 Vgl. Hubinois (2000), S. 106 ff.
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Technik spielt folglich eine vermittelnde Rolle: Weder Akteure noch Aktanten sind in
ihren Zielen festgelegt, sondern diese artikulieren sich in Verbindung zueinander.?

Nach Bruno Latour richtet sich der Fokus bei der Frage, wer oder was bei einer
Roboter-Operation handle, auf einen hybriden Aktanten: Den Verbund eines Opera-
tionsroboters und eines Chirurgen. Handlungen schreibt er mehreren Akteuren gleich-
zeitig zu: ,,Auller menschlichen gibt es nichtmenschliche Agenten® — z. B. Chirurgie-
roboter — ,,und beide kénnen Ziele haben. 2

Warum ist die Sichtweise auf ,verteilte Agenten” interessant?’® Weil sie es
gestattet, individuelle Agenten (z.B. einen Chirurgen) in den Rahmen eines Kollektivs
(2. B. die Arzteschaft) zu iibersetzen. Ein Operationsroboter lisst sich z.B. als Abfolge
automatisierter Ursachen und Wirkungen beschreiben. Zugleich kann das Gerit als
januskopfige Innovation aufgefasst werden, die eine US-amerikanische Firma an Kran-
kenhiduser vertreibt. Damit wird ein einzelnes Objekt in einer Institution oder in einem
kommerziellen Netzwerk verortet.3! Wenn Akteure und Aktanten symmetrisch be-
trachtet werden, dann verlieren antithetische Denkfiguren wie Subjekt und Objekt,
Titer und Opfer, Vor- und Nachteile, Kosten- und Nutzenkalkiile an Bedeutung. Die
in Verbindung zueinander stehenden Dinge geraten stattdessen unter einer Netzwerk-
perspektive in den Blick.3?

Die Antwort auf die Frage, wer oder was bei einer Operation handle, ob es ein
Chirurg oder ein Roboter sei, wiirde nach Bruno Latour lauten: Weder ein Mensch,
noch eine Maschine, sondern ein sich aus beiden Stiicken zusammensetzendes Hybrid.
Daraus folgt, dass sich die Verantwortung fir ein Handeln unter den verschiedenen
Akteuren verteilt.?? Aus dieser Perspektive gerit ein ,,Kollektiv® (ein gesellschaftliches
Ensemble) in den Blick und nicht ein einzelner Wille oder ein einzelnes Artefakt.
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2 Bei einem Operationsroboter wiirde man anstatt von Ziel, von der Funktion sprechen, eine vor-
programmierte Manipulation wie geplant auszufithren. Ebd., S. 219.
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3 Vgl. ebd.
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Tiefe Hirnstimulation im Spiegel der deutschen Laienpresse

Katsiaryna Laryionava, Sabrina Kreucher, Vasilija Simonovic und Dominik Grof3

1. Einleitung

Tiefe Hirnstimulation (THS) ist heute ein weit akzeptiertes Verfahren zur Behandlung
motorischer Stérungen bei neurologischen Erkrankungen wie zum Beispiel Morbus
Parkinson. Mit Hilfe der dauerhaft im Gehirn implantierten Elektroden werden be-
stimmte Hirnareale kontinuierlich stimuliert, um krankheitsspezifische Symptome wie
Tremor, Akinese und Rigor zu unterdriicken. Die Elektroden sind mit einem kleinen
Impulsgeber unter der Haut im Brustbereich verbunden. In Deutschland werden jedes
Jahr rund um die 400 Hirnschrittmacher implantiert.! Die vielversprechenden Erge-
bnisse haben dazu gefiihrt, dass das Anwendungsgebiet der Tiefen Hirnstimulation sich
auf andere Krankheitsfille ausweitet. Heute wird der Hirnschrittmacher auch zur Be-
handlung von Epilepsie, Cluster-Kopfschmerz und zunehmend zur Behandlung von
psychischen Erkrankungen wie Depression angewendet. Die Anwendung der Tiefen
Hirnstimulation bringt nicht nur viele Hoffnungen mit sich, sondern wirft ethische
Fragestellungen auf, vor allem wenn es um Eingriffe bei psychiatrischen Erkrankungen
geht, die in der Fachliteratur zunehmend diskutiert werden. Auch von Seiten der
populdren Medien wird der Tiefen Hirnstimulation Interesse entgegengebracht.

Die o6ffentliche Wahrnehmung von Risiken und Vorteilen der tiefen Hirn-
stimulation kann die Akzeptanz des Verfahrens und die Erwartungen von Patienten
beeinflussen, und damit die Verbreitung bzw. Ablehnung in der klinischen Praxis
mitbestimmen. Im Folgenden soll auf die Darstellung der Tiefen Hirnstimulation in
den Medien eingegangen werden. Fragen die sich dabeti stellen sind:

*  Wie wird die Offentlichkeit iiber tiefe Hirnstimulation informiert?

e Wie wird das Thema tiefe Hirnstimulation behandelt (negativ, neutral oder po-
sitiv)?

e Welche Darstellungsstrategien werden bei der Berichterstattung benutzt?

e Welche Rolle spielen ethische Fragestellungen in den Medien?

2. Vorgehen

Fir die empirische Untersuchung wurden folgende Zeitungen und Zeitschriften
ausgewihlt, die verschiedene Zielgruppen ansprechen und damit méglichst umfassend
die Medienlandschaft Deutschlands darstellen:
° Uberregionale Tageszeitungen: Die Welt, Die Tageszeitung, Frankfurter Rund-
schau, Stiddeutsche Zeitung, Bildzeitung
Wochenmagazinen: Der Spiegel, Fokus, Stern
Wochenzeitung: Die Zeit

! Vgl. Hinterhuber (2009).
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e Themenbezogene Zeitungen und Zeitschriften: Wirtschaftswoche, Handelsblatt
und Bild der Wissenschaft, Spektrum der Wissenschaft (Reihe Gehirn & Geist)

Die Artikel wurden nach folgenden Stichwortern unter Berticksichtigung verschiedener
Schreibweisen und ggfs. existierenden englischen Entsprechungen durchsucht: Hirn-
schrittmacher, Tiefenhirnstimulation, Tiefe Hirnstimulation/Tiefen-Hirn-Stimulation,
Neuroimplantat, Gehirnimplantat, Deep Brain Stimulation. Als Untersuchungszeitraum
diente die Zeitspanne vom 1.01.1999 bis zum 1.12.2009. Jeder Artikel wurde von zwei
Personen mit dem folgenden System kodiert:? Der Artikelkonnotation (positiv, negativ,
ausgewogen oder neutral), Art der Erklirung (ausfithrlich oder einfach) und die
Problemfelder (ethische, 6konomische, wissenschaftlich-medizinische). Laut des Intet-
Coder-Reliabilititstestes lag die Ubereinstimmung der Kodierungen bei 94 %. Um ein
umfassendes Bild der Tiefen Hirnstimulation in den ausgewihlten Medien zu erhalten,
erfolgte die Analyse sowohl mit quantitativen als auch mit qualitativen Methoden. Mit
Hilfe deskriptiver Statistik wurde die Zusammensetzung der Stichprobe analysiert.

3. Quantitative Analyse

Insgesamt ergab die Recherche 120 Artikel (N=120). Die Artikel verteilen sich auf die
Jahre 1999 bis 2009 folgendermal3en:

257

o
1

Haufigkeit

o
1

| Homml L]

T T T T T
1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009
Jahr

o

Dabei zeigt sich eine deutliche Erh6hung des Medienechos in der zweiten Hailfte des
untersuchten Zeitraumes. Die Artikel verteilen sich je nach Medium wie folgt:

2Vgl. Einsiedel (1992) und Recine/Gereau/Doucet (2006).
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Zeitschrift/Zeitung Artikelzahl Anteil an der
Gesamtstich-
probe
TAZ 2 1,7 %
Frankfurter Rundschau 3 2,5 %
Stern 6 5,0 %
Bild 7 5,8 %
Gehirn & Geist 7 5,8 %
Stddeutsche Zeitung 7 5,8 %
Wirtschaftswoche 9 7,5 %
Die Zeit 11 9,2 %
Bild der Wissenschaft 15 12,5 %
Der Spiegel 16 13,3 %
Fokus 16 13,3 %
Die Welt 21 17,5 %

Die Mehrheit der Artikel (N= 48, 40 %) war positiv konnotiert, d. h. die Artikel zeigten
ausschlieBlich die positiven Seiten der Tiefen Hirnstimulation. Die zweitgréBte Gruppe
von Artikeln (N=39, 32,5 %) war neutral: diese Artikel hatten cher einen Berichts-
charakter und es wurden weder Risiken noch positive Seiten dargestellt. 28 (23,3 %) der
Artikel hatten einen ausgewogenen Charakter, d. h, diese Artikel zeigten sowohl po-
sitive Seiten der Technologie als auch deren Risiken. Auffallend klein ist die Zahl der
Artikel, die sich ausschlieBlich kritisch mit der tiefen Hirnstimulation beschiftigen. Nur
funf Artikel (4,2 %) wurden negativ konnotiert. Medien mit rein kritischen Artikeln
waten: Gehirn & Geist (N=1), Die Zeit (N=2), Die Welt (N=1) und Bildzeitung
(N=1).

Die tiberwiegende Artikelzahl (N=58, 48,3 %) beinhaltete cine einfache Erklirung
zur Tiefen Hirnstimulation. Mit einem oder zwei Sdtzen wurde die Anwendung der
Technologie beschrieben. In 26 (21,7 %) Artikeln wurde ausfiihrlich das Funktionieren
des Hirnschrittmachers und dessen Anwendung erldutert. 36 Artikel (30 %) gaben gar
keine Erklirung zu der Technologie.

In den meisten Artikeln wurden keine Problemfelder angesprochen, (N=57,
47,5 %). Uberwiegend wurden wissenschaftliche und medizinische Probleme in Zusam-
menhang mit der tiefen Hirnstimulation genant, (N=41, 34,2 %) Nur zehn Artikel
(8,3 %) sprachen ethische Probleme an. In drei Artikeln wurden 6konomische Pro-
bleme erwihnt und neun Artikel hatten einen gemischten Charakter, d. h. es wurden
sowohl wissenschaftlich-medizinische als auch 6konomische Probleme diskutiert.
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4. Qualitative Analyse

4.1 Pro-Argumente

Wie schon die quantitative Analyse zeigt, ist der groBte Teil der Artikel positiv

konnotiert. Von Seiten der Medizin werden folgende Argumente fur die Tiefe Hirn-

stimulation am haufigsten genannt:

e  Reversibilitit des Verfahrens/Kontrolle Uber das Funktionieren des Implantates:
Hirnschrittmacher kann rickgingig gemacht werden. Der Patient kann sich zu
jeder Zeit gegen die Stimulation entscheiden und sie abschalten.

e  Geringe Operationsrisiken: ,,Mehr als 1000 Patienten wurde an der Kolner Klinik
bisher ein Hirnschrittmacher implantiert. Das Hirnblutungsrisiko, das Sturm als
groBte Gefahr sieht, liege bei 0,4 Prozent. Bei etwa zwei bis vier Prozent der
Operationen seien Infektionen aufgetreten. Dabei sei aber noch nie ein Patient zu
Schaden gekommen. Und auch nach langjihriger Stimulation der Hirnareale mit
elektrischen Impulsen habe man keinerlei Zellschidigungen der stimulierten
Regionen feststellen kénnen.*?

e  Minimalinvasives Verfahren.

4.2 Problemfelder

Nur in wenigen Artikeln werden negative Seiten der Tiefen Hirnstimulation ange-
sprochen, wobei der Inhalt sich auf medizinisch-wissenschaftliche Aspekte wie Risiken
der Operation oder Nebenwirkungen bezieht. Oft genannt wird das kritische Argu-
ment, dass es sich bei der tiefen Hirnstimulation um ein neues, noch nicht genug er-
forschtes Verfahren handelt. Die Langzeitwitkungen/Langzeitfolgen sind noch nicht
gut bekannt. Ein weiteres medizinisch-wissenschaftliche Problemfeld umfasst die
technische Seite des Hirnschrittmachers, Komplikationen nach der Operation und die
Nebenwirkungen (Taubheitsgefiihle etc).

Olkonomische Probleme werden nur in wenigen Artikeln (N=3) angesprochen
und bezichen sich auf die hohen Kosten des Implantats.

Nur wenige Artikel (8,3 %) sprechen ethische Probleme an. Die meistdiskutierten
Themen sind mit der Anwendung der tiefen Hirnstimulation bei psychischen Erkrank-
ungen verbunden. Dabei werden folgende Aspekte angesprochen:

e Eingriff in die Identitit/ins menschliche Bewusstsein, Bedrohung der Integritit
und Unantastbarkeit des menschlichen Geistes, Verinderung der Persénlichkeit;

e Mégliche Missbrauch/Steuerung/Manipulation/Uberwachung des Verhalten der-
jenigen Menschen, die einen Hirnschrittmacher tragen;

e  Verwendung der Tiefen Hirnstimulaton zum Enhancement, also zur Verbesserung
menschlicher Fihigkeiten (z. B. Verbesserung des Gedichtnisses);

e Informed consent. Anwendung der tiefen Hirnstimulation bei Menschen, die nicht
in der Lage sind selbst zu entscheiden (z. B. die im Koma liegen).

3 Brisefio (2009).
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4.3 Darstellungsstrategien in der Berichterstattung
Die mediale Berichterstattung tber tiefe Hirnstimulation ist durch folgende Besonder-
heiten geprigt:

e  Sensationalisierung
Auffallend ist, dass viele Artikel einen Sensationscharakter haben und uber viel-
versprechende Erfolge der neuen Methode berichten, wie die folgende Zitat dies ver-
deutlicht: ,,Ein kleines Implantat im Gehirn stoppt die Zitteranfille eines Parkinson-
Patienten unverziiglich. Der Mann, der zuvor seine Beine nicht kontrollieren konnte,
erhebt sich wie durch ein Wunder aus dem Rollstuhl und geht muhelos kreuz und quer
durch den Raum, sobald das Implantat aktiviert wird.“4

Ein weiterer Aspekt bei der Berichterstattung ist, dass die tiefe Hirnstimulation als
eine hoffnungsvolle Zukunftstechnologie fiir verschiedene Krankheitsfille, wie z. B.
psychische Erkrankungen, dargestellt wird. Schon allein der Titel verweist hiufig auf
Hoffnungen und Erfolge verbunden mit dieser Methode, wie folgende Beispiele zeigen:
,»Hirnschrittmacher bringt Komapatienten zum Sprechen®, ,,Dank Hirnschrittmacher:
Komapatient spricht wieder®, ,,Das ist mehr als ein Sechser im Lotto®, ,,Grofle Hoff-
nungen auf Hirnschrittmacher®, ,Hirnstimulation heilt Tic-Krankheit®, ,,Elektroden
beruhigen die Motorik®, ,,Elektroden vertreiben Kopfschmerz, , Hirnschrittmacher
Parkinson-Implantat kénnte auch andere Leiden lindern®, ,,Das Gerit war ihre letzte
Rettung*.

e Individualisierung

Eine weitere Darstellungsstrategie ist das Einbeziehen der privaten Geschichten und
der Einzelschicksale in die Berichterstattung. Es handelt sich dabei um Menschen, die
an einer schweren Erkrankung litten und denen ein Hirnschrittmacher mit Erfolg
eingesetzt wurde. Der Hirnschrittmacher wird dabei oft als ,letzte Hoffnung®™ des
betroffenen Patienten dargestellt. Am Anfang schildert der Artikel die dramatische
Lebenssituation der Person mit der Erkrankung, wie z. B. ein Artikel aus Bild: ,,Ihre
Angstzustinde begannen ganz plétzlich. Dann Gberwiltigten sie Gabriele Steffan (57)
aus Dusseldorf immer 6fter und stirker. Jahrelang. ,Mit Panikattacken verkroch ich
mich nur noch ins Bett, hatte Todesingste’, so die Einzelhandelskauffrau.“> In zweiten
Teil des Artikel wird dann tber die Implantation des Hirnschrittmachers und die
sensationelle Heilung berichtet: ,,Mein Leben macht mir endlich wieder Spal3*, so
Péllen. ,,Seit der Operation fiihle ich mich wie neugeboren. Deshalb feiere ich jetzt
auch zweimal im Jahr Geburtstag!“®

4 Anonymus (2000).
5 Quassowsky (2000).
¢ Ebd.

101



Katsiaryna Laryionava, Sabrina Kreucher, Vasilija Simonovic und Dominik Grof3

e Klinische Etfolge/Expetten-Meinung

Die mediale Darstellung stiitzt sich oft auf Meinungen von fihrenden Spezialisten, wie
z. B. Professor Volker Sturm aus Koln. Viele Artikel zitieren Aussagen von Experten in
diesem Bereich, oder es wird auf klinische Erfolge der Behandlung mit tiefer Hirn-
stimulation verwiesen: ,,Bei Parkinson-Patienten werden Hirnschrittmacher seit Mitte
der 90er Jahre mit groBem Erfolg eingesetzt. Die meisten der bisher rund 500 Opera-
tionen nahm Sturm vor, der eine Erfolgsquote von 90 Prozent nennt.*’

5. Fazit

Die Ergebnisse der Analyse der Berichterstattung in deutschen Printmedien zeigen,
dass ein wachsendes Interesse zu diesem Thema in den Medien besteht. Es fillt auf,
dass in den Medien tendenziell eine optimistische Einstellung gegeniiber Tiefer Hirn-
stimulation vermittelt wird, die oft in eine Begeisterung tber die neue Technologie
ibergeht, die verschiedentlich als eine ,, Therapie der Zukunft*® bezeichnet wird.

Viele Artikel sind emotional aufgeladen, sensationsorientiert und von weit-
reichenden Hoffnungen geprigt, auch in Bezug auf die Anwendung dieses Verfahrens
bei psychischen Erkrankungen. Es wird oft iber ,,Wundergeschichten® mit ,,fantas-
tischem Verlauf“? und beeindruckenden Ergebnissen berichtet, die zum kompletten
Verschwinden der Symptome gefiihrt hitten. Nur wenige Artikel (N=5) sind kritisch
gegeniiber dem Verfahren und sprechen ethische Aspekte der tiefen Hirnstimulation
an, die in den meisten Fillen die Anwendung der Tiefen Hirnstimulation bei psy-
chischen Erkrankungen betrifft. Bei den ,ausgewogenen® Artikeln (23,3 %) fillt auf,
dass die angesprochenen Probleme in den meisten Fillen die medizinisch-wissen-
schaftliche Seite der Tiefen Hirnstimulation betreffen. Medizinethische Fragestellungen
finden in den Medien nahezu keinen Niederschlag.
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Akzeptanzfaktoren von Neuroprothesen im medizinischen Diskurs —
Eine Analyse des Deutschen Arzteblattes

Vasilija Simonovic, Katsiaryna Laryionava und Dominik Grof3

1. Einleitung

Wenn mikroelektrische Implantate in direktem Kontakt mit Nervenzellen stehen,
spricht man von Neuroprothesen. Neuroprothesen sind Hilfsmittel fiir Menschen mit
motorischen Behinderungen; auch kénnen sie nicht vorhandene oder verlorenge-
gangene sensorische Leistungen teilweise ersetzen.! Zum medizinischen Standard
gehéren mittlerweile Hirnimplantate bei Morbus Parkinson und Cochlea Implantate bei
angeborener Taubheit oder Hérverlust. Beide sind schon seit etwas tber 15 Jahren
verfiigbar.

In den letzten Jahren wird — mit zunehmendem Erfolg — an Retina-Implantaten
geforscht; auch gibt es Versuche, psychiatrische Erkrankungen, wie z. B. Zwangs-
storungen oder Depressionen, aber auch Epilepsien, Schmerzen wie Cluster-Kopf-
schmerzen und Morbus Adipositas mittels Neuroimplantaten zu behandeln. Nicht
zuletzt existieren erste Ansitze, Uber ein Brain-Computer Interface querschnittsge-
lihmten Menschen die Moglichkeit zu eine gewissen Mobilitdt zu verschaffen. Die
letztgenannten Neuroimplantate befinden sich noch in einem Versuchstadium und sind
noch keinesfalls klinisch erprobt.

Vor dem Hintergrund dieser Entwicklung wird der Diskurs iber Neuroprothetik
im Deutschen Arzteblatt untersucht und damit der Fokus auf die drztliche Perspektive
gelegt. Dabeti sollen verschiedene Problemfelder identifiziert werden, um Riickschlisse
auf die Akzeptanzfaktoren und Nutzungsbarrieren von Neuroprothesen zu ermdgli-
chen.?

2. Vorgehen

Die Analyse des Deutschen Arzteblattes erstreckte sich auf die Jahre 1996 bis 2010.
Das Archiv wurde online auf folgende Stichworter untersucht: Hirnschrittmacher,
Tiefenhirnstimulation/Tiefe Hirnstimulation, Neuroprothese, Neuroprothetik, Brain-
Computer Interface, Brain-Machine Interface, Retina Implantat und Cochlea Implantat.
Dabei wurden die unterschiedlichen Schreibweisen und englische Synonyme beriick-
sichtigt.

Der quantitative Teil der Untersuchung beinhaltet (1) die Inzidenz und Verteilung
der Themen in den Artikeln, d. h. die Frage, welche Neuroprothesen erwihnt werden,
(2) den Artikeltyp (informativ oder reflektierend), (3) die Konnotation der Beitrige
(positiv, negativ, ausgewogen oder neutral), und die diskutierten Problemfelder (ethisch,

1 Vgl. Schmitz (2009), S. 57.
2 Der hier vorgelegten summarischen Analyse soll eine ausgearbeitete Zeitschriftenpublikation folgen,
die detaillierte Quellenverweise bietet.
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okonomisch, wissenschaftlich/medizinisch/technisch).> Der qualitative Teil der Ana-
lyse untersucht die Argumentationsfiguren in den Artikeln, d. h. er beschiftigt sich en
détail mit den Pro- und Contraargumenten beziliglich des Einsatzes von Neuropro-
thesen.

SchlieBlich werden die identifizierten Akzeptanzfaktoren diskutiert. Im Beson-
deren sollen die negativen Aspekte (Akzeptanz- und Nutzungsbarrieren) in den Blick
genommen werden, da ihnen im Bereich der Akzeptanzforschung ein besonderes
Augenmerk zukommt.

3. Ergebnisse

3.1 Der guantitative Teil der Ergebnisse

Die Untersuchung des drztlichen Standesorgans hinsichtlich der schon erwihnten
Stichworter und in dem genannten Zeitrahmen ergab die Anzahl von 84 fiir die Analyse
verwertbaren Artikeln. Die Anzahl der Artikel verteilt sich auf die Jahre 1996 bis 2010

wie folgt:

96 | 97 198 {99 | 00 | 01 | 02 | 03 | 04 | 05 | 06 | 07 | 08 | 09 | 10
1 3 1 4 2 1 6 2 |13 ] 8 |11 |12 |15 10| 5

Die Tabelle zeigt, dass Neuroimplantate seitdem Jahr 2004 deutlich mehr Aufmerk-
samkeit im Deutschen Arzteblatt erfahren. Zum einem liegt dies daran, dass die Artikel
zunehmend tber Patienten berichten, bei denen mit psychiatrischer Indikationen
Hirnschrittmacher implantiert worden ist. Zum anderen wird in den Beitrigen immer
mehr auf Forschungserfolge beziiglich Retinaimplantaten eingegangen und auf Ver-
suche, den Zustand von Komapatienten, querschnittsgelihmten Menschen und Men-
schen mit chronischen Schmetzen durch Hirnstimulation zu verbessern.

Die nichste Tabelle zeigt, welche Indikationsstellungen von Neuroprothesen in
den Artikeln diskutiert werden:

Morbus Parkinson 26
Hoérschiden (Cochlea) 24
Sehschiden (Retina) 14
Psychiatrische Erkrankungen 14
Querschnittslihmung (Brain-Computer Interface) 8
Schmerzen 5
Epilepsie 3
Koma 3
Primire Dystonie 1
Bewegung von Extremititen 1
Mortbus Adipositas 1

3 Vgl. Einsiedel (1992) und Recine/Gerau/Doucet (2006).
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In manchen Artikeln werden mehrere Arten von Neuroprothesen erwihnt, so dass sich
die Anzahl der genannten Prothesen von der Anzahl der Beitrige unterscheidet.
Diskutierte Indikationsstellungen von Neuroimplantaten bei Morbus Parkinson und
Cochleaimplantaten werden am hdufigsten erwihnt, was darauf zuriickgefithrt werden
kann, dass diese zu den Standardimplantaten gehdren. Retinaimplantate befinden sich
in einem weit entwickelten Forschungsstadium und Implantate bei psychiatrischen
Erkrankungen wie Depressionen, Zwangserkrankungen und Tourette-Syndrom sind in
der experimentellen Phase und erfahren insofern vermehrt Aufmerksamkeit.

Der Grofiteil der Artikel hat einen informativen Charakter; 75 sind informativ und
nur neun reflektierend. Dies lisst sich darauf zuriickfithren, dass das Deutsche Arzte-
blatt sich in erster Linie an Mediziner richtet und Basiswissen bereitstellt.

Die meisten Artikel sind eher positiv konnotiert oder neutral formuliert; entweder
Uberwiegen die positiven Therapicerfolge der Implantate oder es wird tGber ent-
sprechende Neuerungen und Forschungsergebnisse berichtet. Es folgen ausgewogene
Artikel, in welchen die Vorteile und Nachteile der Implantate dargestellt werden:

positiv negativ ausgewogen neutral
31 2 23 28

Die nachfolgende Tabelle differenziert nach Problemfeldern, die in den Artikeln ge-
nannt wetrden:

ethisch okonomisch | wissenschaftlich/medizinisch/ keine
technisch
11 4 27 42

Auch hierin zeigt sich die ,,Programmatik des Arzteblattes: Das Standesorgan ver-
mittelt grundsitzliche Informationen an die Arzte. Dementsprechend werden in 42
Artikeln gar keine Problemfelder erwihnt, gefolgt von wissenschaftlich/medizi-
nisch/technischen Fragestellungen. Hier werden medizinische Risiken der Implantate
genannt oder die wissenschaftlichen oder technischen Herausforderungen der experi-
mentellen Phase darstellt.

3.2 Der qualitative Teil der Ergebnisse

In den Beitrigen wird, sofern Probleme genannt werden, vornehmlich auf die wissen-
schaftlichen, medizinischen und technischen Fragen eingegangen. Besonders oft wird
die Biovertriglichkeit von Retina- und Cochleaimplantaten thematisiert. Die Pro-
blematik dabei ist, geeignete Materialien zu finden, die auf Dauer eine Verbindung mit
gesunden Neuronen eingehen kénnen. Damit zusammenhingend miissen geeignete
Fertigungsverfahren fir die Herstellung der Implantate entwickelt werden. Hinzu kom-
men technische Schwierigkeiten bei den Retinaimplantaten, wie z. B. die Heraus-
forderung, eine Signalstirke zu erreichen, die bis in das Gehirn ,,vordringt®. Dies alles
wird aber keinesfalls als ein Contraargument, d. h. gegen das Einsetzten der Implantate,
angefthrt, sondern als eine Herausforderung dargestellt. Auch wird eher wertneutral
berichtet, dass Implantate immunologische Abwehrreaktion verursachen und dass sich
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das Infektionsrisiko durch das Einbringen eines Fremdkorpers erhoht. Beziiglich der
Hirnimplantate wird oft auf das Risiko einer Hinblutung hingewiesen, jedoch in der
Form, dass das Risiko bei jingeren Patienten bei 0,5 % liege und bei dlteren Patienten
das Risiko einer Hirnblutung auf 1,5 % steige, so dass die Vorteile der Implantate héher
erscheinen als das Risiko einer Hirnblutung. Es wird weiter erwihnt, dass es vereinzelt
zu Selbsttétungen nach Implantation kommen kénne und dass manche Patienten das
Gerit als unangenehm und als Fremdkorper empfinden wiirden.

Des Weiteren werden die technischen Neuerungen und Fortschritte beziiglich der
Neuroprothesen positiv erwihnt. Beispielsweise wird Giber die Miniaturisierung der Im-
plantate berichtet, um die Sichtbarkeit zu vermeiden, oder iber ein Retinaimplantat,
welches vollstindig und drahtlos in das Auge implantiert werden kann. Demgegentiber
werden die Studien UGber Hirnimplantate zu Therapiezwecken von Depressionen,
Zwangserkrankungen, Komapatienten und querschnittsgelihmten Menschen als noch
defizitir dargestellt. Es wird ein Bedarf an kontrollierten Studien und Langzeitstudien
konstatiert, so dass die Implantate noch nicht als Standard gelten kénnten.

Die therapeutische Wirkung der Implantate wird tiberwiegend positiv dargestellt.
Besonders hiufig wird die Besserung des Zustandes des Patienten als Proargument
genannt. Die Neuroimplantate bei Morbus Parkinson, Komapatienten und primirer
Dystonie verbesserten deutlich die Lebensqualitit der Patienten, indem deren Mobilitit,
Selbststindigkeit, Kommunikationsfihigkeit und die damit verbundenen sozialen Akti-
vititen erhéht wiirden. Auch wird berichtet, dass die Implantate eine signifikant héhere
Besserung der Symptomatik herbeifithren als die medikamentése Behandlung. Pro-
bleme bestiinden, wenn der Batterien ausgetauscht werden miissen. Es kime zu Stiirzen
und Immobilitit. Retinaimplantate verschafften den Patienten eine erhéhte Lebens-
qualitit, indem sie Orientierung und Selbststindigkeit ermdglichen. Auch Brain-Com-
puter Interfaces forderten die Selbststindigkeit und verbesserten die Kommunikations-
fahigkeit querschnittsgelihmter Patienten. Die Neuroprothese bei Epilepsiepatienten
reduziere deutlich die Anfallsquote und sei weniger invasiv als eine Lision. Bei psychia-
trisch indizierten Implantationen wird hervorgehoben, dass sich das Familienleben und
die sozialen Kontakte durch die Linderung der Symptome normalisierten und sogar
manche Patienten in der Lage seien, eine Arbeit aufzunchmen. Die Bedeutung der
Chochleaimplantate wird sehr oft in einen Zusammenhang mit der Notwendigkeit der
sprachlichen Frithférderung und damit einhergehenden kognitiven und sprachlichen
Entwicklung von Kleinkindern gebracht.

Auf der 6konomischen Seite wird nur einmal erwihnt, dass die Dauerstimulation
des Gehirns bei Parkinson hohere Kosten verursacht als eine Lision. Hiufiger wird
argumentiert, dass die Miniaturisierung der Implantate zur Kostenreduktion fiihrt und
dass das Bundesforschungsministerium Neuroprothetik finanziell férdert.

Die meisten ethischen Probleme tauchen im Zusammenhang mit der Anwendung
der Hirnimplantate bei psychiatrischen Erkrankungen auf. Dabei werden die Gefahren
der Eingriffe diskutiert. Es wird angenommen, dass die Moglichkeit besteht, in die
Autonomie der Patienten einzugreifen und die Willensfreiheit, die Wiirde und die Per-
sonlichkeit der Menschen zu gefihrden. Diese Art von neurochirurgischen Eingtiffen
ist mit einer historischen Hypothek belastet. In einem Beitrag wird die Lobotomie der
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1930er Jahre und der Streit in Deutschland tber stereotaktische Eingriffe an Sexual-
straftitern in den 1960er und 70er Jahren genannt. Fin anderer Beitrag verweist auf das
Versorgungsproblem von Patienten mit Zwangserkrankungen: Bevor man erwige,
einem Patienten einen Hirnschrittmacher zu implantierten, sollte man genau prifen, ob
der Patient alle anderen Therapiemdglichkeiten durchlaufen habe. Auch wird in einem
Beitrag thematisiert, dass die Erforschung der Tiefen Hirnstimulation bei psychia-
trischen Erkrankungen nur unter groer Vorsicht geschehen dirfe. Der Patient miisse
aufgeklirt, unnétige Doppelstudien sollten vermieden werden. Dass die Sichtbarkeit
eines Cochleaimplantats zu Stigmatisierungen fithre, wird nur einmal erwihnt; welche
Art von Stigmatisierung gemeint ist, bleibt offen. Die Einwilligungsunfihigkeit eines
Komapatienten, welchem ein Neuroimplantat eingesetzt wurde, um sich duBern zu
konnen, stelle ein weiteres ethisches und auch rechtliches Problem dar.

4. Akzeptanzfaktoren und Nutzungsbarrieren von Neuroprothesen

Die Mehrheit der Artikel innerhalb des untersuchten Zeitraums ist positiv konnotiert
oder neutral bzw. ausgewogen. Die therapeutischen Erfolge von Neuroimplantaten, die
zu einer deutlichen Verbesserung der Lebensqualitit und der Selbststindigkeit der
Patienten fihren, beeinflussen die Akzeptanz der Implantate positiv. Dies betrifft
insbesondere Hirnimplantate bei Parkinson-Patienten und Cochleaimplantate, die sich
als wirksam erwiesen haben. Hinzu kommen die Retinaimplantate, deren Erfolge sich,
den Beitrigen zufolge, in Versuchen deutlich abzeichnen. Kostenfragen werden in den
Artikeln kaum erwihnt. Bei Parkinsonpatienten wird tiber die bessere Wirkung der
Implantate gegentiber medikamentoser Behandlung berichtet.

Eine, wenngleich selten thematisierte Nutzungsbarriere stellt die Sichtbarkeit des
Implantates da, die zu Stigmatisierungen der Patienten fithren kann. Demgegentiber
wird hdufig darauf hingewiesen, dass beztglich der Neuroprothesen, welche sich in der
experimentellen Phase befinden, aussagekriftige Studien fehlten und die Langzeit-
wirkung nicht bekannt sei. So wird vor einem vorschnellen Einsetzen dieser Implantate
gewarnt. Auch ethische und rechtliche Fragen werden vereinzelt gestellt, insbesondere
bei psychiatrischen Erkrankungen und Komapatienten mit einem minimalen
Bewusstsein. Hier werden die moglichen Eingriffe in die Autonomie und die Ge-
fahrdung der Willensfreiheit und Personlichkeit der Patienten diskutiert. Erwdhnt wird
auch die Lobotomie als Beispiel fiir missbriuchliche zerebrale Eingriffe bei psychia-
trischen Erkrankungen. Diese Punkte stellen offensichtlich erhebliche Nutzungs-
barrieren da.

Fazit

Neuroimplantate erfahren seit einigen Jahren im Deutschen Arzteblatt verstirkt
Aufmerksamkeit. Das Bild, das tber die Implantate vermittelt wird, ist mehrheitlich
positiv, insbesondere beziiglich der Implantate, die bereits in der klinischen An-
wendung sind, d. h. Cochleaimplantate und die Tiefe Hirnstimulation bei Parkinson.
Unter den Implantaten, die sich in der experimentellen Phase befinden, werden Retina-
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implantate tendenziell positiv besprochen; Implantate bei psychiatrischen Erkran-
kungen werden demgegentiber kritischer betrachtet.
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Einstellungen zur Tiefen Hirnstimulation
unter Medizinstudierenden!

Katsiaryna Laryionava, Sabrina Kreucher, Vasilija Simonovic und Dominik Grof3

1. Einleitung

Heute wird die Tiefe Hirnstimulation (populdr: Hirnschrittmacher-Therapie oder engl.
Deep Brain Stimulation, DBS) vor allem in der Neurologie bei fortgeschrittenem
Morbus Parkinson angewendet, wenn die medikamentése Behandlung nicht ausreicht.
Die Erfahrungen mit der Tiefen Hirnstimulation zeigen, dass dieses Verfahren auch
einen Einfluss auf kognitive und emotionale Fahigkeiten haben kann, was wiederum
den Einsatz dieser Therapie fiir psychisch kranke Menschen denkbar erscheinen lisst.?
Im Vergleich zu den neurologischen Erkrankungen stellt die Tiefe Hirnstimulation bei
psychiatrischen Erkrankungen und Stérungen einen neuen und ethisch kontrovers
diskutierten Anwendungsbereich dar. Derzeit werden Studien zur Anwendung der
Tiefen Hirnstimulation bei Zwangserkrankungen (z. B. Tourette-Syndrom), Schizo-
phrenie und Depression durchgefiithrt. Einzelne Patienten mit schweren Depressionen
und Zwangsstorungen wurden bereits mit dieser Technik behandelt. Auch gibt es
Untersuchungen zum Einsatz bei Alkoholabhingigkeit und Demenz.? Dartiber hinaus
konnte der Hirnschrittmacher in der Zukunft auch zum Neuro-Enhancement, also zur
Steigerung der Hirnfunktionen gesunder Menschen, verwendet werden.

Obwohl die Tiefe Hirnstimulation eine reversible Methode ist — d. h. der Impuls-
generator kann jederzeit vom Patienten selbst abgestellt werden —, birgt die Methode
viele ethische Fragen: Tiefe Hirnstimulation stellt einen Eingriff in das Gehirn und
damit in das Organ unseres Ich-Erlebens dar. Insofern kann ein solcher Eingriff unser
Erkennen, Wahrnehmen und Fithlen und so letztlich unsere Personlichkeit verindern.
Dariiber hinaus stellt sich die Frage des méglichen Missbrauches und, als Konsequenz,
der moglichen Manipulation des Menschen, der Verletzung der Autonomie bzw. der
Anwendung dieser Malnahme bei nichteinwilligungsfihigen Personen (z. B. im Falle
einer psychischer Erkrankung oder Demenz).

Die Auseinandersetzung mit derartigen Fragen ist von besonderer Wichtigkeit fiir
Angehorige des Arztberufs — namentlich fir die zukiinftige Generation von Medi-
zinern.

Vor diesem Hintergrund befasst sich der votliegende Beitrag mit der Einstellung
von Medizinstudierenden im Bezug auf die Anwendung der Tiefen Hirnstimulation.

!'In der hier abgedruckten Projektskizze werden erste Ergebnisse vorgestellt. Eine ausfiihrliche Analyse
ist in Vorbereitung.

2 Hinterhuber (2009).

3 Der steuerbare Mensch? (2009).
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2. Fragestellung

In Rahmen der Studie zur Einstellung gegeniiber der Tiefen Hirnstimulation bei Medi-
zinstudierenden wurden folgende Fragestellungen entwickelt: Welche ethischen Pro-
bleme sehen Medizinstudierende im Bezug auf die Anwendung der Tiefen Hirn-
stimulation? Andert sich die Einstellung im Studienverlauf? Unterscheidet sich die
Akzeptanz der Tiefen Hirnstimulation je nach Anwendungsfall wie z. B. im Falle einer
neurologischer Erkrankung, Depression, Zwangstorung etc.? Inwieweit dndert sich die
Akzeptanz der Tiefen Hirnstimulation, wenn es um die Anwendung bei anderen im
Gegensatz zur Anwendung bei der eigenen Person geht?

Ein weiteres Ziel dieser Studie ist es zu untersuchen, ob es Unterschiede zwischen
minnlichen und weiblichen Studierenden gibt: Existiert ein Unterschied zwischen Min-
nern und Frauen beztglich der Einstellung gegeniiber Hirnschrittmachern? Bestehen
Differenzen zwischen minnlichen und weiblichen Studierenden im Bezug auf die Fin-
schitzung ethisch relevanter Problemfelder bei Hirnschrittmachern?

3. Stichprobe

Im Wintersemester 2009/2010 wurden an der Medizinischen Fakultit Aachen 207
Studierende der Medizin im ersten Semester zu ethischen Aspekten des Hirnschritt-
machers sowie dessen Akzeptanz in verschiedenen Anwendungsfillen (z. B. Depres-
sion, Demenz) befragt. Befragt wurden Teilnehmer des obligaten Kurses der Medi-
zinischen Terminologie. Die Stichprobe (N=207) bestand aus 71 (35,5 %) Minnern
und 129 (64,5 %) Frauen; sie umfasste das gesamte erste Studiensemester. Das Durch-
schnittsalter der Befragten entsprach 22,13 (Standardabweichung (SD)=2,97) Jahren
22,90 Jahre bei Minner und 21,69 (SD=2,6) bei Frauen. 87 % der Befragten (180
Studenten) schitzten ihren Wissenstand tiber den Hirnschrittmacher als eher gering bis
sehr gering ein.

Der Fragebogen umfasste Aussagen zur Akzeptanz der operativen Implantation
eines Hirnschrittmachers im Bezug auf folgende Fille: Depression, Schizophrenie
Zwangsstorungen, Alkoholabhingigkeit, Demenz, neurologische Erkrankungen (z. B.
Morbus Parkinson), sowie den méglichen Einsatz der Tiefen Hirnstimulation zur
Leistungssteigerung gesunder Menschen. Zu den gleichen Aussagen sollten die Be-
fragten fiir den hypothetischen Fall, dass sie selbst an einer der oben genannten
Krankheiten leiden wirden, auf einer sechsstufigen Antwortskala ([1] ,,S#mme voll und
gang " bis (0] ,,Stimme iiberhanpt nicht 3u“) Stellung beziehen. Es wurden auch Aussagen
formuliert zu den ethischen Problemen beztglich der Anwendung des Hirnschritt-
machers, wie z. B. Bedrohung fiir die Autonomie, Anwendung bei Nichteinwilligen des
Patienten usw., zu den die Befragten Stellung beziehen sollten.

Da ein GroBteil der Fragebogendaten als nicht normal verteilt anzuschen ist,
wurde die gesamte Analyse mittels nicht-parametrischer Tests durchgefiihrt. Die er-
hobenen Daten wurden mit Hilfe des Statistik-Programmpaketes SPSS fiir Windows
(Version 17.0) ausgewertet. Bei der deskriptiven Auswertung wurden die Antwort-
moglichkeiten zusammengefasst (z. B. bei den Fragen eins bis neun: ,,Stmme voll und
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ganzg zu,  Stimme zu', | Stimme eher zu* wurden zu ,, Zustimmung“ and ,,Stimme eher nicht
zu' ,,Stimme nicht zu* ,,Stimme iiberbaupt nicht zu* za. ,, Ablebnung®).

4. Deskriptive Statistik: Akzeptanz des Hirnschrittmachers im Falle verschie-
dener Krankheiten

Die Akzeptanz des Hirnschrittmachers beziiglich der verschiedenen Anwendungsfille
wurde anhand des Medians miteinander verglichen und so eine dementsprechende
Reihung gebildet.

Median
V15Neuro 2,00
V14Demenz 3,00
V11Schizo 3,00
V12Zwang 3,00
V10Depr 4,00
V13Alkohol 5,00
V16Leistung 6,00

Eine Uberpriifung mit Hilfe des nicht-parametrischen Tests von Friedman ergab, dass
sich die Akzeptanz des Hirnschrittmachers in den verschiedenen Anwendungsfillen
hoch signifikant voneinander unterscheidet (p = 0,000).

Am chesten akzeptieren die Befragten die Implantation des Hirnschrittmachers im
Fall einer neurologischen Erkrankung, z. B. Morbus Parkinson. Unter diesen Um-
stinden finden 92,2 % den Hirnschrittmacher akzeptabel. Danach folgt die Anwendung
von Hirnschrittmachern im Falle von Schizophrenie, Demenz und bei Zwangs-
storungen. Weniger akzeptabel ist fur die Studierenden die Implantation des Hirn-
schrittmachers bei einer Depression. Insgesamt 53,2 % der Studierenden lehnen diese
ab. Bei der Alkoholabhingigkeit fanden nur 20 % das Einsetzen des Hirn-
schrittmachers akzeptabel, die Mehrheit (80 %) sicht dies als unakzeptabel an. Auch die
Indikation einer Moglichkeit der Leistungssteigerung gesunder Menschen (z. B.
Verbesserung der Gedichtnisleistung) finden 94,1 % die inakzeptabel.

5. Akzeptanz des Hirnschrittmachers bei Dritten, im Gegensatz zur Anwendung
bei der eigenen Person

Zur Prifung von Unterschieden in der zentralen Tendenz hinsichtlich der Akzeptanz
der Tiefen Hirnstimulation fur Dritte im Vergleich zur Akzeptanz fiir die eigene Person
wurde der Wilcoxon-Test herangezogen. Hierbei ergab sich eine statistische Signifikanz
des Unterschiedes beim Vergleich der Anwendung des Hirnschrittmacher (HSM) bei
anderen Personen und bei Selbstbetroffenheit fir die Depression, Schizophrenie und
Alkoholabhingigkeit mit p = 0,000. Beim Vergleich beziiglich Zwangsstérungen mit p
= 0,022, Demenz mit p = 0,009 und neurologischen Erkrankungen (Parkinson) mit
kam es ebenfalls zum Nachweis signifikanter Unterschiede (p = 0,013). Die Zu-
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stimmung ist durchweg bei der Anwendung bei anderen Personen héher als bei der
eigenen Person. Im Fall , Leistungssteigerung gesunder Menschen® konnte demge-
geniiber kein signifikanter Unterschied festgestellt werden (p = 0,060).

6. Akzeptanz des Hirnschrittmachers bei Minnern und Frauen

Zum Test auf Unterschiede zwischen minnlichen und weiblichen Studierenden hin-
sichtlich der Zustimmung bzw. Ablehnung der Tiefen Hirnstimulation wurde der
Mann-Whitney Test verwendet. Die Ergebnisse zeigen, dass es keinen signifikanten
Unterschied zwischen Minner und Frauen beztglich der Akzeptanz des Hirnschritt-
machers im Falle verschiedener Krankheiten gibt. Nur bei der Anwendung des Hirn-
schrittmachers im Falle der Zwangsstorungen bei Selbstbetroffenheit ergab sich ein
signifikanten Unterschied zwischen Midnnern und Frauen mit p = 0,034.

Es wurde ein hoch signifikanter Unterschied zwischen Minnern und Frauen fest-
gestellt, wenn es um Leistungssteigerung bei anderen (p = 0,001) und bei sich selbst
geht (p = 0,012). Frauen zeigten durchweg eine geringe Zustimmung zur Anwendung
der Tiefen Hirnstimulation als Minner, sowohl in Bezug auf die eigene Person als auch
bei Dritten.

7. Ethische Bedenken bei der Tiefen Hirnstimulation — deskriptive Analyse

Die Studierenden wurden zudem befragt ob sie ethische Probleme hinsichtlich der
Anwendung des Hirnschrittmachers sehen. Sie sollten zu den folgenden Aussagen
Stellung nehmen:
o Durch Hirnschrittmacher besteht die Gefabr der Manipulation des Patienten,
e Himschrittmacher greifen in die Identitit der Person als menschliches Wesen einy
o Der Einsatz von Hirnschrittmachern ist ethisch nicht bedenklich, da dieser jederzeit abgeschaltet
werden kann;
Hirnschrittmacher sind eine potentielle Bedrobung fiir die Autonomie des Menschen;
Der Hirnschrittmacher sollte anch bei nichteinwilligungsfibigen Patienten (3. B. bei schwerer
Demenz) eingesetzt werden kinnen.

83,3 % der Studierenden fanden, dass Hirnschrittmacher nur im auBlersten Fall, wenn
sonstige nicht-invasiven Behandlungsmethoden nicht mehr ausreichten, angewendet
werden sollen. 77,9 % der allen Befragtengaben an, dass durch Hirnschrittmacher die
Gefahr der Manipulation des Patienten bestiinde. 71,9 % der Studenten fanden, dass
Hirnschrittmacher in die Identitit der Person als menschliches Wesen eingriffen.
52,7 % der Studenten schen in Hirnschrittmacher eine Bedrohung fiir die Autonomie
des Menschen. 72,5% der allen Befragten sprachen sich gegen das Einsetzen der
Hirnschrittmacher bei nichteinwilligungsfihigen Patienten aus (z. B. bei schwerer
Demenz).

Der Mann-Whitney Test erbrachte keine signifikanten Unterschiede zwischen
Minner und Frauen hinsichtlich der ethischen Aspekte, wie Autonomie p = 0,374,
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Beeinflussung der Identitit p = 0,060 oder Gefahr der Manipulation p = 0,374. Aber es
zeigte sich ein signifikanter Unterschied mit p = 0,003 in Bezug auf das Einsetzen des
Hirnschrittmachers bei nichteinwilligungsfahigen Patienten. Frauen tendieren im
Durchschnitt weniger als Méinner dazu, der Anwendung des HSM bei nichteinwilligen
Patienten zuzustimmen. Auch bei der Bewertung der Aussage ,,.Der Finsatz von
Hirnschrittmachern ist ethisch nicht bedenklich, da dieser jederzeit abgeschaltet werden
kann.“ ergab sich ein signifikanter Unterschied zwischen Minnern und Frauen (p =
0,011). Auch in diesem Fall tendieren Frauen cher dazu, dieser Aussage nicht zuzu-
stimmen.

SchlieBlich wurde folgende offene Fragen gestellt: Welkhe grundsitzlichen ethischen
Probleme fkonnten sie sich wvorstellen, die mit Hirnschrittmacher anftreten konnten? Die am
hiufigsten von den Studierenden erwihnten Probleme waren der Verlust der Auto-
nomie (,Sobald so etwas implantiert wurde, ist der Patient nicht mehr 100 % Herr
seiner selbst.”; Gefahr einer Manipulation; Einschrinkung des ,,freien” Willens), die
Gefahr des Missbrauches durch andere Personen, nicht kalkulierte Personlichkeits-
verdnderungen oder sie Sorge vor dem Streben nach einem ,,perfekten® Menschen.

Auch wurden soziale Probleme wie Verteilungsgerechtigkeit angesprochen. Nur
wenige Studenten sehen keine ethischen Probleme bei der Anwendung der Tiefen
Hirnstimulation. Drei Studierende gaben an, dass sie keine ethische Probleme aus-
machen zu kénnen: ,, Warum sollte es ethische Probleme geben? Bei Hirnschrittmachern gibt es die
doch nicht. , Eigentlich fkeine, wenn sie nur bei kranken Personen eingesetzt werden. | Bei
nenrologischen Erkrankungen, Depression treten denke ich keine ethische Probleme anf, da die
Lebensqualitat der Person verbessert wird.*

8. Fazit

Die Akzeptanz des Hirnschrittmachers unter den befragten Studierenden war stark
abhingig vom Anwendungsfall. Dariiber hinaus spielte das Anwendungsszenario eine
Rolle: Die Akzeptanz war mehrheitlich geringer, wenn es um die Anwendung bei der
eigenen Person ging, als wenn der mogliche Einsatz bei Dritten angesprochen war.

Am akzeptabelsten fanden die Studierenden das Einsetzen des Hirnschrittmachers
bei neurologischen Erkrankungen (z. B. Parkinson). Am wenigsten akzeptabel war
unter den genannten prototypischen Krankheitsfillen die Anwendung bei Depres-
sionen und Alkoholabhingigkeit. Die Mehrheit der Studierenden 94,1 % fand es
inakzeptabel, die Hirnstimulation fiir die Leistungssteigerung gesunder Menschen
anzuwenden.

Die Ergebnisse zeigen, dass Studierende des ersten Semesters bereits schr
differenziert auf die méglichen ethischen Implikationen der Tiefenhirnstimulation
reagieren. Die Mehrheit von Studierenden sah ethische Probleme wie die Gefahr der
Manipulation, die mégliche Verinderung der Personlichkeit und die Bedrohung der
Autonomie.

Studierende des ersten Fachsemesters haben noch kein umfangreiches Wissen
uber die tiefe Hirnstimulation. In einem nichsten Schritt werden die Studierenden des
zehnten Studiensemesters mit den gleichen Fragen konfrontiert. Dabei ist zu kliren
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inwieweit der Kenntniszuwachs und die klinische Erfahrung arrivierter Medizin-
studierender Riickwirkungen auf die Einstellung zur Tiefen Hirnstimulation zeigen.
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Aspekte zur medizinethischen Beurteilung von
inkorporierter Technologie im Bereich des Gehirns

Kirsten Brukamp

1. Inkorporierte Technologie in der Neuromedizin

Inkorporierte Technologie in der Medizin witft insbesondere bei Implantationen im
Bereich des Gehirns ethische Fragestellungen auf, da die Funktion des Gehirns die
Voraussetzung fiir hhere kognitive Leistungen darstellt. Das Gehirn fungiert nicht nur
als Koordinationsorgan fiir alle Komponenten des Gesamtorganismus, sondern auch
als Tridger von Individualitit und persénlichem Ich-Erleben.

Die Inkorporation von technischen Gerdten im Gehirn! fordert das klassische
Menschenbild heraus und gibt auf der einen Seite Anlass zu groflen Hoffnungen fur die
Therapie bisher schwer handhabbarer Krankheitszustinde und andererseits zu Be-
firchtungen tber negative Konsequenzen im Gesundheitssystem und fiir die Gesell-
schaft insgesamt. Hier sollen daher allgemeine und spezifische Kriterien aufgezeigt
werden, die fir die medizinethische Beurteilung von Gehirnimplantaten relevant sind.
Dazu werden zwei zeitgendssische Indikationen unterschieden: Therapicoptionen bei
Funktionsstérungen des Gehirns und Steuerung von Hilfsmitteln.

1.1 Therapieoptionen bei Funktionsstorungen des Gebirns

Eine Einsatzmdglichkeit fiir Gehirnimplantate ist die Therapie von Funktionsstérun-
gen, die im Gehirn selbst vorliegen. Inkorporierte Vorrichtungen stellen beim Men-
schen fiir einige Funktionsstérungen des Gehirns eine Therapieoption neben pharma-
kologischer Behandlung und neurochirurgischen Eingriffen dar. Beispielsweise wird
Tiefe Hirnstimulation (Deep Brain Stimulation, DBS) sowohl bei neurologischen als auch
bei psychiatrischen Erkrankungen eingesetzt.? Bei Morbus Parkinson und essentiellem
Tremor ist die Wirksamkeit anerkannt, und weitere vielversprechende Daten existieren
fir Bewegungsstérungen, Epilepsie, chronischen Cluster-Kopfschmerz, Tourette-
Syndrom, Zwangsstérungen und Depression.

1.2 Stenernng von Hilfsmitteln
Eine weitere Einsatzmoglichkeit von Gehirnimplantaten besteht in der Therapie eines
Defekts der neuronalen Kontinuitit mit einem Funktionsorgan infolge technischer

1 Zur Begriffsklirung: Technologische Gerite, die den Informationsaustausch mit der Umwelt er-
moglichen, werden auch Information and Communication Technology (ICT) devices genannt — vgl. EGE
(2005). Der Ausdruck Brain-Computer Interface (BCI) oder Brain-Machine Interface (BMI) impliziert fir sich
genommen noch keine Inkorporation von technischen Vorrichtungen. Ebenso kénnen sogenannte
Neuroprothesen sowohl durch inkorporierte als auch durch nichtinkorporierte Steuerungssysteme
kontrolliert werden. Der Fokus dieses Artikels liegt entsprechend der Themenstellung der assoziierten
Tagung an der RWTH Aachen auf der inkorporierten Technologie.

2 Vgl. DBS (2001), Kringelbach et al. (2007), Kuhn et al. (2010).
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Steuerung eines Hilfsmittels durch Neuronensignale des Gehirns. Dabei besteht ent-
weder (i) ein vollstindiger Ersatz des Funktionsorgans durch ein Hilfsmittel, falls die
primire Stérung auBerhalb des Nervensystems liegt, oder (ii) eine Uberbriickung der neu-
ronalen Kontinuitit mittels Technologie, falls die Erkrankung das Nervensystem selbst
betrifft. Beispiele sind (i) die Steuerung einer Arm- oder Beinprothese nach einem
Totalverlust von GliedmaBen und (ii) die Ubertragung von neuronalen Signalen aus
dem Gehirn unter Umgehung der tblichen Erregungsleitung wegen Defekten auf der
Ebene des Riickenmarks, wobei der Effektor gemiB (i) heute ein externes Hilfsmittel
ist, aber prinzipiell zukinftig moglicherweise auch ein dem peripheren Nervensystem
noch zugingliches kérpereigenes Funktionsorgan sein diirfte.

Bei diesem Einsatzgebiet von im Gehirn inkorporierten Therapievorrichtungen
geht es um eine Rekonstitution von motorischen Funktionen und Mobilitdt, von sen-
sorischer (besonders visueller und auditiver) Wahrnehmung und von der Méglichkeit
zur zwischenmenschlichen Kommunikation. Im Bereich sensorischer Wahrnehmung
wurden bereits Einsatzmoglichkeiten von Retina-Implantaten  beziehungsweise
Cochlea-Implantaten und auditory brain stem implants (ABIs) beschrieben. Hinsichtlich der
Rekonstitution motorischer Fihigkeiten? involvieren viele Forschungsprojekte zumeist
noch Versuchstiere, vor allem Primaten#, auf der Grundlage von sehr viel dlteren Vor-
arbeiten.> Insbesondere wurde bei humaner Tetraplegie eine bemerkenswerte Wieder-
gewinnung von motorischen Funktionen, einschlieflich der Fahigkeit zur verbesserten
Kommunikation, in der wissenschaftlichen Literatur dokumentiert.©

2. Medizinethische Beurteilung

Die traditionellen medizinethischen Kriterien’ sind auch auf dem Gebiet der Gehirn-
implantate anwendbar, und sie sollten gerade im Bereich von sich infolge Technologie-
fortschritts erst entwickelnden Problemstellungen zur sorgfiltigen Prifung von
ethischen Optionen eingesetzt werden. Zusitzlich implizieren spezielle Problemfelder
natiirlich auch jeweils eigene Kriterienschwerpunkte, so dass hier insbesondere Inkor-
poration, Selbstbestimmung und Identitit betrachtet werden sollen.

2.1 Anwendung medizinethischer Kriterien®

Aus dem Prinzip des Wohlwollens’ ergibt sich die Forderung nach Evidenznachweis fiir
die Wirksamkeit neuer Therapieformen. Besonders angesichts hinsichtlich ihrer
motorischen, sensorischen oder kommunikativen Fahigkeiten stark eingeschrinkter
Patienten ldsst sich die Empfehlung ableiten, die Entwicklung von Prothesen und ihre
Steuerungsmoglichkeiten zu férdern. Das Prinzip des Nichtschadens gebietet gleichzeitig,

3 Vgl. Nicolelis (2003).

4Vgl. Velliste et al. (2008).

5> Vgl. Fetz (1969).

¢ Vgl. Hochberg et al. (2000).
7Vgl. PBE (2009).

8 Vgl. PBE (2009).

9 Auch als Fiirsorge bezeichnet.
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nur Therapien einzusetzen, deren Nebeneffektprofil im Vergleich zu herkémmlichen
Behandlungsoptionen akzeptabel ist. Behandlungen sollten nach dem Kiriterium der
Autonomie entsprechend etablierten Standards nur nach Aufklirung und Zustimmung
erfolgen. Gerade dieses Kriterium dirfte bei einigen Erkrankungen, die mit den ange-
sprochenen Vorrichtungen therapiert werden sollen, schwierig zu erfillen sein und
misste mitunter stellvertretende Entscheidungstriger involvieren. Hinsichtlich des
Arzgt-Patient-1 erhdltnisses soll Privatheit garantiert werden, was einschlief3t, dass die gro-
Ben digitalen Datenmengen, die bei der Auswertung von neuronalen Signalen zur
Steuerung von Hilfsmitteln tblicherweise anfallen, nur mit Zustimmung und im Sinne
des Patienten genutzt werden. Grundsitzlich gilt die drztliche Schweigepflicht fir alle
Personen, die mit den Daten im Rahmen einer medizinischen Behandlung in Be-
rihrung kommen, und die Daten dirfen nur mit informierter Zustimmung an Dritte
weitergegeben werden. SchlieBlich besagt das Prinzip der Gerechtigkeit, dass eine gesell-
schaftliche Diskussion iiber Verteilungsgerechtigkeit und Zugangsregulierung wiin-
schenswert ist. Hierzu gehért auch die Erorterung der Frage nach kurativer Indikation
versus Enhancement, wobei die feine Trennlinie fiir jede spezifische Therapieform
separat verhandelbar ist.

Hinsichtlich des Themas Therapicoptionen bei Funktionsstirungen des Gebirns sind
besonders die Prinzipien Wohlwollen und Nichtschaden hervorzuheben. Es ist positiv
zu bewerten, dass sich durch implantierbare technische Gerite fiir einige Erkrankungen
zusitzliche Therapieoptionen neben Pharmakotherapie und Neurochirurgie ergeben, da
hierdurch eine optimierte Anpassung an die Bedurfnisse der Patienten erfolgen kann.
Eine Lokal- statt Globaltherapie ist hdufig mit besserer Dosierbarkeit und Minimierung
von Nebeneffekten assoziiert. Allerdings bleiben viele spezielle Wirkmechanismen
bisher noch unklar, so dass zu fragen ist, ob in Zukunft nicht womdglich wieder
hochspezifische pharmakologische Therapien auf der Grundlage von detaillierteren
Kenntnissen der Zell- und Molekularbiologie einsetzbar sein werden.

Beim Thema Steunerung von Hilfsmitteln sind besonders die Kriterien Wohlwollen und
Gerechtigkeit beachtenswert. Auf der einen Seite gebietet es die Firsorge im
Medizinsystem, Defizite so weitgehend wie méglich auszugleichen. Andererseits kann
hier ein Konflikt mit konkurrierenden kostenintensiven Projekten im Gesundheits-
wesen entstehen, da die Rehabilitation von sehr schwer eingeschrinkten Menschen nur
fir eine zahlenmiBig kleine Gruppe mit direkten individuellen Vorteilen verbunden ist.

2.2 Inkorporation

Hinsichtlich aller inkorporierter Technologievorrichtung stellt sich die Frage, ob cine
Inkorporation tatsdchlich notwendig ist und eine Kosten-Nutzen-Abwigung nicht
dagegen spricht. Alle Verfahren, die mit Implantation von Fremdmaterial verbunden
sind, haben ndmlich als invasiv zu gelten und sind mit typischen Komplikationen
assoziiert.!9 Kiriterien zur Entscheidung zwischen invasiven und nichtinvasiven Thera-

10 Beispielsweise Infektionsrisiko, immunologische Abwehrreaktion, Interferenz mit Korperfunktionen
bei Fehlfunktion (Himorrhagie, Perforation) und Operationstisiko, auch bei Nachfolgeeingriffen fiir
Verinderungen am Gerit.

121



Kirsten Brukamp

piemoglichkeiten umfassen Wirksamkeit, Handhabbarkeit und Nebeneffektprofil, je-
weils relativ zueinander gesehen. Fir jegliche Art von inkorporierter Technologie gilt
somit prima facie eine Forderung nach strenger Indikationsstellung.

In Bezug auf Gehirnimplantate gibt es zwar einen tatsichlichen Fortschritt durch
zusitzliche Therapieoptionen bei Funktionsstorungen des Gebirns, aber bei der Steuerung von
Hilfsmitteln ist fraglich, ob Inkorporation zu einer wesentlichen Verbesserung im Ver-
gleich zu nichtinvasiven Technologien fihrt. Medizin- und neurowissenschaftliche
Daten zeigen ndmlich, dass Steuerung von Effektor-Prothesen und Kommunikation
auch durch Ausnutzung von EEG- und fMRT-Signalen mdoglich ist.!! Aus diesem
Grund besteht bei primirer Priferenz von nichtinkorporierten Technologien eine Be-
weislast fiir invasive Methoden hinsichtlich des Nachweises, dass sie in Relation ent-
scheidende Vorteile bieten.

2.3 Selbstbestimmung
Jede Therapie soll auf den individuellen Patienten bezogen sein und ihm nutzen. Aus
diesem Grund ist es angemessen, dass inkorporierte Technologie, genauso wie andere
Therapieformen, kontinuierlich durch den Patienten bestimmt wird.'? Dazu gehort die
Verfolgung des grundsitzlichen Ziels, den Patienten zur selbstindigen Modulation des
technischen Gerits zu befdhigen. Dieses bedeutet, dass der Patient das Gerit eigen-
hindig einschalten, abschalten und gegebenenfalls in der Wirkungsweise und -dosis
verindern kann. Die Begriindung hierfir liegt darin, dass der Patient das Prinzip der
Autonomie weitgehend verwirklichen soll und prinzipiell selbst entscheiden muss,
welche Therapie thm am besten nutzt, wodurch er immer wieder sein Recht auf Ent-
scheidungsfreiheit praktisch bestitigt.!3

Der Wert der Selbstbestimmung ist zum einem schwer umzusetzen, weil in-
trinsische praktische Kompetenz des Patienten und extrinsische umfassende Infor-
mationsleistung zusammenkommen miussen, und andererseits, weil gerade die von den
hier diskutierten Therapien profitierenden Patienten natiirlicherweise nicht immer
Hochstformen persénlicher Unabhingigkeit umsetzen kénnen. Trotzdem sollte dieser
Wert, jeweils individuell angemessen, soweit wie moglich als Ziel verfolgt werden.

2.4 Identitit

Inkorporierte Technologie im Bereich des Gehirns weist insbesondere deshalb ethische
Problemstellungen auf, weil das Gehirn Triger von Persénlichkeit und Individualitit
ist. Das Selbstbild des modernen Menschen ist durch Begriffe wie Unabhingigkeit,
Selbstbestimmung und Entscheidungsfreiheit geprigt und wird durch die Moglichkeit
von Eingriffen, Manipulationen und Implantationen in Frage gestellt. Allerdings ist

1 EEG - Elektroenzephalographie; fMRT - funktionelle Magnetresonanztomographie. — Vgl. Kaiser et
al. (2002), Wolpaw et al. (2004), Monti et al. (2010).

12 Die Bezeichnung des Kriteriums als Selbstbestimmung suggeriert sowohl den starken Bezug auf das
medizinethische Prinzip der Autonomie als auch den Bezug auf Komponenten der Arzt-Patient-
Beziehung, wie Privatheit und Vertrauen.

13 Beispielsweise ist bei anderen vergleichbaren Therapieformen wie der Pharmakotherapie auch eine
kontinuierliche Mitarbeit des Patienten in Form von Compliance erforderlich.
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andersherum zu fragen, ob Weiterentwicklungen der angesprochenen Therapieformen
nicht unter bestimmten Bedingungen wie bei schwer einschrinkenden Erkrankungen
gerade zur Unterstiitzung von Menschenwiirde und Unabhingigkeit eingesetzt werden
kénnen.

Die Konstanz und Kongruenz von Personlichkeit sollte in der Neuromedizin als
Wert anerkannt werden.!* Aus diesem Grund sind nur Therapien akzeptabel, die
negative Konsequenzen fir das persénliche Ich-Erleben vermeiden. Die Akzeptabilitit
von Therapiefolgen sollte auch fiir das weiche Feld der Personlichkeitsverinderungen
im drztlich-psychologischen Patientengesprich prospektiv festgelegt und dokumentiert
werden. Komponenten der Beurteilung umfassen die Selbsteinschitzung durch den
Patienten, die Beurteilung durch Familie und Personen mit engem Sozialkontakt sowie
eine Einschitzung durch Personal im Gesundheitssystem, wie durch Arztinnen und
Psychologinnen sowie mittels objektivierbarer Tests.

Das Themengebiet Inkorporation von Technologie in der Neuromedizin umfasst
unterschiedliche Diagnosen, Indikationen und Therapien — eine Tatsache, die bei der
medizinethischen Beurteilung beriicksichtigt werden muss. Eine Gesamtbeurteilung des
Felds wird erschwert durch verschiedenste Einsatzmdglichkeiten, sich erst entwickelnde
technologische und medizinische Standards und begrenzte Kasuistiken. Traditionelle
medizinethische Kriterien geben auch fiir neue Themengebiete wie das vorliegende
wertvolle Hilfestellungen. Spezifische Problemstellungen bei Gehirnimplantaten be-
treffen Inkorporation, Selbstbestimmung und Identitit. Aufgrund vermutlich zuktnftig
zunehmender Relevanz sollte die Entwicklung des Themengebiets kontinuierlich
medizinethisch begleitet werden.
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Auswirkungen von Tiefer Hirnstimulation bei Parkinson-Patienten auf
Personlichkeit und Verhalten

Sabine Miiller

1. Nebenwirkungen der Tiefen Hirnstimulation

Wihrend die positiven Wirkungen von Tiefer Hirnstimulation (THS) des Nucleus sub-
thalamicus (STN) bei Patkinson-Patienten hinreichend erwiesen sind, werden deten
Auswirkungen auf kognitive, affektive und behaviorale Funktionen erst seit kurzem in
der klinischen und medizinethischen Literatur diskutiert.

Fir die ethische Bewertung einer (neuen) medizinischen Therapieoption spielen
die unerwinschten Therapienebenwirkungen eine groe Rolle; gemil3 dem Nonmale-
fizienz-Prinzip miissen sie gegen deren positive Wirkungen abgewogen werden. Gerade
bei neuen Therapien sind aber meist Haufigkeit und Schwere der Nebenwirkungen nur
unzureichend bekannt. Das gilt auch fur die Tiefe Hirnstimulation zur Therapie von
Morbus Parkinson. Herrschte anfangs noch Optimismus vor, weil diese Technik i. d. R.
eine deutliche Verbesserung der motorischen Funktionen bewirkt und meist erlaubt, die
Medikamentation und damit die Levodopa-bedingten Nebenwirkungen zu reduzieren,
wurden allméhlich mehr und mehr unerwiinschte Nebenwirkungen bemerkt.

Sowohl die intendierten als auch die nicht-intendierten Wirkungen der Tiefen
Hirnstimulation kénnen verschiedene Ursachen haben: (1) die Operation, (2) die Stimu-
lation, (3) die Medikamentenreduktion.

Eine aktuelle Metaanalyse! ermittelte eine Gesamtinzidenz von unmittelbar mit
der Operation zusammenhingenden unerwiinschten Behandlungsnebenwirkungen von
ca. 11 %. Darunter fallen intrakranielle Blutungen (3,9 %) und Infektionen (1,6 %); zu
den iblichen neurochirurgischen Risiken kommt noch das Risiko, dass Teile des
Implantationssystems (insbesondere die Elektroden) ausgetauscht werden missen
(4,4 %). Die Stimulation kann unterschiedliche neuropsychologische Nebenwirkungen
haben, deren Auftreten von verschiedenen Faktoren, unter anderem vom exakten
Stimulationsort, abhingt. So hat die Stimulation des STN hdufiger unerwiinschte
psychische Nebenwirkungen als die Stimulation des Thalamus (Vim) oder des Globus
pallidus internus (GPi).? Innerhalb des STN, eines 1,5 bis 2 Zentimeter grof3en Nerven-
kerngebiets mit zahlreichen Verbindungen zum limbischen System und zum Cortex,
spielen wiederum die exakte Positionierung der Elektrode eine Rolle sowie die Auswahl
der einzelnen Elektrodenkontakte, die aktiviert werden. Schlief3lich hat die durch STN-
Stimulation ermdglichte, meist deutliche L-Dopa-Reduktion nicht nur positive Wirkun-
gen auf die motorischen Funktionen,? sondern scheint auch das (Wieder-)Auftreten
von Parkinson-bedingter Apathie und Depression zu beglinstigen. Andererseits scheint

1 Kleiner-Fishman et al. (2000).
2 Temel et al. 2006, Voon et al. (2000).
3 Hamani et al. (2005).
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Spielsucht bei einigen mit STN-THS behandelten Patienten infolge der dadurch ermdg-
lichten Reduzierung von L-Dopa zu verschwinden.*

Inzwischen sind rund 300 klinische Outcome-Studien zur STN-THS veréffent-
licht worden. Unerwiinschte Nebenwirkungen werden zunehmend und immer genauer
untersucht. Doch sowohl deren Privalenz als auch deren Relevanz werden ganz unter-
schiedlich beurteilt: Wihrend die Autoren einiger Studien relativ kritisch sind,® halten
andere diese Therapiemethode fur sicher hinsichtlich ihrer neuropsychologischen und
psychiatrischen Auswirkungen.® Inzwischen sind ungefihr 50 Reviews und Meta-
analysen zu dem Thema ver6ffentlicht worden, die zu divergenten Einschitzungen und
Bewertung der Nebenwirkungen von STN-THS gelangen. Dartber hinaus werden dort
erhebliche Mingel der klinischen Studien kritisiert, vor allem zu kleine Fallzahlen, ein
Mangel an standardisierten Beurteilungsmethoden, das Fehlen von Kontrollgruppen,
von Randomisierung und Blinded-Studien sowie Test-Retest-Probleme, was deren Ver-
gleich erschwert. SchlieBlich sind in den letzten 15 Jahren ungefihr 40 Einzelfallstudien
publiziert worden (bis Januar 2010), die ein breites Spektrum von unerwinschten
Nebenwirkungen von STN-THS dokumentieren, z. B. Fille von Aggression, wahn-
haften Stérungen, Halluzinationen, Apathie, Depression, (versuchten) Suiziden, Hyper-
sexualitit, Exhibitionismus, Hypomanie, Manie oder pseudobulbires Weinen. In
einigen Fillen wurden nachhaltige Verdnderungen von Persénlichkeit und Verhalten
beschrieben, insbesondere gesteigerter Hedonismus, mit zum Teil erheblichen sozialen
Folgen wie Scheidungen, finanzieller Ruin und Konflikte mit dem Gesetz. Andererseits
gab es auch Fille, in denen ein abgebrochenes Studium wieder aufgenommen oder ein
beruflicher Neubeginn gewagt worden ist. Es wird inzwischen diskutiert, ob die mog-
lichen psychischen Folgen der STN-DBS deren positive Effekte auf die motorischen
Funktionen konterkarieren, und ob diese Therapie tatsichlich die Lebensqualitit der
Patienten erhoht.

2. Ethische Bewertung der Nebenwirkungen der Tiefen Hirnstimulation

Die ethische Bewertung der Nebenwirkungen von THS wird durch methodologische
Probleme erschwert: (1) Sowohl die berichtete Privalenz THS-bedingter psychischer
Verinderungen als auch deren Ausmal3 und Therapierbarkeit variieren stark zwischen
den verschiedenen Studien. (2) Zwischen krankheits-, medikamenten- und THS-be-
dingten Folgen zu unterscheiden, ist schwierig. (3) Fiir die Messung und Quantifizie-
rung vieler psychischer Verinderungen, die die Patienten selbst, deren Angehérige oder
behandelnde Arzte beobachten, gibt es keine etablierten Verfahren. (4) SchlieBlich be-
steht nicht immer Konsens tber die Bewertung bestimmter psychischer Verinderungen
als wiinschenswert oder unerwiinscht, insbesondere zwischen Patienten und Ange-
hérigen.

4 Ardouin et al. (2006).
5 Z. B. Saint-Cyr/Trépanier (2000), Temel et al. (2006).
6 Z. B. Castelli et al. (2006), Heo et al. (2008).
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Um diese methodologischen Probleme der Erfassung von Behandlungsnebenwirkun-
gen fiir deren ethische Bewertung zu berticksichtigen, haben wir ein Schema zur Klassi-
fikation von Behandlungsfolgen entwickelt.” Darin wird jede mégliche Nebenwirkun-
gen hinsichtlich zweier Dimensionen bewertet: (1) Komplexitit der Messung (zzeasure-
ment complexity), (2) Bedeutung fiir das Leben der Patienten, gewichtet mit deren
Inzidenz im natiirlichen Krankheitsverlauf (relative /fe impaci).

Die Dimension Komplexitit der Messung einer Nebenwirkung beschreibt die
Validitit und Exaktheit der daftr verfiighbaren Messmethoden. Gering ausgeprigt ist
diese Dimension, wenn das Messobjekt angemessen definiert und die Messprozeduren
klar formalisiert sind. Beispiele fiir eine geringe Komplexitit der Messung sind einige
neuropsychologische Tests, z. B. der Finger Tapping Test oder der Hopkins Verbal
Learning Test. Hoch ist die Komplexitit der Messung, wenn das Messobjekt komplex
oder unzureichend definiert ist und/oder die Messmethoden nicht formalisiert sind und
erfahrungsbasierte Expertenurteile erfordern. Beispiele dafiir sind Depression (messbar
z. B. mit dem Beck Depression Inventory) oder Verinderungen der Lebensqualitit
(z. B. messbar mit dem Parkinson Disease Quality of Life-Fragebogen). Nebenwirkun-
gen mit besonders hoher Komplexitit konnen subtil, subjektiv oder abhingig von be-
stimmten Lebenssituationen sein, so dass sie in klinischen Tests nicht erfasst werden
kénnen. Typischerweise werden solche Nebenwirkungen von den Patienten oder deren
Angehérigen berichtet oder sind Gegenstand anekdotischer Berichte der behandelnden
Arzte. Am besten sind sie mit Hilfe unstrukturierter klinischer Interviews zu erfassen.

2. Die Dimension relative Bedeutung einer Nebenwirkung fir das Leben be-
schreibt die Bedeutung einer Nebenwirkung fir das reale Leben von Patienten, gewich-
tet mit ihrer durch die Therapie verinderten Inzidenz. Diese Gewichtung ist ent-
scheidend, da manche Nebenwirkungen sowohl unter der Therapie als auch im natiir-
lichen Krankheitsverlauf auftreten kénnen. Hohe Werte in dieser Dimension haben
also Nebenwirkungen, die nicht nur eine grof3e Bedeutung fiir das Leben der Patienten
haben, sondern die unter der Therapie wesentlich hdufiger auftreten als im natiirlichen
Krankheitsverlauf.

Im Folgenden werden die in der klinischen Literatur zur STN-THS bei Morbus
Parkinson berichteten Nebenwirkungen gemif3 dieser beiden Dimensionen klassifiziert,
wobei sie zu vier idealtypischen Clustern zusammengefasst werden:

Cluster-1-Nebenwirkungen haben eine geringe Komplexitit der Messung und eine ge-
ringe relative Bedeutung fir das Leben der Patienten. Fir die ethische Bewertung
spiclen sie daher eine untergeordnete Rolle. Zu Cluster 1 gehéren als Nebenwirkungen
von STN-THS geringe kognitive Verdnderungen, die bei 41 % der Patienten gemessen
wurden.® Mit neuropsychiatrischen Standardtests wurden signifikante, aber kleine Ver-
schlechterungen der exekutiven Funktionen und des verbalen Lernens und Gedicht-

7 Miiller/Christen (undet teview).
8 Temel et al. (2000): Metaanalyse von 82 Studien, publiziert bis Juni 2004, mit insgesamt 1.398 Pa-

tienten.
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nisses nachgewiesen.” Da die Parkinson-Krankheit selbst die kognitiven Funktionen
beeintrichtigt, ist es nicht iiberraschend, dass die meisten Patienten diese durch STN-
THS verursachten Effekte als nicht entscheidend fiir ihre Lebensqualitit einschitzen. 1
Cluster-2-Nebemwirkungen haben eine geringe Komplexitit der Messung, aber eine
hohe relative Bedeutung fir das Leben der Patienten. Derartige Nebenwirkungen sind
ethisch sehr bedeutsam, werden aber nicht durch zusitzliche Messprobleme verkom-
pliziert. Zu Cluster 2 zihlt als STN-THS-Nebenwirkung der Suizid. (Versuchte) Suizide
nach erfolgreicher STN-THS wurden in mehreren Studien berichtet, mit unterschied-
licher Inzidenz. Nach einer aktuellen Metaanalyse von Voon et al. (2008) (5.311 Patien-
ten) liegt die Suizidrate nach STN-THS bei 0,45 %; dazu kommt eine Suizidversuchs-
rate von 0,90 %. Die Suizidrate ist ungefihr zehnmal so hoch wie in der nach Alter,
Geschlecht und Wohnort gemachten Allgemeinbevolkerung. Somit ist Suizid eine mog-
liche Nebenwirkung von STN-THS mit hoher ethischer Relevanz.
Cluster-3-Nebenwirkungen haben eine hohe Komplexitit der Messung, aber eine ge-
ringe relative Bedeutung fiir das Leben der Patienten, weil sie entweder keine gro3e Be-
deutung fiir das reale Leben haben oder unter der Therapie nicht wesentlich hiufiger
auftreten als im natlirlichen Krankheitsverlauf. Diese Nebenwirkungen spielen wegen
ihrer geringen relativen Bedeutung fir die ethische Bewertung eine untergeordnete
Rolle. Zu Cluster-3-Nebenwirkungen von STN-THS gehéren subtile kognitive Ver-
schlechterungen, die gut messbar sind, aber von den Patienten gut kompensiert werden
kénnen, ebenso wie schwerwiegendere kognitive Verschlechterungen, deren Inzidenz
nach Stimulation nicht signifikant hoher ist als ohne. Ein weiteres Beispiel ist Apathie,
die zwar hiufig nach Stimulation auftritt, aber ungefahr genauso hdufig im natiirlichen
Krankheitsverlauf. Es wird angenommen, dass eine gréfere Apathie nach STN-THS
keine Folge der Stimulation, sondern der Medikamentenreduktion ist, denn erstere ist
vermutlich weniger effektiv als eine dopaminerge Behandlung, um die Parkinson-be-
dingte Apathie zu therapieren.!! Ahnliches gilt fiir die Depression. 12
Cluster-4-Nebenwirkungen besitzen sowohl eine hohe Komplexitit der Messung als
auch eine hohe relative Bedeutung fiir das Leben der Patienten. Sie sind ethisch und
methodologisch besonders problematisch. Beispiele sind subtile kognitive Probleme,
die in neuropsychologischen Tests iibersechen werden, aber die Arbeitsfihigkeit massiv
beeintrichtigen kénnen, insbesondere Schwierigkeiten, komplexe Handlungen und Ge-
danken zu ordnen, Schwierigkeiten mit Antizipation und Planung sowie Aufmerksam-
keitsdefizite und Ablenkbarkeit.!3 Auch psychiatrische Nebenwirkungen mit einer nach
THS signifikant groBeren Haufigkeit als im normalen Krankheitsverlauf gehéren zu
Cluster 4. Dazu zihlen Hypomanie (4 bis 15 % der Patienten) und emotionale Uber-
empfindlichkeit (75 %).!* Eine besondere methodische Herausforderung ist es, Person-

9 Parsons et al. (2006): Metaanalyse von 28 Artikeln, publiziert zwischen 1990 und 2006 mit insgesamt
612 Patienten.

10 Witt et al. (2008).

1 Funkiewitz et al. (2004), Schneider et al. (2003), Witt et al. (2006), Voon et al. (2000).

12 Voon et al. (2006).

13 Schiipbach et al. (20006).

4 Voon et al. (2000).
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lichkeitsverdnderungen zu erfassen. Die vorhandenen Studien zeigen, dass jeder der
,,Big Five” (die finf grundlegenden Persoénlichkeitsziige: Extraversion, Neurotizismus,
Vertriglichkeit, Gewissenhaftigkeit, Offenheit fiir neue Erfahrungen) durch STN-DBS
bei einigen Patienten verdndert worden ist. Trotz der hohen ethischen Bedeutung des
Personlichkeitskonzepts ist STN-THS deswegen nicht grundsitzlich als ethisch
inakzeptabel anzusehen. Denn die bloBe Tatsache des Auftretens von Person-
lichkeitsverdnderungen unter einer Therapie ist kein Argument gegen diese Therapie,
denn zum einen verdndert auch Parkinson die Personlichkeit vieler Patienten, zum
anderen ist nicht klar, warum die Personlichkeit zum Zeitpunkt des moglichen THS-
Beginns prinzipiell schiitzenswert sein soll.

3. Empfehlungen

Aus der Analyse der in der klinischen Literatur beschriebenen Nebenwirkungen lassen

sich einige konkrete Empfehlungen ableiten:

e  Patienten sollten auch Gber das mégliche Auftreten von komplexen, schwer mess-
baren Nebenwirkungen, insbes. Personlichkeitsverinderungen, sowie deren
mogliche Folgen fir Partnerschaft und Beruf aufgeklirt werden. Die Patienten
sollten dabei unterstiitzt werden, den durch die Behandlung erwartbaren Nutzen
und deren Risiken in Bezug auf ihre individuelle Situation zu gewichten.

e Die Adaptation der Stimulationsparameter sollte nicht nur in Hinblick auf die
Optimierung motorischer Funktionen vorgenommen werden, sondern auch in
Hinsicht auf Erhaltung bzw. Wiederherstellung der kognitiven, emotionalen und
sozialen Fihigkeiten der Patienten.

e Stimulationsparameter, die (wahrscheinlich) Manie, Kontrollverlust tiber das se-
xuelle Verhalten, Drogen- oder Medikamenten-missbrauch oder kriminelles Ver-
halten zur Folge haben, diirfen nicht eingestellt werden, auch nicht auf Verlangen
des Patienten.

Himweis: Dieser Text basiert auf Ergebnissen der gemeinsamen Arbeit der Autorin mit
Markus Christen (Zirich) im Rahmen des Forschungsprojekts ,,Auswirkungen der
Tiefen Hirnstimulation auf die moral agency: Entwicklung einer Methodik zur Pro-
blemerfassung und -validierung®.
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Einfluss der tiefen Hirnstimulation auf die Lebensqualitit von
Parkinson-Patienten

Dorothee Dorr

1. Einfihrung

Die Tiefe Hirnstimulation (THS) wird als etabliertes operatives Verfahren seit tiiber 15
Jahren zur Therapie motorischer Stérungen bei unterschiedlichen neurologischen
Krankheiten eingesetzt. Zielgruppe sind bisher Patienten, die sich in einem fortge-
schrittenen medikamentenrefraktiren Krankheitsstadium der idiopathischen Form des
Morbus Parkinson befinden,! keine Aussicht auf weitere nicht-invasive Therapie-
optionen haben und somit einem hohen Leidensdruck ausgesetzt sind. Die THS zielt
auf eine Verbesserung der kérperlichen Funktionen ab, die zu einer Steigerung der
Lebensqualitit (LQ) der Patienten fithren soll. Gerade dieser Kausalzusammenhang ist
jedoch im Hinblick auf neueste wissenschaftliche Erkenntnisse zu diskutieren. Obgleich
bei den Betroffenen hiufig ein deutlicher Zugewinn an motorischen Fihigkeiten zu
beobachten ist, wird dieser objektivierbare ,,Therapieerfolg® von den Patienten nicht
gleichermalen und einhellig als Verbesserung ihrer LQ) empfunden.?

2. Vorgehen

Teil des Studienfokus des BMBF-geforderten Projekts ELSA-DBS, das an der Uni-
klinik Ko6ln durchgefuhrt wird, stellt die Untersuchung der Auswirkungen der THS auf
die L.Q der Patienten dar. Dazu werden die 1.LQ-Messinstrumente, die aktuell in der
Praxis eingesetzt werden, hinsichtlich der Erfassung der relevanten Probleme der Pati-
enten unter THS analysiert und die zugrunde gelegten normativen Grundannahmen der
LQ-Bestandteile reflektiert. Dass aktuell Handlungsbedarf in diesem Bereich der
Datenerhebung und -evaluation besteht, ist u. a. anhand der von Schiipbach et al. doku-
mentierten Fille deutlich festgestellt worden.> Auch in zahlreichen Gesprichen, die mit
den behandelnden Arzten im Rahmen des Projekts gefithrt wurden, ist ein defizitirer
Zustand in der Praxis zum Ausdruck gekommen.

Angelehnt an die neuesten Erkenntnisse aus der LQ-Forschung ist fiir die Studie
ein multimodularer Aufbau zur Erfassung der wesentlichen LQ-Parameter von Parkin-
sonpatienten und deren Verdnderungen im Verlauf der Behandlung mit THS gewihlt
worden. Dieser besteht aus einem generischen, einem krankheitsspezifischen und
einem behandlungsspezifischen Fragebogeninstrument sowie der Patientenbefragung
mittels eines interdisziplindr entwickelten teilstrukturierten Interviews.

Dieser Aufbau ermdglicht eine gute Interpretationsmoglichkeit der gesammelten
Informationen durch die parallel erfolgende Erhebung von klinischen Daten, LQ-

1 Vgl. Volkmann/Ceballos-Baumann (2009).
2 Vgl. Drapier et al. (2005).
3 Vgl. Schiipbach et al. (2000).
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Parametern und Selbstberichten aus den Interviews; der Vergleich der gemessenen
Ergebnisse mit den Patienten-Berichten soll Aussagen iiber den von Patient und
Angehdrigen empfundenen aktuellen Zustand sowie den im Verlauf vom Patienten
wahrgenommenen Verinderungen mit den gemessenen klinischen Werten und den
Aussagen der Angehérigen erméglichen — also eine Verdnderungssensitivitdt aufweisen.
Ziel ist es, deskriptive und evaluative Ergebnisse aus den unterschiedlichen Perspek-
tiven unter Berticksichtigung der Longitudinalbeobachtung miteinander zu vergleichen,
um ecin umfassendes Bild der Eingriffstiefe der THS zu erhalten und um daraus
Handlungsempfehlungen zu formulieren.

3. Operationalisierung von LQ im Kontext der THS

Die Verwendung von LQ als Orientierungsgréfie in der Medizin bringt neben einer
Reihe begrifflicher, auch nicht unerhebliche methodische Schwierigkeiten mit sich —
beispielsweise durch das Problem, eine Qualitit in Quantitit auszudriicken, um diese in
einem bestimmten Kontext zu operationalisieren. Es muss ein Zusammenhang
zwischen Befinden und Handlungsvermégen der Patienten einerseits und Therapie und
Krankheitsverlauf andererseits hergestellt werden. Dabei sollen bestimmte Aspekte des
menschlichen Handlungsvermégens und der Befindlichkeit analytisch abgegrenzt und
dargestellt werden, und diese in einen systematischen Zusammenhang zu therapeut-
ischen MaBnahmen und zu den EigengesetzmiBigkeiten eines Krankheitsverlaufs ge-
bracht werden. Die Bedeutung der Perspektive, aus der die Evaluation vorgenommen
wird, ist entscheidend; denn der Subjektbezug bestimmt tGber den Realititsgehalt der
LQ-Messung. SchlieBlich ist es nicht die Deskription und Messung der Amplitude des
Ruhetremors, die fir den Patienten Relevanz haben, sondern erst die subjektive
Bewertung der Einschrinkungen des Lebens, die durch diese Stérungen verursacht
werden, entscheidet dariiber, wie dessen LQ-Evaluation ausfillt.

Arztliche Bewertungsstandards, die ausschlieBlich nach Verinderungen der
objektiv messbaren klinischen Symptome ausgerichtet sind, kénnen zu einer verzerrten
Einschitzung der Patienten-Priorititen fiihren. Ein bekanntes Beispiel fir die dis-
krepante Einschitzung der Krankheitsbelastung, die sich zwischen der Beurteilung des
Arztes, der Angehorigen und des Patienten ergeben, sind das Zufriedenheitsparadox
und das Unzufriedenheitsdilemma. Im ersten Fall fiihlt sich der Patient subjektiv besser
als es dem objektiv beobachteten Zustand entspricht, im zweiten Fall fiihlt er sich
schlechter.*

Lange Zeit wurde in Longitudinalstudien zum Vergleich zwischen medikamen-
toser und THS-Therapie primir auf objektiv messbare physische Parameter zuriick-
gegriffen. Da die motorischen Funktionen lediglich eine Komponente gesundheits-
bezogener LQ) darstellen, kénnen durch die THS hervorgerufene Verinderungen im
Bereich der Personlichkeit, der Emotionalitit oder der Kommunikationsfihigkeit in
erheblichem Mafe Giber Einbufien oder Zugewinn der subjektiv evaluierten Q) bestim-

4 Vgl. Bowling et al. (2002).
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men.> Zudem wirkt sich der plotzlich einsetzende Effekt der THS auf Befinden und
Handlungsvermégen der Patienten genauso unvermittelt aus, wie auf die Lebens-
situation ihrer Partner.® Da diese Verdnderungen aus jeweils unterschiedlichen Perspek-
tiven wahrgenommen werden, kann es auch zu unterschiedlicher Bewertung und
Akzeptanz kommen.

5. Ausblick

Die LQ-Messung mit dkonomischen, quantitativen Verfahren ist heute in der Praxis
der THS Standard. Bei den deutlich aufwendigeren qualitativen, narrativen Patienten-
befragungen kommt jedoch zusitzlich eine wesentlich reichere LQ-Erfassung — gerade
bei chronischen Erkrankungen — zum Vorschein. Eine Kombination beider Verfahren
ist sinnvoll, da ein wertvoller Erkenntnisgewinn zu erwarten ist. Gerade bei wider-
sprichlichen Ergebnissen der quantitativen Studien und der objektiv gemessenen
Parameter sowie im Rahmen der Entwicklung neuer therapeutischer Verfahren ist diese
Prozedur unerlisslich, um den Patientenbediirfnissen hinsichtlich der Zufriedenheit
und subjektiven Gewichtung der durch die THS erzielten L.Q-Bezugsebenen gerecht zu
werden. Daneben ist die Einbezichung der Angehérigen in Therapieplanung und -auf-
klarung ein weiterer wichtiger Schwerpunkt fir eine Versorgungsstrategie, die stirker
auf das soziale Umfeld der Patienten fokussiert sein sollte. Das Risiko, durch die THS
moglicherweise eine Zerriittung von Partnerschaften, eine Entfremdung zwischen den
Familienangehérigen oder Interaktionsstérungen im breiten sozialen Umfeld herbei-
zufithren, vetlangt im Vorfeld der Therapieplanung, neben einer sorgfiltigen
prioperativen Patientenselektion, auch eine akkurate Vorbereitung aller Betroffenen auf
mogliche bevorstehende Verdnderungen ihrer Lebensumstinde sowie ein interdis-
ziplindr ausgerichtetes, postoperatives Betreuungsangebot.

In einem weiteren Schritt werden die Méglichkeiten der Selbstmanipulation und
Fremdsteuerung der Generatoren angesprochen, die durch zunehmende Verfeinerung
der Technik von einer neuen Generation von Impulsgeneratoren geboten werden.
Daneben sind die Erweiterung der Indikationsstellung der THS und die méglicherweise
gesteigerte Nachfrage beziiglich dieser ,,Hirnschrittmacher™ seitens der Patienten aus
ethischer Perspektive zu analysieren. Hier werden Fragen zum Begriff Enhancement
und zu den Konzepten von Krankheit und Gesundheit tangiert.

Literatur
1. Bowling et al. (2002): A. Bowling, D. Banister, S. Sutton O. Evans and J. Winsdor,

A multidimensional model of the quality of life in older age, Aging & Mental
Health 6 (2002), pp. 355-71.

5 Vgl. Dubiel (2008) und Leentjens et al. (2004).
6 Vgl. Wilson/Bladin/Saling (2004).

135



Dotrothee Dorr

2. Drapier et al. (2005): S. Drapier, S. Raoul, D. Drapier, E. Leray, F. Lallement, I.
Rivier et al., Only physical aspects of quality of life are significantly improved by
bilateral subthalamic stimulation in Parkinson’s disease, Journal of Neurology 252
(2005), pp. 583-588.

3. Dubiel (2008): Helmut Dubiel, Tief im Hirn, Mein Leben mit Parkinson, Miinchen
2008.

4. Leentjens et al. (2004): A.F.G. Leentjens, V. Visser-Vanderwalle, Y. Temel en
F.R.J. Verhey, Manipuleerbare wilsbekwaamheid: een ethisch probleem bij elektro-
stimulatie van de nucleus subthalamicus voor ernstige ziekte van Parkinson,
Nederlands Tijdschrift Geneeskunde 148 (2004), 28, pp. 1394-1398.

5. Schiipbach et al. (2006): M. Schiipbach, M. Gargiulo, M.L. Welter, L. Mallet, C.
Béhar, J.I.. Houeto et al., Neurosurgery in Parkinson disease: a distressed mind in a
repaired body?, Neurology 66 (2006), pp. 1811-1816

6. Volkmann/Ceballos-Baumann (2009): J. Volkmann und A. Ceballos-Baumann,
Wann ist der richtige Zeitpunkt fiir eine tiefe Hirnstimulation bei Morbus
Parkinson? Aktuelle Neurologie 36 (2009), Suppl. 1, S. 7-11

7. Wilson/Bladin/Saling (2004): S.J. Wilson, P.F. Bladin and M.M. Saling, Paradoxical
results in the cure of chronic illness: the burden of normality as exemplified
following seizure surgery, Epilepsy & Behavior 5 (2004), pp. 13-21

136



Kontaktadressen der Autorinnen und Autoren

Shirley Beul, M.A.

Institut fir Sprach- und Kommunikationswissenschaft
RWTH Aachen University

Eilfschornsteinstrafle 15

52062 Aachen

Dr. Kirsten Brukamp
Universitit Osnabriick
Neuer Graben 29/Schloss
49074 Osnabriick

Catarina Caetano da Rosa, M.A.
Lehrstuhl fiir Geschichte der Technik
RWTH University

Theaterplatz 14

52056 Aachen

Dr. Dorothee Dorr

Institut fir Ethik und Geschichte der Medizin
Universitit zu Koln

Joseph-Stelzmann-Str. 20 / Gebiude 42
50931 Koln

Prof. Dt. Dr. Dr. Dominik Grof3

Institut fur Geschichte, Theorie und Ethik der Medizin
Medizinische Fakultit

RWTH Aachen University

Wendlingweg 2

52074 Aachen

Julia Hahmann, M.A.

Human Technology Centre (HumTec)
RWTH Aachen University
Theaterplatz 14

52062 Aachen

Prof. Heather Hofmeister, Ph.D.
Institut fiir Soziologie

RWTH University

Theaterplatz 14

52062 Aachen

137



Kontaktadressen der Autorinnen und Autoren

Prof. Dr. Eva-Maria Jakobs

Institut fir Sprach- und Kommunikationswissenschaft
RWTH Aachen University

Eilfschornsteinstrafle 15

52062 Aachen

Sabrina Kreucher, M.A.

Institut fir Geschichte, Theorie und Ethik der Medizin
Medizinische Fakultit

RWTH Aachen University

Wendlingweg 2

52074 Aachen

Dipl. Soz. Wiss. Katsiaryna Laryionava

Institut fir Geschichte, Theorie und Ethik der Medizin
Medizinische Fakultit

RWTH Aachen University

Wendlingweg 2

52074 Aachen

Jens Lohmeier, M.A.

Institut fur Geschichte, Theorie und Ethik der Medizin
Medizinische Fakultit

RWTH Aachen University

Wendlingweg 2

52074 Aachen

Dipl.-Inform. Sarah Mennicken
Human Technology Centre (HumTec)
RWTH Aachen University
Theaterplatz 14

52062 Aachen

Dr. Dipl.-Phys. Sabine Miller
Berlin School of Mind and Brain
Humboldt Universitit zu Berlin
Luisenstral3e 56

10099 Betlin

Dr. Claudia Peter

Fakultit fiir Gesundheitswissenschaften

Universitit Bielefeld

School of Public Health — WHO Collaborating Center
33501 Bielefeld

138



Kontaktadressen der Autorinnen und Autoren

Michael Rosentreter, M.A.

Institut fir Geschichte, Theorie und Ethik der Medizin
Medizinische Fakultit

RWTH Aachen University

Wendlingweg 2

52074 Aachen

Prof. Dr. Rolf Rossaint
Klinik fiir Andsthesiologie
RWTH Aachen University
Pauwelsstralle 30

52074 Aachen

Anne Kathrin Schaar, M.A.

Human Technology Centre (HumTec)
RWTH Aachen University
Theaterplatz 14

52062 Aachen

Dr. Max Skorning

Klinik fiir Andsthesiologie
RWTH Aachen University
Pauwelsstrale 30

52074 Aachen

Vasilija Simonovic, M.A.

Institut fur Geschichte, Theorie und Ethik der Medizin
Medizinische Fakultit

RWTH Aachen University

Wendlingweg 2

52074 Aachen

Daniel Wielptitz

Klinik fir Anisthesiologie
RWTH Aachen University
Pauwelsstralie 30

52074 Aachen

Prof. Dt. Martina Ziefle

Human Technology Centre (HumTec)
RWTH Aachen University
Theaterplatz 14

52062 Aachen

139



	Geleitwort des Prorektors für Forschung der RWTH Aachen
	Inhalt
	Vorwort
	A. Telemedizin
	Sektion I. Telemedizin im Rettungsdienst: Aktueller Stand und Perspektiven
	Wielpütz, D., Skorning, M., Rossaint, R.: Telemedizin im Rettungsdienst: Das Aachener Projekt Med-on-@ix. Stand der Evaluationsphase
	Beul, S., Jakobs, E.-V.: Die Etablierung telemedizinischer Services in der Rettungskette

	Sektion II. Telemedizinische Dienstleistungen: Theoriebildung und Evaluation
	Hahmann, J., Hofmeister, H.: Soziologische Theoriebildung zur Wahrnehmung und Beurteilung medizinischer Untersuchungen mit telemedizinischer Unterstützung aus Patientensicht. Stand und Ausblick
	Mennicken, S., Ziefle, M.: Introducing technology into a medical workflow. Evaluation of information flow in an innovative telemedical service
	Lohmeier, J., Groß, D., Laryionava, K
: Telekardiologie – Eine neue Qualität der Gesundheitsversorgung? Zur Konzeption einer Patientenbefragung
	Sektion III. Telemedizin im Diskurs: Fachliche, soziale und ethische Perspektiven
	Kreucher, S., Groß, D., Laryionava, K.: „Telemedizin“ im Spiegel des Deutschen Ärzteblattes. Problemfelder und Akzeptanzfaktoren
	Laryionava, K., Kreucher, S.,  Groß, D.: Telemedical Applications in Implantable Devices: Ethical and Social Issues


	B. Inkorporierte Technik in der Medizin unter besonderer Berücksichtigung von Neuro-Implantaten
	Sektion IV. Zum Umgang mit körperassoziierter Technik: Vorüberlegungen aus soziologischer Sicht
	Peter, C.: Zum Umgang mit Ungewissheitbeim Einsatz neuer Medizintechniken
	Rosentreter, M.: Die Akzeptanzinkorporierter somatischer und neurologischer Technologien unter Berücksichtigung soziologischer Erkenntnisse

	Sektion V. Akzeptanzfaktoren und Nutzungsmotive im Umgang mit inkorporierter Technik
	Schaar, A. K., Ziefle, M.: Technikakzeptanz und Nutzungsbewertungenim Kontext neuartiger medizintechnischer Anwendungen
	Caetano da Rosa, C.: Operationsroboter als hybride Aktanten

	Sektion VI. Tiefenhirnstimulation und Neuroprothesen im gesellschaftlichen und ärztlichen Diskurs
	Laryionava, K., Kreucher, S., Simonovic, V., Groß, D.: Tiefe Hirnstimulation im Spiegel der deutschen Laienpresse
	Simonovic, V., Laryionava, K., Groß, D.: Akzeptanzfaktoren von Neuroprothesen im medizinischen Diskurs – Eine Analyse des Deutschen Ärzteblattes
	Laryionava, K., Kreucher, S., Simonovic, V., Groß, D.: Einstellungen zur Tiefen Hirnstimulation unter Medizinstudierenden

	Sektion VII. Tiefenhirnstimulation und Neuroprothesen in medizinethischer und klinischer Sicht
	Brukamp, K.: Aspekte zur medizinethischen Beurteilung voninkorporierter Technologie im Bereich des Gehirns
	Müller, S.: Auswirkungen von Tiefer Hirnstimulation bei Parkinson-Patienten auf Persönlichkeit und Verhalten
	Dörr, D.: Einfluss der tiefen Hirnstimulation auf die Lebensqualität von Parkinson-Patienten



