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1 Einleitung

Soziologische Forschung und Modellbildung
im Feld der Neurologie

Morbus Parkinson ist eine human-spezifische Erkrankung. Auf patho-
physiologischer Ebene handelt es sich um einen selektiven Prozess der
Zellzerstorung, der stereotyp und progredient, das heifst unaufhaltsam
fortschreitend vom enterischen' in das zentrale Nervensystem aufsteigt
(Braak 2004). Mit Erreichen der klinisch-symptomatischen Ebene bricht
eine komplexe neurologische Krankheit aus. Thr dominantes Merkmal
ist die Bewegungsstorung, die sich je nach Auspragung in vier typischen
Kardinalsymptomen manifestieren kann: Einem unintendierten Schiit-
teln der Hande in Ruhe oder Bewegung (Tremor), einer Muskelstarre
(Rigor), einer Schwerfilligkeit bei der Initiation von Bewegungen (Bra-
dykinese) und schlieflich einer erhohten Fallneigung. Zusitzlich konnen
eine ganze Reihe nicht-motorischer Symptome auftreten. Auf der psy-
chosozialen Ebene, die sich als dritte analytisch differenzieren ldsst, hin-
terlasst die Krankheit ihre Spuren in der Handlungspraxis und Mitwelt
der erkrankten Personen. Es beginnt zunichst als ein Problem des Kor-
pers. Mit dem Soziologen Marcel Mauss lisst sich sagen: Sukzessive ver-
lieren die Erkrankten die Kontrolle tiber ihr erstes und natiirlichstes Ob-
jekt wie technisches Mittel.? Thre Korper verselbststindigen sich; oder in
der Sprache der philosophischen Anthropologie formuliert: Die Parkin-
son-Kranken haben ihn nicht langer (vgl. Plessner 1961). Je nach Star-
ke der einzelnen Kardinalsymptome konnen Betroffene nicht mehr gut
laufen und Artefakte sicher greifen. Uber die Bewegungsstorung hinaus
geht die Fahigkeit verloren, fliissig zu sprechen sowie uber Gestik und
Mimik fur kommunikatives Handeln zu verfiigen. Motorische Fihigkei-
ten in Arbeit und Privatleben, die sich iiber Jahre und Jahrzehnte habi-
tualisiert haben, lassen sich nur noch erschwert ausfithren. Doch wird
es fiir Erkrankte nicht nur zu einem Problem, gesellschaftliche Rollener-
wartungen im Beruf zu erfiillen. Vielmehr ldsst sich beobachten, wie sie
ein basales humanspezifisches Vermégen verlieren, sich in flexibler und

1 Die Nervenzellen des enterischen Nervensystems durchziehen den Magen-
Darm-Trakt.

2 »Der Korper ist das erste und natiirlichste Instrument des Menschen. Oder ge-
nauer gesagt, ohne von Instrument zu sprechen, das erste und natiirlichste tech-
nische Objekt und gleichzeitig technische Mittel des Menschen ist der Korper. «
(Mauss 1989, S. 205).
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gewiinschter Weise Anderen gegeniiber darzustellen und damit am ge-
sellschaftlichen Leben zu partizipieren.? Sie konnen ihren Korper nicht
mehr einsetzen, um sich hinter ganz unterschiedlichen Masken auf der
Biithne des gesellschaftlichen Lebens zu verbergen. Fiir Fremde erschei-
nen Parkinson-Kranke in der Offentlichkeit nur mehr in Rollen, die die-
se gar nicht intendiert haben, Rollen namlich, die fur den common sen-
se des Alltagsmenschen a priori Zeichen allgemeinen Handlungs- und
Kontrollverlustes sind: Man hilt die Betroffenen oft fiir alkoholabhin-
gig oder geisteskrank.

Auf diese Stigmatisierung reagieren viele Parkinson-Kranke mit Ge-
fuhlen der Scham (Nijhof 1995; Ceballos-Baumann & Guindel 2006, S.
86). Die Integritiat der Person ist in diesem Stadium der Krankheit be-
droht. Gegentiber der Allianz psychosozialer und korperlicher Proble-
me kapitulieren die Patienten schliefSlich und ziehen sich aus der gesell-
schaftlichen Sphare in die hdusliche Vergemeinschaftung zuruck. Hier
trifft das ganze Gewicht der Krankheit nun die Partnerschaft und Fami-
lie mit hohen psychosozialen Kosten.

Diese kontinuierliche Abwirtsentwicklung kann durch eine medika-
mentose Therapie gebremst werden, die eine erfolgreiche Reduktion der
motorischen Kardinalsymptome bewirkt. Dariiber hinaus lasst sich be-
obachten, dass die Patienten* und ihre Angehorigen eine ganze Reihe
neuer Routinen auf der Ebene des Alltags ausbilden, um das Leben als
lebenswertes in seiner Beschadigung aufrecht zu erhalten: Eine erhohte
Riicksichtnahme und Solidaritat in der alltiaglichen Interaktion wird aus-
gebildet, Barrieren lassen sich durch eine Anpassung des Mobiliars und
der Zugidnge zur Wohnung beseitigen und Physiotherapie sowie sportli-
che Betitigung sind weitere wirksame Mittel gegen den progredient ver-
laufenden Krankheitsprozess. Doch in einem Drittel aller behandelten
Fille bleibt die medikamentose Therapie langfristig wirkungslos: Es ent-
stehen in den meisten Fillen Gefiihle der Ohnmacht und damit Angst

3 »Der Rollenspieler oder Triger der sozialen Rolle fallt zwar nicht mit ihr zu-
sammen, kann jedoch fiir sich abgelost gedacht werden, ohne seine Mensch-
lichkeit zu verlieren. Was die Rolle ihm grundsatzlich und jederzeit gewihrt,
namlich eine Privatexistenz zu haben, eine Intimsphare fiir sich, hebt nicht nur
nicht sein Selbst auf, sondern schafft es ihm. Nur an dem anderen seiner selbst
hat er — sich.« (Plessner, zitiert aus Fischer 2001, S. 141). Zum Unterschied
zwischen dem Rollenbegriff als methodischem Konstrukt (homo sociologicus)
und Helmuth Plessners Verwendung des Rollenbegriffs aus der Perspektive der
philosophischen Anthropologie vgl. (a.a.O., S. 141 ff.).

4 In dieser Arbeit werden aus Griinden einer dadurch erzielten besseren Lesbar-
keit Patientinnen und Patienten als »Patienten«, Partnerinnen und Partner als
»Partner«, Arztinnen und Arzte als » Arzte«, Neurologinnen und Neurologen
als »Neurologen« sowie Chirurginnen und Chirurgen als »Chirurgen« be-
zeichnet.
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und Depressionen bei den Patienten und ihren sie pflegenden Partnern
(Ceballos-Baumann & Giindel 2006, S. 8off.), die der Krankheit nun
schutzlos ausgeliefert sind.

Immer mehr Patienten, bei denen die medikamentose Therapie nicht
mehr anschligt und die sich bereits im Spatstadium der Krankheit be-
finden, entscheiden sich aus diesem Grund fiir eine neurochirurgische
Parkinson-Therapie, die Tiefe Hirnstimulation, als einem letzten mog-
lichen Mittel. Zu diesem Zweck wird eine Elektrode im Rahmen einer
neurochirurgischen Operation in das Zentrale Nervensystem der Be-
troffenen implantiert. Uber eine Batterie in der Hohe des Brustkorbs
wird anschlieffend ein spezifischer Zielkern im Gehirn dauerhaft mit ei-
ner Stromspannung von 3-4 Volt stimuliert. In der medizinischen Fach-
sprache spricht man entsprechend von einer bilateralen (= zweiseitigen)
chronischen Stimulation des Nucleus Subthalamicus (THS-STN). Wenn
der neurochirurgische Eingriff gelingt, kann der GrofSteil der Willkur-
motorik wieder hergestellt und die Medikation im Schnitt um finfzig
Prozent reduziert werden. Das vermindert zugleich die durch die Neben-
wirkungen der Medikamente ausgelosten unwillktrlichen Bewegungen
in signifikanter Weise.

Aus Sicht der evidenzbasierten Medizin handelt es sich bei der Tie-
fen Hirnstimulation um eine sehr wirksame Therapieform der fortge-
schrittenen Parkinson-Krankheit. Die Erfolge bei der Behandlung der
Bewegungsstorung sind unbestritten (Deuschl et al. 2006; Oertel &
Reichmann 2008, S. 24). Die Renaissance solcher stereotaktischer Ope-
rationen’® in der Behandlung von Bewegungsstorungen geht allerdings
mit klinischen Berichten tiber psychiatrische (Groiss et al. 2009) und
psychosoziale Anpassungsprobleme (Schiipbach et al. 2006) einher, die
bisher noch wenig verstanden sind. So konnen die Behandlungserfolge
sowohl zu neurobiologischen Stimulationseffekten auf affektives und
emotionales Erleben als auch zu unterschiedlichen reaktiven Auswir-
kungen auf das subjektive Erleben und insbesondere die sozialen Inter-
aktionen fithren, die sich primar im familialen Netzwerk zeigen. Psych-
iatrische Probleme treten auf und Suizide werden wiederholt berichtet.
Fortwiahrende Streitigkeiten in der Partnerschaft oder gar deren Auflo-
sung ereignen sich.

Von sogenannter neuroethischer (Glannon 2009) wie klinischer Seite
(Houeto et al. 2002; Schiipbach et al. 2006; Sixel-Doring & Ebersbach
2010) mehren sich die Stimmen, welche eine Verbesserung der psycho-
sozialen Betreuung der Patienten und ihrer Angehorigen nach der Tiefen
Hirnstimulation fordern. Doch um die Betreuung verbessern zu konnen,

5 Die neurochirurgische Therapie des Morbus Parkinson wurde in den 1970er
und 8oer Jahren kaum noch durchgefiihrt. Dies war auf den groflen Erfolg des
Medikamentes Levodopa zuriickzufiithren (vgl. Kapitel 2).
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muss es zunichst darum gehen, die therapeutische Ausgangssituation in
ihren psychosozialen Implikationen methodisch kontrolliert herauszu-
arbeiten. Dies ist bisher nur in Ansitzen geleistet worden (Gisquet 2008;
Schiipbach et al. 2006; Gisquet 2008; Bell et al. 201 1). Hier mochte die-
se Arbeit einen Beitrag leisten.

Fiir die Bearbeitung dieses Themas wire eine Doppelkompetenz des
Forschers, die sich sowohl auf profunde Erfahrungen in der Klinik und
Therapie der Bewegungsstorungen bezieht — und dazu gehort ein profun-
des Wissen tiber deren funktionell-neuroanatomische und pathophysio-
logische Grundlagen — aber auch grundlagenwissenschaftliche wie klini-
sche Erfahrungen in einer Wissenschaft vom menschlichen Handeln mit
einschliefst, ideal gewesen. Historische Vorbilder fur solche interdiszip-
lindre Grenzginge in der Klinik hat es immer wieder gegeben. Sie sind
mit Namen wie Sigmund Freud, Viktor von Weizsicker, Kurt Goldstein
oder Alexander Lurija verbunden, ohne deren visionire Pionierarbeiten
die aktuelle Forschung im Bereich der Neuropsychosomatik nicht denk-
bar wire (vgl. Henningsen 2006a).

Der Autor als ein Soziologe hat demgegentiber ausschliefSlich mit For-
schungsansitzen gearbeitet, die sich in seinem Fach bisher bewihrt ha-
ben. Er hat sie in einem multidiszipliniren Rahmen zur Anwendung zu
bringen versucht. Es ist wichtig, dies gleich eingangs zu unterstreichen,
da die Neurologie ein besonders anspruchsvolles klinisches Gebiet ist,
auf dem man als Nicht-Mediziner immer Laie bleiben wird. Das muss
in besonderer Weise fur eine komplexe und schwer therapierbare Bewe-
gungsstorung wie den Morbus Parkinson gelten. Wenn der Autor schon
nicht zu den Forschern gehort, die sich in ihrer Ausbildung sowohl in den
klinisch-physiologischen als auch den sinnverstehenden Wissenschaften-
professionalisiert haben,® besaf§ er die Chance, mit zwei in der Thera-

6 Wenn man sich als Soziologe in Grenzbereiche der Sozialwissenschaften mit
unmittelbarer Nihe zu grundlagenwissenschaftlichen und klinischen Diszipli-
nen wie der Physiologie, Psychologie und Neurologie bewegt, wird man schnell
feststellen, dass viele der Forscher, die die Entwicklung der Soziologie mafigeb-
lich beeinflusst oder mitgestaltet haben, zugleich eine solide Ausbildung in ei-
ner der genannten Disziplinen besafSen oder anstrebten: Lev Vygotskij begann
seine akademische Laufbahn als Literatur- und Kunstwissenschaftler, um dann
die Psychologie als Begriinder der kulturhistorischen Schule zu revolutionie-
ren. Der sowjetische Wissenschaftler besaf§ — auch nach der Ablehnung seiner
»idealistischen Thesen« durch die stalinistische Wissenschaftspolitik — kurz vor
seinem frithen Tod den Plan, Medizin zu studieren (Carlos 2006). Sein enger
Freund und Kollege Lurija, der von Hause aus Soziologie war und eine friihe
Korrespondenz mit Sigmund Freud pflegte, ging diesen Weg und begriindete
als Arzt nach seinen Erfahrungen mit sowjetischen Kriegsverletzten im Zwei-
ten Weltkrieg die Neurorebabilitation als klinische Disziplin (ebd.). Der ameri-
kanische Sozialpsychologe George Herbert Mead war sowohl ein hervorragen-
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pie des Morbus Parkinson sehr erfahrenen neurologischen Zentren ko-
operieren zu konnen: Grofsere Teile der Arbeit sind von den drztlichen
Kooperationspartnern fortwihrend kommentiert und diskutiert worden.
Dies betrifft vor allem die detaillierten biomedizinischen Passagen. Die
Kontakte zur Klinik haben es dem Autor auflerdem ermoglicht, sich in
einer Reihe weiterer Veranstaltungen und Konferenzen zu informieren
und fortzubilden.

der Kenner des philosophischen Werkes Hegels und verfolgte die Diskussion
um den »objektiven Geist« in der damaligen Volkerpsychologie, in welcher
das idealistische System auf erfahrungswissenschaftliche Beine gestellt werden
sollte (zur Wiederentdeckung der »Volkerpsychologie« von Lazarus, Steinthal
und Wundt als einer frithen Form der Soziologie vgl. Eckhardt 1997), war
aber auch in der streng am Experiment und der Erforschung der Funktionen
des zentralen Nervensystems ausgerichteten physiologischen Psychologie, wie
sie in den Laboren von Wilhelm Wundt und William James und deren Schii-
lern entwickelt wurde, ausgebildet. Davon zeugen vor allem die ersten Kapitel
in »Mind, Self and Society« (Mead 1934). Im Kontakt zur Wundtschen For-
schungspraxis bzw. derjenigen seiner Schiiler standen wihrend ihres Studiums
auch zwei Griinderviter der Soziologie: Emile Durkheim (vgl. Métraux 19803
Charle 1988) und - bisher noch wenig erforscht — Georg Simmel. Weitere be-
deutende Grenzginger sind der Zoologe, Philosoph und Soziologe Helmuth
Plessner, der philosophisch gebildete Begriinder der Psychosomatik Viktor von
Weizsicker (zu Weizsickers Bewegung zwischen Philosophie und Klinik: vgl.
Weizsicker 1986), die phanomenologischen Psychiater Binswanger, Minkows-
ki, Gelbsattel und Straus (vgl. Passie 1996), der sich zugleich in der Gestaltpsy-
chologie und Philosophie (iiber seinen Neffen Ernst Cassirer) bewegende Kurt
Goldstein sowie der junge Michel Foucault (vgl. Foucault 2001, S. 175-195),
welcher nach seinem Philosophiestudium ein zusitzliches Diplom in Psycho-
pathologie erwarb, sich aber schon bald mit Emphase von der Phinomenolo-
gie und Hermeneutik abwendete (vgl. Sarasin 2004).

13
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Der Aufbau der Arbeit

Die zentralen Forschungsfragen, die es in dieser Arbeit zu beantworten
gilt, lauten:

1. Welche Zusammenhinge konnen zwischen biographischen Determi-
nanten, der Entscheidung fiir die Tiefe Hirnstimulation und der post-
operativen Entwicklung des psychosozialen Netzwerkes bestehen?
Diese Frage wird exemplarisch in drei ausfithrlichen Kasuistiken be-
antwortet (Kapitel 7-9).

2. Wie kollidieren die Alltagsiiberzeugungen und Deutungsmuster der
betroffenen Laien, das heifdt ihre Konzepte von Krankheit und Ge-
sundheit, von Kinstlichkeit und Natiirlichkeit sowie von Heilung und
Therapie mit der Realitit eines medizinischen Verfahrens, das fiir vie-
le Patienten, ihre Angehorigen und nicht zuletzt eine interessierte Of-
fentlichkeit in diesem Kontext herausfordernd und irritierend wirkt?
Welche psychosozialen Herausforderungen sind dabei mit der The-
rapieform der Tiefen Hirnstimulation verbunden? Der Beantwortung
dieser Fragen ist das sechste Kapitel gewidmet.

Nachdem in Kapitel 2 der neurologische und neurochirurgische Kon-
text referiert wird, ist es die Aufgabe des dritten und funften Kapitels zu
demonstrieren, dass sich zur Bearbeitung der Forschungsfragen an eine
reiche und bewihrte Forschungstradition in der klinischen Soziologie
und Medizinsoziologie ankniipfen lasst. Zusitzlich wird in diesen Ka-
piteln begriindet, warum der Riickgriff auf Gesprichstranskripte und
ein datengetriebenes Bottom-up-Verfahren einem standardisierten und
testpsychologischen Vorgehen vorzuziehen ist. Das konkrete Vorgehen
im Feld bei der Datenerhebung und deren Auswertung wird in Kapitel
4 beschrieben. Nach den Hauptkapiteln wird schliefSlich in Kapitel 1o
eine medizinsoziologische middle-range theory (vgl. Merton 1995) der
psychosozialen Herausforderungen der Tiefen Hirnstimulation entfaltet.
Zudem werden die Herausforderungen fiir das arztliche Handeln her-
ausgearbeitet und mogliche Schritte fur eine Verbesserung der psycho-
sozialen Betreuung diskutiert.

14
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Erkenntnisinteressen und Probleme der
Multidisziplinaritat

Das Erkenntnisinteresse, mit dem diese Forschungsarbeit durchgefiihrt
worden ist, ist zugleich klinisch wie grundlagenwissenschaftlich. Klinisch
ist es deshalb zu nennen, weil es ein grofSes Interesse der Neurologen wie
auch der Betroffenen selbst gibt, die psychosozialen Probleme besser zu
verstehen.” Vertreter beider Gruppen sind mit dem Wunsch auf die So-
ziologie zugekommen, dass diese etwas zur Aufklarung familialer An-
passungsprobleme beitragt.

Das grundlagenwissenschaftliche Erkenntnisinteresse ist fur den Au-
tor selbst von besonderem Gewicht gewesen. Fur ihn als einem nicht-
standardisiert arbeitenden Sozialwissenschaftler hat es dabei eine Her-
ausforderung dargestellt, in einem wissenschaftlichen Feld zu forschen,
das von naturwissenschaftlichen Erkliarungsansitzen, hochtechnisierten
medizinischen Apparaten und statistischen Methoden dominiert wird.
Wenn mit dieser Arbeit gezeigt werden konnte, dass es sich bewahrt, wis-
senschaftliche Hypothesen zu formulieren, die nicht dem Muster der in
der Wissenschaft sich zunehmend verschirfenden Spaltung in einen nai-
ven Realismus/Szientismus auf der einen Seite und einen radikalen Kon-
struktivismus/Kulturalismus auf der anderen Seite folgen, wire dies ein
uber das spezifische Feld dieser Arbeit lohnenswertes Ergebnis. Doch
gerade hier muss man als Forscher besonders vorsichtig sein: Immer
wieder wird man im Gang der Argumentation in diesem Feld an einen
Punkt geraten, an dem man ganzlich zwischen den Paradigmen der von
Heinrich Rickert so genannten Natur- und Geisteswissenschaften ste-
hen wird. Dann gilt es das Feld genau zu beschreiben, in der Hoffnung,
dass jemand anderes die Zusammenhinge — aus der Schule Kurt Gold-
steins, Oliver Sacks oder der Neuropsychosomatik — erkldren kann. Am
deutlichsten werden diese Probleme bei der Kausalzurechnung hypoma-
ner und impulsiver Wesensveranderungen, sogenannten transienten psy-
chiatrischen Anpassungsproblemen, die kurz nach dem Eingriff auftau-
chen konnen und meist innerhalb weniger Wochen wieder abklingen.
Ist ein solches Verhalten nun Ausdruck iiberschiefSender Freude in einer
Situation wiedergewonnener Autonomie und Beweglichkeit nach Jah-
ren der Degeneration (psychosoziale Erklarung) oder ein Ergebnis der
verdnderten Medikation bzw. eine Folge der Reizung limbischer Area-
le in der Nihe des Nucleus subthalamicus durch die Stimulation (endo-

7 So erhielt der Autor auch die Moglichkeit, erste Forschungsergebnisse beim 6.
Deutschen Parkinsonkongresses der DPG in Marburg vorzustellen. Die inter-
essierten Nachfragen der Arzte bezogen sich vor allem darauf, wie sich die pe-
rioperativ stattfindende familiale Betreuung in Zukunft verbessern ldsst.
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gene Erklarungen)? Ist die Ursache eventuell aber auch multikausaler
Natur, oder zerbricht gar das Mehrebenenmodell? Solche Fragen las-
sen sich sicherlich nur durch ein genuin interdisziplinires Vorgehen 16-
sen. Es ist hier in besonderer Weise eine integrative Wissenschaft gefor-
dert, die »Kultur« und »Natur« nicht dichotom trennt, sondern sowohl
die symbolische Dimension menschlichen Handelns als auch die funk-
tionell-neuroanatomischen und pathophysiologischen Prozesse in ihrer
Modellbildung — jenseits von neurowissenschaftlichem Lokalisationis-
mus und nicht minder reduktionistischen psychosozialen Erklarungen
— synthetisiert.

Die Stellung des Patientennarrativs in der Medizin

Als Datenbasis werden in dieser Arbeit vorwiegend Narrative, also Ge-
sprachsprotokolle herangezogen, die auf der Basis langer, manchmal
mehrere Stunden dauernder Gesprache mit den Patienten und ihren An-
gehorigen erstellt worden sind. Muss dieses Vorgehen nicht anachronis-
tisch anmuten? Welche Rolle konnen blofSe Worte in der Explikation
eines klinischen Feldes spielen, das von High-Tech-OP-Silen, rationali-
siertem Teamwork, der Benutzung bildgebender Verfahren zur prizisen
Berechnung der chirurgischen Trajekte, der medizintechnologischen An-
wendung von Elektrotechnik, Informatik und Physik, der Evidenzbasie-
rung, standardisierten, psychometrischen Tests und pharmazeutischem
Fachwissen gepragt ist? Wenn in diesem Feld einer hochtechnisierten
biomedizinischen Medizin dazu noch auf die Bedeutung guter zwischen-
menschlicher Beziehungen zwischen Arzt und Patient® hingewiesen wird,
die religiose Orientierung der Patienten interessiert, die Landschaft und
die Umgebung, aus der sie stammen, sowie die Geschichte ihrer Familie
evaluiert wird, folgt man einem Vorgehen, das zuletzt in der Mitte des
19. Jahrhunderts konstitutiv fiir eine drztliche Anamnese war: Vom 17.
Jahrhundert bis zu dieser Zeit schenkten die Arzte den Narrationen ihrer
meist aristokratischen Patienten grofles Gehor, um auf diesen basierend
ganze Behandlungspline zu erstellen: Die damals verbreiteten korper-
lichen Therapien wie Aderlass, Entschlackung oder Schropfung zeigten
ohnehin kaum tiefere Wirkung und waren am ehesten ritueller Natur
(Bury 2001, S. 265). In dem Arzte den Patienten ihr Gehor schenkten,

8 In Folge wird mit »Arzt-Patient« bzw. » Arzt-Patient-Biindnis« sowohl die
Beziehung zwischen einer Arztin und einer Patientin, einer Arztin und einem
Patient, einem Arzt und einer Patientin als auch zwischen einem Arzt und ei-
nem Patienten bezeichnet. Das gleiche gilt fiir die Relation »(Neuro-)Chirurg
— Patient«.
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vermittelten sie den Erkrankten aber ihre Sorge. Vermittelt durch diesen
Akt der Zuwendung und mit Hilfe seines Charismas, namlich qua Pro-
fession Heilung zu versprechen, konnten im gelingenden Fall Selbsthei-
lungskrifte in den Patienten freigesetzt werden. Auf der Basis wissen-
schaftlicher Erkenntnisse heilen konnten die Arzte gewiss nicht.

Das Interesse an den Narrationen verschwand schon bald mit dem Sie-
geszug der Biomedizin am Ende des 19. Jahrhunderts (a.a.O., S. 266).
Die Arzte waren nun vor allem darum bemiiht, eine klinische Diagnose
auf der Basis objektiver Kriterien zu erstellen. Die Narrationen der Pati-
enten, ihre »Perzeption« vermochte hochstens erste Indizien, erste Spu-
ren zu liefern, um eine klinisch valide Diagnose stellen zu konnen (ebd.).
Das Verhiltnis zur Narration war nun ein ambivalentes: Klinische Beob-
achtung und klinischer Test, die statistische Untersuchung und vor allem
die Intervention in den Korper durch chirurgische oder pharmazeutische
Methoden entwickelten sich zu Konigswegen des biomedizinischen Han-
delns. Auf die Narrationen der Patienten konnte man nicht ganz verzich-
ten, doch begegnete man diesen Ausdrucksgestalten mit einiger Skepsis’:
Laien besifSen hochstens ein verschwommenes, nicht der Realitit der
pathologischen Prozesse korrespondierendes Bild (Hydén 1997, S. 48).
Das Interesse am erzahlten Material der Patienten sowie anderen Dar-

9 Einer der berihmtesten, aber bis heute auch umstrittensten Revolutionire
der Medizin, Sigmund Freud, bildete bekanntlich eine Ausnahme: Nicht nur
formulierte er zu den Hochzeiten des physiologischen Experimentes und des
medizinischen Positivismus eine gesamte psychologische Theorie unter Riick-
griff auf Gespriachsdaten und die Sinndeutung verbaler Assoziationsketten,
sondern beanspruchte dartiber hinaus sogar Heilungserfolge durch den Aus-
tausch von Worten zu erzielen: »In der analytischen Behandlung geht nichts
anderes vor als ein Austausch von Worten zwischen dem Analysierten und
dem Arzt. (...) Die ungebildeten Angehorigen unserer Kranken — denen nur
Sichtbares und Greifbares imponiert, am liebsten Handlungen, wie man sie
ihm Kinotheater sieht — versiumen es auch nie, ihre Zweifel zu duflern, wie
man »durch bloffe Reden etwas gegen die Krankheit ausrichten kann«. Das
ist natiirlich ebenso kurz-sinnig wie inkonsequent gedacht. Es sind ja diesel-
ben Leute, die so sicher wissen, dafs sich die Kranken ihre Symptome blofs
»einbilden«. Worte waren urspriinglich Zauber und das Wort hat noch heu-
te viel von seiner alten Zauberkraft bewahrt. Durch Worte kann ein Mensch
den anderen selig machen oder zur Verzweiflung treiben, durch Worte tiber-
tragt der Lehrer sein Wissen auf die Schiiler, durch Worte reifSt der Redner die
Versammlung der Zuhorer mit sich fort und bestimmt ihre Urteile und Ent-
scheidungen. Worte rufen Affekte hervor und sind das allgemeine Mittel zur
Beeinflussung der Menschen untereinander. Wir werden also die Verwendung
der Worte in der Psychotherapie nicht geringschitzen und werden zufrieden
sein, wenn wir Zuhorer der Worte sein konnen, die zwischen dem Analytiker
und seinem Patienten gewechselt werden.« (Freud 1922, S. 3f.).
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stellungen ihrer Alltagserfahrungen ist in den letzten Jahrzehnten nun

aber wieder deutlich gestiegen. Michael Bury (2001) vermag vier Griin-

de fur diese Entwicklung anzufiihren:

a.) Chronische Krankheiten nehmen in einer postindustriellen Gesell-
schaft, in welcher die Bevolkerung durch die unleugbaren Erfolge
der Biomedizin im Kampf gegen Akutkrankheiten, die hohen hygieni-
schen Standards im Zuge des Prozesses der Modernisierung sowie die
verbesserte allgemeine Grundversorgung immer alter wird, zu (vgl.
Schaeffer 2009a, S. 7). Chronische Krankheiten werden im Kon-
trast zu Akutkrankheiten dabei nicht hauptsachlich im Medizinsys-
tem, sondern im Alltag bewaltigt!® und Fragen der Lebensqualitat,
die Belastung der Angehorigen und die Effektivitiat der biomedizini-
schen Therapien rucken damit wie selbstverstindlich wieder in den
Scheinwerfer des Erkenntnisinteresses der klinischen Wissenschaften.
Es sind von Patienten und ihren Angehorigen stammende Narrative
oder literarisch gestaltete Auseinandersetzungen mit dem Erleben der
Krankheit, die das bevorzugte Datenmaterial fiir eine Erforschung
der Bewiltigungsprozesse und psychosozialen Probleme darstellen
(Bury 2001, S. 267).

b.) Die steigenden Kosten der High-Tech-Apparatemedizin und die fort-
wihrende Kritik am Positivismus der evidenzbasierten Medizin ha-
ben seit den funfziger Jahren zu einer anhaltenden Diskussion uber
die Reform der medizinischen Grundversorgung gefiihrt: Es wird
dariiber nachgedacht, sogenannte holistische Konzepte einzufithren
(ebd.). Wie Bury zeigen kann, gewinnt die hausirztliche Versorgung
dabei wieder mehr an Gewicht, womit auch das Interesse an den Nar-
rationen der Patienten, ihrer Biographie und Geschichte steigt.

c.) Eine »Demokratisierung« der Hierarchien, die zwischen Arzten und
Patienten herrschen, ist allgemein zu beobachten: Patienten fordern
am Ende des 20. Jahrhunderts mehr Mitspracherecht (a.a.O., S. 268).

d.) Die medialen Moglichkeiten wie das Internet erlauben es den Patien-
ten, heute viel mehr Informationen iiber Krankheiten und ihre Thera-
pien zu gewinnen, als dies frither der Fall war. Auch dies bedroht die
arztliche Deutungshoheit in Bezug auf das Wissen und die Definition
von Krankheiten: Die Esoterik der Profession (die sich auch in ihrer
Sprache manifestiert) wird von einer in Onlineforen und Selbsthilfe-
gruppen organisierten betroffenen Laienschaft konterkariert, welche
ihre Erfahrungen in der Alltagssprache formuliert und auf diese Wei-
se schneller in der Offentlichkeit Gehor findet (ebd.).!!

10 Vgl. auch Hildenbrand (2009b, S. 137f.)

11 Dieser Prozess wird ganz unterschiedlich bewertet. Einige sehen in ihm einen
Indikator fiir eine allgemeine Deprofessionalisierung, wihrend vor allem die
Medizinkritiker ihn begriifSen.
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Diese vier allgemeinen, von Michael Bury ausgemachten Tendenzen las-
sen sich entsprechend auch in den klinischen wie 6ffentlichen Diskus-
sionen rund um die Tiefe Hirnstimulation in der Therapie des Morbus
Parkinson beobachten: So l6ste ein zunichst anonymer Zeitungsartikel
des Frankfurter Soziologen Helmut Dubiel in der Wochenzeitung »Die
Zeit« (Anonymus 2005) eine starke 6ffentliche Diskussion und damit
verbundene Polarisierungen von Offentlichkeit und 4rztlicher Profession
aus. Von Seiten der Arzteschaft wurde die essayistische Beschiftigung des
Betroffenen mit der Tiefen Hirnstimulation stark kritisiert. Der Frank-
furter Soziologieprofessor wurde zunachst Zielscheibe starker Kritik von
Seiten der Experten, wahrend er auf der anderen Seite viele Zusendun-
gen von Betroffenen und interessierten Lesern erhielt, welche seine Aus-
fuhrungen mutig und erhellend fanden.!? Sein darauf geschriebenes Buch
»Tief im Hirn« wurde ein in mehrere Sprachen tuibersetzter internationa-
ler Bestseller, der viele tausend Leser weltweit erreichte. Nach dem Er-
folg des Buches zeigen jetzt auch Neurologen mehr und mehr Interesse
an den Berichten Dubiels:

»Ich bekomme heute ja sehr viel Post: Auch das ist etwas, das ich frither
nie erfahren habe. Als das Buch auf den Markt gekommen ist, bekam ich
jeden Tag ungefihr zehn Briefe; heute hat sich das auf einen Brief pro
Tag reduziert. Aber es sind auch sehr viele Arzte, Wissenschaftler und
Neurologen mit dabei, die mir schreiben. Inzwischen wird dieses Buch
in den USA zwar nicht als wissenschaftliches Dokument, aber als Ob-
jekt fiir wissenschaftliche Untersuchungen genutzt. Das ist doch ganz
erstaunlich. Ich habe also das Gefiihl, dass ich jetzt nicht nur ein Be-
kenntnis abgelegt habe, nicht nur eine Konfession, sondern auch einen
interessanten Beitrag geleistet habe, weil gerade die Art, wie ich das be-
schreibe, viele Neurologen interessiert. Erst gestern schrieb mir ein Neu-
rologe der Universitit in Frankfurt, er sei mir sehr dankbar, weil er noch
nie eine so prizise Beschreibung der inneren Erfahrung von Symptomen
gelesen hatte. Er sei durch die Art, wie ich das beschreibe, auf vollkom-
men neue Experimentalanordnungen gekommen.« (Dubiel 2007, S. 6)

Dubiels Buch hat einen nicht zu unterschitzenden Beitrag dazu geleistet,
einige Neurologen fiir die psychosozialen Folgen der Tiefen Hirnstimu-
lation zu sensibilisieren. Dies liegt nicht zuletzt daran, dass Deutschland
zusammen mit Frankreich zu den Landern gehort, in welchen die Tie-
fe Hirnstimulation am haufigsten durchgefuhrt wird. Ein weiteres Indiz
fur die Wirkkraft des Buches innerhalb des neurologischen Diskurses ist
die Tatsache, dass es in klinischen Vortragen zur Tiefen Hirnstimulation
hiufig erwihnt wird. Auch ist es fiir das Zustandekommen dieses Pro-
jektes von Bedeutung gewesen.

12 Personlicher Kommentar an den Verfasser.
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Das Buch Dubiels wird auch von vielen Patienten und deren Ange-
horigen, die sich fur die Tiefe Hirnstimulation interessieren, mit grofSem
Interesse gelesen. Hier ldsst sich beobachten, was Michael Bury als all-
gemeine Entwicklung in der Medizin beschreibt: Vor der Entscheidung
fir die Tiefe Hirnstimulation konsultieren Patienten und ihre Angehori-
gen nicht mehr blof$ ihren Arzt, sondern sind sehr an Darstellungen und
Informationen interessiert, die sich auflerhalb der Profession gewinnen
lassen, z.B. auch in Selbsthilfegruppen, Internetplattformen und in per-
sonlichen Gesprichen mit bereits operierten Patienten. Diese Informatio-
nen zu den Erlebnissen und Erfahrungen mit der Tiefen Hirnstimulation
sind damit in vielen Fallen genauso wichtig fiir die Entscheidungsfindung
wie das personliche Gesprach mit dem Experten. Die Hersteller der zu-
gehorigen Medizintechnologie reagieren auf diese allgemeinen Entwick-
lungen, in dem sie ebenfalls Broschuren mit Erlebnisberichten drucken
lassen (Medtronic 2007). Damit gibt es im Falle der Tiefen Hirnstimula-
tion eine eigentiimliche Frontstellung zwischen den wissenschaftlich aus-
differenzierten Deutungsmustern der Biomedizin und konkurrierenden
Alltagsdeutungen: Das Verfahren ist nicht unumstritten und die Diskus-
sion um die Wirksamkeit der Tiefen Hirnstimulation wird in den letzten
Jahren in zunehmend polarisierter Form gefiihrt. Die Front verlauft da-
bei aber nicht mehr linger nur zwischen professionellen Befiirwortern
auf der einen und skeptischen Patienten, Selbsthilfegruppen sowie einer
beunruhigten Offentlichkeit'® auf der anderen Seite. Vielmehr entzweit
sich auch die neurologische Profession zunehmend in Fiirsprecher, die in
der Tiefen Hirnstimulation die Therapie der Zukunft auch schon in frii-
heren Stadien des Morbus Parkinson sehen wollen und Kritiker, die bei
einer Ausweitung des Verfahrens auf frithere Krankheitsstadien des Mor-
bus Parkinson oder psychiatrische Krankheiten befiirchten, hier konne
eine »Biichse der Pandora« gedffnet werden.

Wenn in Folge Interviews mit Patienten und deren Angehorigen ge-
fuhrt werden, die sich fiir die Durchfithrung der Tiefen Hirnstimulation
entschieden haben, wird es besonders wichtig sein, den notigen analyti-
schen Abstand in einem methodisch wie ethisch diffizilen Feld zu bewah-
ren: Eine wissenschaftliche Distanz sowohl zu den Alltagsiiberzeugun-
gen der Betroffenen, zugleich aber auch eine wissenschaftliche Distanz
zu den Interessen der Kliniker. Nur so, in einer Einstellung »sine ira et
studio« und damit quasi mit dem kalten Besteck der Wissenschaft, wird
es moglich sein, sowohl den interessierten Patienten, ihren Angehorigen

13 Die grofSen tiberregionalen Tages- und Wochenzeitungen verfolgen die Ent-
wicklung der Neuroimplantate in regelmifligen Abstinden. Hervorzuhe-
ben ist der damals anonym verfasste Bericht von Helmut Dubiel (Anonymus
2005), eindriicklich Hummel (2008); 2009 wurde das 9. Neuro-Forum der
Hertie-Stiftung unter dem Titel »Das verkabelte Gehirn« ausgerichtet.
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und Vertretern als auch den Arzten valide Ergebnisse prisentieren zu
konnen. Was fur ein wissenschaftliches Vorgehen eigentlich selbstver-
standlich sein sollte, ist in der Medizinsoziologie nicht immer die tibli-
che Praxis (Gerhardt 1991, S. 229 ff.).
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