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Zusammenfassung

1 Zusammenfassung

Hintergrund: Um eine effektive, effiziente und gerechte Gesundheitsversor-
gung zu gewahrleisten, werden Health Technology Assessments (HTA) einge-
setzt. Damit diese vollstandig und noch relevanter fiir die Gesundheitspolitik
sind, sollten darin auch soziale und kulturelle Aspekte bewertet werden. Al-
lerdings beschranken sich HTA-Berichte in der Bewertung nach wie vor meist
auf den Nutzen und die Nebenwirkungen. Soziale und kulturelle Bereiche
werden demgegeniiber vernachlassigt. Als mogliche Ursache dafir werden
fehlende Methoden angefiihrt. Fur die Bewertung sozialer und kultureller
Aspekte sind die gdangigen, gut etablierten HTA-Methoden nicht geeignet. Es
ist ein anderes, nicht quantitatives, methodisches Vorgehen, erforderlich.

Ziele: Die vorliegende Arbeit zielt darauf ab, die Methoden zur Bewertung von
sozialen und kulturellen Aspekten im HTA weiterzuentwickeln. Damit soll
eine der Ursachen fir ihre weitgehend fehlende Bewertung verringert werden.
Erstes Ziel war es, einen systematischen Uberblick tber vorhandene Metho-
den zur Bewertung von sozialen und kulturellen Themen zu schaffen (Ziel 1).
Das zweite Ziel war es, ein generisches Instrument zu entwickeln (Ziel 2).
Dieses sollte soziale und kulturelle Aspekte gleichermaRen beriicksichtigen
(Ziel 2a). Die bislang vorhandenen Checklisten und Fragenkataloge legen den
Fokus darauf, wie eine Gesundheitstechnologie die sozialen und kulturellen
Aspekte verandert. Das Instrument sollte im Gegensatz dazu beide Blickrich-
tungen umfassen: einerseits, wie die Gesundheitstechnologie Einfluss auf
sozio-kulturelle Themen nimmt und andererseits, wie die Gesellschaft selbst
die Gesundheitstechnologie verandert, indem sie mit ihr interagiert (Ziel 2b).

Die Praktikabilitait und Handhabbarkeit sowie die Fahigkeit des Instruments,
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Zusammenfassung

soziale und kulturelle Faktoren zu bewerten, sollte am Beispiel von Methyl-
phenidat zur Behandlung der Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivitatssto-
rung (ADHS) bei Kindern und Jugendlichen getestet werden (Ziel 2c). Die
Prioritat sozialer und kultureller Aspekte sollte durch die Anwendung des
Instruments herausgestellt werden (Ziel 2¢).

Methodisches Vorgehen: Systematische Literaturrecherche: Es wurde eine
Literaturrecherche in 13 Datenbanken und eine Handsuche in zwei Fachzeit-
schriften durchgefiihrt. Die Literaturverzeichnisse der eingeschlossenen Pu-
blikationen wurden nach relevanten Studien durchsucht. Daruber hinaus
wurde bei HTA-Institutionen, die Mitglied im International Network of
Agencies for Health Technology Assessment (INAHTA) sind, nach Methoden
gefragt.

Instrumentenentwicklung: Der Fragenkatalog von Gerhardus (2008) wurde als
Grundlage verwendet und weiterentwickelt. Fur die Weiterentwicklung wur-
den Checklisten und Fragenkataloge herangezogen, die durch die Literatur-
recherche identifiziert wurden. Die entwickelten Fragen wurden im ersten
Testschritt explorativ getestet und um Beispiele erganzt. Im zweiten Test-
schritt erfolgten Pretests mit Comprehension Probing, gefolgt von einem
Standard Pretest als dritter Testschritt.

Instrumentenanwendung. Um das Instrument auf seine Fahigkeit zu testen,
soziale und kulturelle Aspekte zu erheben, wurde es als qualitativer Leitfaden
in Telefoninterviews eingesetzt. Dies erfolgte am Beispiel Methylphenidat bei
der Behandlung der ADHS bei Kindern und Jugendlichen. Die Untersuchungs-
gruppe wurde durch selektives Sampling, erganzt um Schneeball-Sampling

und Selbstrekrutierung gebildet. Die Interviews wurden mit der qualitativen
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Inhaltsanalyse nach Mayring ausgewertet.

Ergebnisse: Systematische Literaturrecherche. Es wurden insgesamt 107 Stu-
dien (125 Publikationen) eingeschlossen, die soziale und kulturelle Aspekte
von Gesundheitstechnologien untersuchten oder Methoden zur Bewertung
vorschlugen. Die identifizierten Publikationen lieRen sich in funf Gruppen
einteilen: (1) Checklisten und Fragenkataloge (sieben Studien/15 Publikati-
onen), (2) Literaturiibersichten (16 Studien/Publikationen), (3) Partizipative
Methoden (12 Studien/14 Publikationen), (4) Weitere Methoden der empi-
rischen Sozialforschung (32 Studien/Publikationen zu Surveys, neun Studien/
zehn Publikationen zu Fokusgruppen, acht Studien/Publikationen zu
qualitativen Interviewstudien, zehn Studien/elf Publikationen, die mehrere
Methoden der empirischen Sozialforschung miteinander kombinierten, drei
Studien/Publikationen, die andere Datenquellen verwendeten, wie Daten-
banken oder Register), (5) Kombination von Methoden der ersten bis vierten
Gruppe (zehn Studien/16 Publikationen).

Instrumentenentwicklung. Der entwickelte Interviewleitfaden besteht aus drei
Kernthemen: (1) Die Technologie im Alltag, (2) Einstellungen in der Gesell-
schaft zur Technologie und (3) Die Technologie und die Gesundheitsversor-
gung in der Gesellschaft. Diesen Kernthemen sind jeweils drei bis sechs Fra-
gen zugeordnet. Eine Frage nach Interessenkonflikten und eine offene Nach-
frage zu fehlenden relevanten Themen schlieRen den Leitfaden ab. Ergadn-
zend wurden Beispiele zu den Fragen in allgemeinverstandlicher Sprache
entwickelt.

Instrumentenanwendung. Insgesamt wurden zwolf der 13 entwickelten Fra-

gen eingesetzt. Es wurden 13 Telefoninterviews mit Angehdrigen, erwach-
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Zusammenfassung

senen Betroffenen, Vertreterinnen mit sozialtherapeutischem oder medizi-
nisch-therapeutischem Hintergrund gefiihrt. Die Auswertung der Interviews
ergab 27 Hauptkategorien, die vielfdltige soziale und kulturelle Aspekte von
Methylphenidat bei der Behandlung der ADHS bei Kindern und Jugendlichen
abbilden. Beispiele fiir Hauptkategorien sind Selbstwahrnehmung der be-
troffenen Kinder und Jugendlichen, Veranderung des Gesundheitswesens und
der Gesundheitsversorgung, Aufklarung lGber das Medikament und Entschei-
dungsfindung, Akzeptanz des Medikaments aufgrund von Neuroenhance-
ment oder Erwartungshaltung der Gesellschaft. Letztere beeinflussen das
Verordnungsverhalten von Methylphenidat und damit wiederum die
gesellschaftliche Akzeptanz des Medikaments.

Schlussfolgerungen: Die Ergebnisse der systematischen Literaturrecherche
verdeutlichen, dass zahlreiche Methoden existieren, um soziale und kultu-
relle Themen zu bewerten. Allerdings unterscheiden sie sich hinsichtlich der
erforderlichen Ressourcen und ihrer Angemessenheit gegeniiber sozialen
und kulturellen Themen. Deshalb wird ein iteratives Vorgehen fiir die Bewer-
tung sozialer und kultureller Aspekte vorgeschlagen.

Das fir den deutschen Kontext entwickelte generische Instrument ist in der
Lage, zahlreiche relevante soziale und kulturelle Aspekte von Methylphenidat
zu bewerten. Es hat sich im Einsatz bewahrt und kann an anderen Techno-
logien weiter getestet werden. Die Ergebnisse am Beispiel Methylphenidat
verdeutlichen, wie wichtig es sein kann, bei der Bewertung von Gesundheits-

technologien einen sozialen und kulturellen Blickwinkel einzunehmen.
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2 Einfuhrung in den Forschungsgegenstand

In den 1970er Jahren wurden Methoden entwickelt, um neue oder bereits im
Gesundheitssystem etablierte Gesundheitstechnologien zu bewerten. Dies
wird als Health Technology Assessment (HTA) bezeichnet. Hintergrund war
eine kontinuierlich steigende Anzahl an medizinischen Innovationen und die
damit einhergehenden zunehmenden Kosten im Gesundheitswesen (Velasco-
Garrido & Busse 2005).

Die ersten Bewertungen von Gesundheitstechnologien wurden ab 1975 in
den USA durch das Office of Technology Assessment (OTA) durchgefiihrt

(Lihmann et al. 2014). Dabei waren folgende Fragestellungen relevant:

- ,Werden Forschungs- und Entwicklungsgelder in die vielversprechend-
sten Technologien investiert?

- Ist die Einfuhrung neuer Verfahren in das Gesundheitswesen aus-
reichend geplant und kontrolliert?

- Kann es zu unerwarteten sozialen oder gesellschaftlichen Folgen durch
neue gesundheitliche Technologien kommen?“ (zitiert nach Lilhmann et
al. 2014 S. 23)

Die vorliegende Arbeit setzt an dem letztgenannten Aspekt zu unerwarteten
sozialen und gesellschaftlichen Folgen an.

Durch eine Gesundheitstechnologie kénnen Werte, Einstellungen und Mei-
nungen in der Gesellschaft beeinflusst werden. Eine Gesundheitstechnologie
kann sich auch in vielfaltiger Art und Weise sehr konkret auf das Leben eines
Patienten, dessen Angehorige oder auf andere auswirken (European Network
for Health Technology Assessment 2008a). Allerdings beschranken sich HTA-
Berichte in der Bewertung nach wie vor meist auf den unmittelbaren ge-
sundheitlichen Nutzen und die Nebenwirkungen der untersuchten Gesund-

heitstechnologie. Soziale, ethische und politische Dimensionen werden dem-
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gegenuber vernachlassigt (Kristensen & Sigmund 2007; Draborg et al. 2005;
European Network for Health Technology Assessment 2015; Lehoux et al.
2004) (siehe Unterkapitel 1.1). Dies ist kaum nachvollziehbar, wenn man an
neuere medizinische Entwicklungen und deren mogliche Auswirkungen
sozialer und kultureller Art denkt, z. B. bei der nicht invasiven Pranataldia-
gnostik.

Aufgrund der moglichen sozialen und kulturellen Auswirkungen von Gesund-
heitstechnologien sollten politische Entscheidungstrager ein grolRes Interesse
an der Bewertung dieser Aspekte in HTA haben (Banta & Luce 1993).
AuBRerdem wiirden HTA-Berichte fiir noch mehr Akteure eine legitime und
relevante Informationsquelle darstellen, wenn die Bewertung von
Gesundheitstechnologien einen breiteren Kontext und die damit
einhergehenden Implikationen fir verschiedene Gruppen berilcksichtigen
wirde (Lehoux & Blume 2000). Dartiber hinaus werden HTA, die ,sich nicht
an dem Informations- und Entscheidungsbedarf der Akteure orientier[en]”

keine nachhaltige Wirkung erzielen (Gerhardus 2008 S. 58).
2.1 Ziele der Arbeit

Bislang liegt keine allgemein etablierte Definition sozialer und kultureller
Aspekte vor. Dies kann ein moglicher Grund dafiir sein, dass diese in HTA-
Berichten kaum bewertet werden. In der vorliegenden Arbeit soll deshalb eine
eigene Arbeitsdefinition als Grundlage fir die Ziele entwickelt werden.
Soziale und kulturelle Auswirkungen von Gesundheitstechnologien sind eng
miteinander verbunden. Um diesen Zusammenhang in der vorliegenden
Untersuchung deutlich zu machen, werden sie im weiteren Text zusammen-

gefasst und als ,sozio-kulturell“ bezeichnet.
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Als eine weitere Begriindung, warum sozio-kulturelle Aspekte eher selten in
HTA untersucht werden, werden fehlende Methoden angefiihrt (siehe auch
Abschnitt 3.3.2). Deshalb soll mittels einer systematischen Literaturrecherche
eine Ubersicht erstellt werden, welche Methoden existieren, um sozio-
kulturelle Themen zu bewerten. Ein Ziel der vorliegenden Arbeit ist es
deshalb, einen systematischen Uberblick tiber die vorhandenen Methoden zur
Bewertung von sozio-kulturellen Aspekten zu geben (Ziel 1).

Aufbauend auf vorhandenen Fragebdgen soll im zentralen Teil dieser Arbeit
ein Instrument entwickelt werden, das generisch eingesetzt werden kann
(Ziel 2). Dieses soll soziale und kulturelle Aspekte gemeinsam berlicksich-
tigen. Die bisher vorhandenen Instrumente betrachten entweder nur soziale
Aspekte oder behandeln die sozialen Themen getrennt von den kulturellen
Auswirkungen (Ziel 2a).

Die bislang vorhandenen Checklisten und Fragenkataloge legen den Fokus
darauf, wie eine Gesundheitstechnologie die sozio-kulturellen Aspekte ver-
andert. Das hier entwickelte Instrument soll im Gegensatz dazu beide Blick-
richtungen umfassen: einerseits, wie die Gesundheitstechnologie Einfluss auf
sozio-kulturelle Themen nimmt und andererseits, wie die Gesellschaft selbst
die Gesundheitstechnologie verandert, indem sie mit ihr interagiert (Ziel 2b).
Damit soll die Arbeit einen Beitrag dazu leisten, eine bislang selten
abgebildete Perspektive in die Bewertung von sozio-kulturellen Aspekten zu
integrieren.

Fehlende Prioritat der sozio-kulturellen Aspekte ist eine weitere vermutete
Ursache fiir die fehlende Bewertung. Die finanziellen Ressourcen sind meist

begrenzt, weshalb vorab festgelegt werden muss, anhand welcher Kriterien
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eine Entscheidung fir die Einfiihrung einer Technologie getroffen wird. Eine
eingeschrankte oder fehlende Betrachtung sozialer Werte in einem HTA kann
ein Indikator fiur kulturelle Prioritdaten und einen entsprechend anderen Ein-
satz von Ressourcen darstellen. Um die Prioritdat zu verdeutlichen, soll das
Instrument getestet werden (Ziel 2¢). Es soll am Beispiel der sozio-kulturellen
Aspekte von Methylphenidat bei der Behandlung der Aufmerksamkeitsdefi-
zit-/Hyperaktivitatsstorung (ADHS) bei Kindern und Jugendlichen eingesetzt
werden. Methylphenidat wurde gewahlt, da die Medikamente, die diesen
Wirkstoff enthalten, sehr kontrovers diskutiert werden. Es wird angenommen,
dass sozio-kulturelle Aspekte eine wichtige Rolle bei dieser Kontroverse
spielen. Anhand dieses Beispiels soll die Praktikabilitait und Handhabbarkeit
des Instrumentes sowie die Fahigkeit, sozio-kulturelle Faktoren zu bewerten,
getestet werden (Ziel 2¢).

Der Zusammenhang zwischen den vermuteten Ursachen der meist fehlenden
Bewertung von sozio-kulturellen Aspekten und den Zielen der vorliegenden
Arbeit wird in Abbildung 1 dargestellt.

Mit der vorliegenden Arbeit sollen HTA-Ersteller unterstitzt werden, die
sozio-kulturelle Aspekte bewerten wollen (libergeordnetes Ziel). Dies erfolgt
durch die vorgelegte Arbeitsdefinition, durch aufgezeigte vorhandene und
angewendete Methoden und Beispiele sowie durch das entwickelte und
getestete Instrument. Aus den Erkenntnissen werden Entscheidungshilfen
abgeleitet. Die vorliegende Arbeit soll dazu beitragen, dass sozio-kulturelle
Aspekte besser bewertet werden konnen. Wenn dies dazu fiihrt, dass in HTA-
Berichten haufiger sozio-kulturelle Themen bewertet und unerwartete Aus-

wirkungen umfassender bewertet werden, kann dies die Akzeptanz dieser
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Berichte erhdhen. HTA-Berichte wdaren damit von groRerer Relevanz fiir Ent-
scheidungen in der Gesundheitspolitik.

Mogliche Anwender des entwickelten Instruments sind nationale HTA-Er-
steller, wie der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) oder das Institut fur

Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG).
2.2 Wissenschaftliche Fragestellungen

Abgeleitet aus den Zielen verfolgt die vorliegende Arbeit damit die folgen-
den Fragestellungen:
1.) Welche Methoden liegen bereits vor, um sozio-kulturelle Aspekte von
Gesundheitstechnologien zu bewerten?
2.) Was ist ein geeignetes generisches Instrument, um sozio-kulturelle
Aspekte von Gesundheitstechnologien in HTA-Berichten zu bewerten?
2a) Was soll ein generisches Instrument beinhalten, um sowohl soziale
als auch kulturelle Aspekte zu bewerten?

2b) Was soll ein generisches Instrument beinhalten, um die beiden
Wirkrichtungen sozio-kultureller Aspekte von Gesundheitstechno-
logien und der Gesellschaft zu bewerten? Die Wirkrichtungen sind
einerseits, wie die Gesundheitstechnologie Einfluss auf sozio-
kulturelle Themen nimmt und andererseits, wie die Gesellschaft
selbst die Gesundheitstechnologie verandert, indem sie mit ihr
interagiert.

2¢) Welche sozio-kulturellen Aspekte konnen mit dem Instrument am
Beispiel der Behandlung mit Methylphenidat von Kindern und

Jugendlichen mit ADHS erhoben werden?
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Abbildung 1: Uberblick Uber mogliche Ursachen der fehlenden Bewertung von sozio-kulturellen Aspekten und daraus abgeleitete
Ziele der Arbeit

/" Problemstellung:

Problemstellung:

i Losung::

fehlende Definition als mogliche Ursache fir die fehlende Bewertung sozio-kultureller Aspekte

Entwicklung einer Arbeitsdefinition fur sozio-kulturelle Aspekte

Problemstellung:

 Ziel 1

Ziel 2

Problemstellung:

Ziel 2a
Problemstellung

Ziel 2b:

Problemstellung:

fehlende Methoden als mogliche Ursache fiir die fehlende Bewertung sozio-kultureller Aspekte

Erstellung einer systematischen Ubersicht iiber vorhandene Methoden zur Bewertung von sozio-kulturellen Aspekten

fehlende Instrumente zu sozio-kulturellen Aspekten

Entwicklung und Testen eines generischen Instrumentes

fehlende Instrumente zu sozialen UND kulturellen Aspekten

Entwicklung eines generischen Instrumentes fir soziale UND kulturelle Aspekte

fehlende Instrumente zur Interaktion mit der Gesellschaft als mogliche Ursache fur die fehlende Bewertung sozio-kultureller Aspekte
Entwicklung eines generischen Instrumentes inkl. der Interaktion Gesellschaft und Gesundheitstechnologie

fehlende Prioritat und starke Wertgebundenheit als mogliche Ursache fur die fehlende Bewertung sozio-kultureller Aspekte

Testen des Instruments am Beispiel ADHS, Aufzeigen von sozio-kulturellen Aspekten

Quelle: eigene Darstellung
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2.3 Aufbau der Arbeit

Im ersten Kapitel wird die Arbeit zusammenfassend dargestellt. Das zweite
Kapitel fihrt in den Forschungsgegenstand ein. Es wird dargestellt, warum
das bearbeitete Thema aus Public-Health-Sicht relevant ist. Daraus werden
die Ziele und die wissenschaftlichen Fragestellungen abgeleitet.

Kapitel drei beschreibt in vier Unterkapiteln den thematischen Hintergrund
der Arbeit. Das erste Unterkapitel widmet sich HTA-Berichten. Dies beinhaltet
eine Begriffsbestimmung, eine Darstellung der Entwicklung von HTA, HTA-
Ziele, den Erstellungsprozess eines HTA, die Public Health Relevanz von
HTA-Berichten sowie eine kurze Darstellung von HTA-Netzwerken. Das
zweite Unterkapitel widmet sich sozio-kulturellen Aspekten. Es wird eine
Arbeitsdefinition fiir sozio-kulturelle Aspekte entwickelt und Beispiele fir
sozio-kulturelle Aspekte aufgezeigt. Das darauffolgende Unterkapitel enthalt
den Forschungsstand zu sozio-kulturellen Aspekten, der aufzeigt, inwieweit
sozio-kulturelle Aspekte bisher in HTA-Berichten bewertet werden.
SchlieRlich werden potenzielle Ursachen aufgezeigt, warum sozio-kulturelle
Aspekte nach wie vor nicht regelhaft Bestandteil von HTA-Berichten sind.

Im letzten Unterkapitel wird die Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivitats-
storung und die Behandlung mit dem Medikament Ritalin® (Wirkstoff Methyl-
phenidat) dargestellt. Dies beinhaltet eine Beschreibung der Symptomatik,
der Diagnostik, der Atiologie, der Epidemiologie und der Therapie. Dabei
wird auch auf die Kontroverse der medikamentdsen Behandlung der ADHS
eingegangen.

Jeder Forschung liegen bestimmte Grundannahmen zugrunde, die Einfluss

darauf haben, wie der Forscher die Welt wahrnimmt und handelt. In Kapitel
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vier werden die Theorien beschrieben, die die vorliegende Arbeit beein-
flussten. Im ersten Unterkapitel werden Sozialkonstruktivismus und symbo-
lischer Interaktionismus als relevante Theorien zu sozio-kulturellen Aspekten
beschrieben. Im zweiten Unterkapitel werden theoretische Ansdtze zu
Technologien (linear innovation-diffusion model und translation model) und
zu HTA (Social Shaping of Technology (SST)) beschrieben. Erganzend werden
zwei weitere theoretische Ansdtze aus dem Bereich HTA, das constructive
HTA und das interaktive HTA aufgrund ihrer groRen Bedeutung fiir sozio-
kulturelle Themen dargestellt. Im letzten Unterkapitel wird die Bedeutung der
Theorien und theoretischen Ansdtze fiir die vorliegende Arbeit herausge-
arbeitet.

Das gewdhlte methodische Vorgehen wird in Kapitel fiinf dargestellt. Im er-
sten Unterkapitel wird das Vorgehen bei der systematischen Literaturrecher-
che, die den Forschungsstand bis zum Jahr 2013 wiedergibt, dargestellt.
Durch die Literaturrecherche sollten vorhandene Methoden identifiziert wer-
den, mit denen sozio-kulturelle Auswirkungen bewertet werden kénnen. Da-
rauf aufbauend sollte ein eigenes Instrument zur Bewertung sozio-kultureller
Aspekte entwickelt werden. Die Erstellung des Instruments wird im zweiten
Unterkapitel beschrieben. Um das entwickelte Instrument zu testen, wurde es
am kontrovers diskutierten Thema Methylphenidat zur Behandlung der ADHS
bei Kindern und Jugendlichen eingesetzt. Das methodische Vorgehen der In-
strumentenanwendung anhand von Leitfadeninterviews, die mit der Inhalts-
analyse nach Mayring ausgewertet wurden, wird im dritten Unterkapitel be-

schrieben.
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Das Ergebniskapitel (Kapitel 6) ist in drei Unterkapitel aufgeteilt. Im ersten
Unterkapitel werden die Ergebnisse der systematischen Literaturrecherche
prasentiert. Im darauf folgenden Unterkapitel werden die Ergebnisse der In-
strumentenentwicklung in Form eines Interviewleitfadens fir qualitative
Interviews und den dazu entwickelten Beispielen dargestellt. Im letzten
Unterkapitel werden die Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse nach May-
ring, mit der die durchgefiihrten Interviews analysiert wurden, beschrieben.
In der Diskussion (Kapitel 7) wird reflektiert, wie sich das methodische Vor-
gehen der Literaturrecherche, der Fragenentwicklung, der Fragenanwendung
und der Interpretation auf die Ergebnisse auswirkt. Zudem werden die Ergeb-
nisse in den aktuellen Forschungsstand eingeordnet.

Mit den Schlussfolgerungen (Kapitel 8) wird ein Fazit zu den Fragen gezogen
und die Fragen werden Uberarbeitet. Es werden Empfehlungen fiir HTA-
Ersteller fiir ein mogliches Vorgehen zur Bewertung von sozio-kulturellen
Aspekten im HTA abgeleitet. AbschlieRend wird weiterer Forschungsbedarf

aufgezeigt.

Um die Lesbarkeit des Textes zu erleichtern und um zugleich eine ge-
schlechtergerechte Sprache zu nutzen, wird in der vorliegenden Arbeit in
freier Reihenfolge mal die weibliche, mal die mannliche Form verwendet. Eine
Ausnahme davon wird in den Tabellen zu den Ergebnissen der systemati-
schen Literaturibersicht gemacht (Unterkapitel 6.1). Wenn das Geschlecht
der in die Studien einbezogenen Personen nicht relevant ist, wird, um Platz in

den Tabellen zu sparen, das generische Maskulinum eingesetzt.
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3 Hintergrund

Das Kapitel drei fihrt in den thematischen Hintergrund ein. Das erste Unter-
kapitel widmet sich HTA, dies beinhaltet eine Begriffsbestimmung, eine Dar-
stellung der Entwicklung von HTA, HTA-Ziele, den Erstellungsprozess sowie
die Public Health Relevanz von HTA-Berichten. Im zweiten Unterkapitel wird
die Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivitatsstorung und die Behandlung mit
dem Medikament Methylphenidat dargestellt sowie die Kontroverse darum.
Das dritte Unterkapitel enthdlt den Forschungsstand zu sozio-kulturellen
Aspekten. Dabei werden Beispiele fiir sozio-kulturelle Aspekte aufgezeigt.
Der Forschungsstand selbst beinhaltet zwei Bereiche: inwieweit sozio-kultu-
relle Aspekte bisher in HTA-Berichten bewertet werden und welche mogli-
chen Ursachen vorliegen, warum sozio-kulturelle Aspekte bisher nicht regel-

haft Bestandteil von HTA sind.

3.1 Health Technology Assessment (HTA)

,Technology assessment itself is a social and cultural activity and is a part
of social and cultural institutions. This has many implications. Perhaps
the most important is that the tools of technology assessment - which
can give the illusion of objectivity and rationality - must be applied with
great caution.” (Banta & Luce 1993 S. 134)

In den folgenden Absdtzen wird das Themenfeld HTA ndher beschrieben.
Dies beinhaltet eine Begriffsbestimmung, eine Darstellung der Entwicklung
von HTA, HTA-Ziele, den Erstellungsprozess eines HTA sowie die Public-
Health-Relevanz von HTA-Berichten. AbschlieRend wird kurz auf vorhandene

HTA-Netzwerke eingegangen.
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3.1.1 Begriffsbestimmung HTA

Die Bewertung von Gesundheitstechnologien wird auch als Health Technology
Assessment bezeichnet. Der Begriff der Gesundheitstechnologie wird dabei
relativ breit gefasst und bezieht neben Arzneimitteln und diagnostischen
MaRnahmen auch

»,any method used by those working in health services to promote health,
prevent and treat disease and improve rehabilitation and long-term care”

in die Definition einer Gesundheitstechnologie ein (National Institute for
Health Research 2017). HTA wird als ein Prozess der Politikforschung, der die
Kurz- und Langzeitauswirkungen der einzelnen medizinischen Technologien
untersucht, aufgefasst (Office of Technology Assessment 1982). HTA stellt
Informationen fiir verschiedene Akteure im Gesundheitswesen zur
Verfligung. Bereits 1976 definiert das OTA Technology Assessment als

,a comprehensive form of policy research that examines the short- and
long-term social consequences (e.g. societal, economic, ethical, legal) of
the application or use of technology. It is an analysis of social rather than
technical issues, and it is especially concerned with unintended, indirect,
or delayed social impacts.” (Office of Technology Assessment 1976, S. 45)

Im stetig wachsenden Feld des HTA existieren viele verschiedene Definitionen
von HTA, z. B. Definitionen des International Network of Agencies for Health
Technology Assessment (INAHTA), des European Network for Health Techno-
logy Assessment (EUnetHTA) oder des internationalen Netzwerks Health
Technology Assessment international (HTAi). Meist wird HTA als ein multi-
disziplinarer Prozess beschrieben, der Informationen zusammenfasst und
bewertet. Davon stimmen die meisten Uberein, dass neben medizinischen
Aspekten, wie Sicherheit und Wirksamkeit, auch 6konomische, ethische,

soziale und kulturelle Aspekte bewertet werden sollten.
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3.1.2 Entwicklung von HTA

Die steigende Anzahl von neuen therapeutischen Verfahren, die Arztinnen
und Patienten zur Verfliigung stehen, die zunehmende unkontrollierte
Verbreitung dieser und die damit einhergehenden steigenden Kosten im
Gesundheitswesen fihrten in den 1970er Jahren zu dem Bedarf, bereits
etablierte und neue Verfahren hinsichtlich verschiedener Aspekte zu
bewerten und begrindeten damit den Ursprung von HTA (Velasco-Garrido &
Busse 2005).

Vor diesem Hintergrund wurde im Jahr 1972 in den USA das Congress Office
of Technology Assessment (OTA) gegriindet und HTA als Methode etabliert.
Auch in Europa entwickelte sich HTA in den spaten 1970er Jahren (Velasco-
Garrido & Busse 2005). Die ersten HTA-Agenturen in Europa wurden in den
1980er Jahren in Frankreich und Spanien auf lokaler Ebene und in Schweden
1987 auf nationaler Ebene gegriindet (Velasco-Garrido & Busse 2005). Die
erste HTA-Agentur in Deutschland war Teil des Bundesausschusses der Arzte
und Krankenkassen (seit 2004: Gemeinsamer Bundesausschuss) im Jahr
1998, gefolgt von der Deutschen Agentur fiir Health Technology Assessment
(DAHTA) des Deutschen Instituts fur Medizinische Dokumentation und
Information (DIMDI) im Jahr 2000. Im Jahr 2004 schlieRlich wurde im Rahmen
des GKV-Wettbewerbsstarkungsgesetzes (GKV-WSG) das Institut fir Qualitat
und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) gegriindet.

Die friihen HTA-Berichte sollten der Politik lediglich wissenschaftlich
beratend zur Seite stehen, normative Aspekte waren nach diesem Ver-
standnis nicht im HTA enthalten, sogar Uberfliissig und sollten, wenn dann

aulerhalb des HTA bewertet werden (Grunwald 2004). Die HTA-Berichte
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beschrankten sich auf vermeintlich wertneutrale Fakten und Wissen
(Grunwald 2004) und waren Anfang der 1970er Jahre hauptsachlich auf
Wirksamkeit und Sicherheit bezogen (Banta & Luce 1993).

Dennoch fand die Bewertung der sozialen direkten und indirekten Aus-
wirkungen einer Gesundheitstechnologie damals schon Beachtung. Bereits
1976 stellte das OTA die Notwendigkeit fest, dass die sozialen Auswirkungen
jeder neuen Medizintechnologie wahrend der Entwicklung und Erforschung
untersucht werden sollten (Office of Technology Assessment 1976). Dabei
sollten mogliche Probleme, die von der Anwendung der Technologie aus-
gehen und weit uber das Gesundheitssystem hinausreichen kdnnen, in der
Bewertung bericksichtigt werden.

Die Weiterentwicklung der HTA-Berichte ging mit den Bedirfnissen der
jeweiligen Zeit einher (Banta & Luce 1993). HTA der frithen 1980er Jahre
setzte einen Schwerpunkt bei Kosten und Kosteneffektivitat. In den 1990er
Jahren rickten verstarkt soziale und ethische Aspekte in das Interesse (Banta
& Luce 1993). Die urspriingliche Ansicht eines ,wertneutralen“ HTA wandelte
sich und es wurde deutlich, dass es illusorisch ist, Fakten und Werte getrennt
voneinander zu betrachten (Grunwald 2004). Um transparente Empfehlungen
in einem HTA geben zu kénnen, miissen deshalb auch wertbezogene Aspekte
bewertet werden (Grunwald 2004). Dies spiegelt sich in den Definitionen von
HTA wider, welche inzwischen soziale, ethische und weitere Aspekte bein-
halten (z. B. Definition der EUR-ASSESS Arbeitsgruppe 1997, INAHTA).

HTA hat sich in der Zwischenzeit ,in vielen Gesundheitssystemen als
nutzliches und rechtlich verankertes Instrument zur evidenzbasierten Bewer-

tung von medizinischen Technologien etabliert“ (Perleth 2002 S. 3). HTA-
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Berichte haben auch zukinftig ihre Berechtigung, da Gesundheitssysteme
nach wie vor mit neuen Innovationen, die teilweise erhebliche Herausfor-
derungen darstellen, konfrontiert werden. Aktuelle Herausforderungen sind
beispielsweise bildgebende diagnostische Verfahren, therapeutische Ver-
fahren in der Onkologie, Robotik und Navigation in der Chirurgie, Gen-
diagnostik, Pharmakogenetik, Risikoexpressionsprofile, Telemedizinanwen-
dungen, Nanotechnologie, Zell- und Gewebetherapie mit Stammzellen,

Tissue Engineering (Gewebeziichtung) (Lihmann et al. 2014 S. 4).
3.1.3 Ziele von HTA

Das erklarte Ziel von HTA ist es, den Prozess der Entscheidungsfindung im
Gesundheitswesen auf einer politischen Ebene zu unterstiitzen, indem
verlassliche Informationen zur Verfligung gestellt werden (Velasco-Garrido &
Busse 2005). Die Definition von van der Wilt et al. (2000) fasst das Ziel eines
HTA zusammen:

,The assessment of a health technology consists of the systematic study
of the consequences of the introduction or continued use of the
technology in a particular context, with the explicit objective to arrive at a
judgment of the value or merit of the technology.” (van der Wilt et al.
2000, S. 103)

HTA soll den Transfer von Wissen, welches durch Forschung gewonnen
wurde, in Entscheidungsfindungsprozesse ermoglichen (Velasco-Garrido &
Busse 2005). Um das zu erreichen, ist HTA verpflichtet, Evidenz aus
Forschung in einer systematischen und reproduzierbaren Weise zu sammeln
und zu analysieren (Velasco-Garrido & Busse 2005). HTA soll diese Evidenz
zugdnglich und anwendbar fir Entscheidungszwecke gestalten, insbesondere
im Sinne von Assessment Reports (Velasco-Garrido & Busse 2005). Dieser

wissenschaftliche Prozess, in dem das Wissen ,objektiv‘ zusammengetragen
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und bewertet wird, wird als ,assessment” bezeichnet (Velasco-Garrido et al.
2008). Im Gegenzug geht das ,appraisal” einer Gesundheitstechnologie noch
weiter. Die zusammen getragenen ,objektiven“ Informationen werden in
einen sozio-kulturellen Kontext eingeordnet, dabei konnen durchaus auch
weitere Quellen fiir eine Entscheidung herangezogen werden (Velasco-
Garrido et al. 2008). GemaR dem OTA (Office of Technology Assessment
1982 S. 10) werden dazu drei verschiedene Informationskategorien benoétigt:

,[...]1 1) health effects, 2) economic effects, and 3) social effects.”

HTA will also Informationen fir verschiedene Akteure im Gesundheitswesen
zur Verfiigung stellen, dabei sind diese unterschiedlicher Art und haben
unterschiedliche Interessen an HTA-Berichten: z. B. (1) politische Entschei-
dungstrdager, mit einem Interesse am Preis-Leistungsverhaltnis; (2) Ver-
sicherer, mit dem Fokus auf Ausgaben und Kostenkontrolle; (3) Arzte, deren
Blick auf die Qualitdt, weniger aber auf die Ausgaben gerichtet ist; (4)
Epidemiologen und andere Forscher, fir die aufgezeigte Forschungsliicken
von Interesse sind; (5) Industrie, deren Blick auf Profit sowie ggf. durch
Wettbewerb auf Wirksamkeit und Kosten-Effektivitat liegt; sowie schlieRlich
die (6) Offentlichkeit, fur die der Zugang zur Gesundheitsversorgung mit
akzeptabler Qualitat relevant ist (Banta 2003).

Auch die Entscheidungen, fir die ein HTA durchgefiihrt werden kdnnen, sind
vielfdltig und kdénnen auf verschiedenen Ebenen des Gesundheitssystems an-
gesiedelt sein (Velasco-Garrido & Busse 2005). Die Bewertung kann durch-
gefihrt werden, um zu informieren, z. B. bei Investitionsentscheidungen
(Anschaffung neuer Gerate), bei der Gestaltung des Leistungskatalogs der
gesetzlichen Krankenversicherung (Kostenerstattung neuer Leistungen), so-

wie bei Entscheidungen, die die Organisation des zur Verfligung Stellens von
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Leistungen betreffen (z. B. Implementierung von Regeln hinsichtlich der
Uberweisungen zu Spezialisten) (Velasco-Garrido & Busse 2005). Die
unterschiedlichen Informationsbediirfnisse unterscheiden sich abhdngig von
den involvierten Akteuren. Diese Faktoren bestimmen die Reichweite der vor-
genommenen Untersuchung, z. B. welche Aspekte der Technologie oder der
Intervention untersucht werden sollten (Velasco-Garrido & Busse 2005).
HTA-Berichte sollen also einerseits vorhandenes Wissen aufbereiten.
Hauptziel ist jedoch zur Effizienz im Gesundheitssystem beizutragen.

Im Kontext des deutschen Gesundheitswesens zielt HTA darauf ab, evidenz-
basierte Entscheidungen hinsichtlich der Einfilhrung neuer Technologien oder
der Neubewertung bereits etablierter Verfahren zu treffen (Perleth 2002).
Meist geht es dabei um die Entscheidung zur Aufnahme in den oder des Ver-
bleibs einer Technologie im Leistungskatalog der Gesetzlichen Krankenver-
sicherung (Perleth 2002). Vor diesem Hintergrund gewinnen soziale Aspekte

eine enorme Bedeutung.

3.1.4 Erstellungsprozess eines HTA

,Technology assessment itself cannot be totally objective or value-free.
As an activity carried out by human beings, it too is influenced by social
and cultural values.” (Banta & Luce 1993 S. 132)

Nicht nur aufgrund unterschiedlicher Gesundheitssysteme und unterschied-
licher HTA-Organisationen bestehen national und international Unterschiede
bei der Erstellung von HTA-Berichten. Deshalb hatten und haben inter-
nationale Netzwerke zum Ziel, eine starkere Standardisierung zu erreichen
(siehe auch 3.1.6 HTA-Netzwerke). Das europdische EUnetHTA schlug

folgende Arbeitsschritte als Standard vor (Zentner et al. 2014 S. 136):
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— Definition der gesundheitspolitischen Fragestellung, Hintergrund-
informationen zur Technologie und dem Gesundheitsproblem,

— Festlegen der zu untersuchenden Aspekte,

— Formulierung der Forschungsfragen,

— Festlegen der Methoden, um die Forschungsfragen zu beantworten,

— Darstellung der Ergebnisse,

— Diskussion,

— Schlussfolgerungen,

— Empfehlungen.

Diese Schritte konnen noch erganzt werden um die Verbreitung, Umsetzung

in der Versorgungspraxis sowie um das Impact Assessment zum Einfluss des

erstellten HTA-Reports (Gabler Wirtschaftslexikon 2017).

Sowohl wahrend der HTA-Erstellung als auch bei der anschlieBRenden

Entscheidung auf Grundlage des HTA werden implizit oder explizit vielfiltige

Werturteile getroffen (European Network for Health Technology Assessment

2016a). Indem vorab die Methoden und die zu untersuchenden Aspekte fest-

gelegt werden, wird ebenfalls festgelegt, welche Personen und Institutionen

an dem Erstellungsprozess beteiligt werden. Die eingeflossenen Werturteile

vorab explizit zu benennen, kann zur Transparenz von HTA beitragen (Euro-

pean Network for Health Technology Assessment 2016a).

Normative Aspekte, wie sozio-kulturelle Aspekte, im HTA zu bewerten, be-

deutet, nicht nur technische Maoglichkeiten hinsichtlich sozialer Erwiinscht-

heit oder Toleranz zu evaluieren, sondern beeinflusst das gewahlte Metho-

dendesign des HTA grundlegend (Grunwald 2004). Wenn sozio-kulturelle

Aspekte bewertet werden, wirkt sich dies also auf die Problemdarstellung
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aus, beeinflusst die Auswahl der verwendeten (Such)begriffe, die Auswahl der
Ein—- und Ausschlusskriterien sowie die Auswahl der spezifischen Methoden
(Grunwald 2004). Die Entscheidung, wie relevant Interaktionen und Effekte
sind, die bewertet werden sollten, hangt von den zuvor festgelegten normativ
begriindeten Voriberlegungen ab (Grunwald 2004). Diese wiederum kénnen
nicht wertneutral sein, sondern haben soziale und politische Auswirkungen
(Grunwald 2004). Idealerweise sind deshalb auch von der Gesundheits-
technologie Betroffene involviert, damit soziale und kulturelle Aspekte ange-
messen bewertet werden. Dies schlagt auch das OTA 1976 vor:

,One method for dealing with value differences is to involve as broad a
group as possible in preparing the assessment, including adversaries on
certain issues. In many cases, it may be desirable to represent the
interests of each party, including (or especially) the general public, in
some way as the assessment is prepared.” (Office of Technology
Assessment 1976 S. 47)

Bereits 1976 verweist das OTA auf eine notwendigerweise breitere Metho-
denvielfalt, die den klassischen Bereich der HTA-Methoden verlassen, um
weitergehende Auswirkungen einer Gesundheitstechnologie zu untersuchen.
Strech weist auf die damit verbundene Gefahr hin,

»[...] dass Werturteile zum Zwecke der Férderung von Sekundarinteressen
instrumentalisiert werden.” (Strech 2010 S. 175).

Als Sekundarinteressen nennt er beispielsweise finanziellen Gewinn oder Re-
putation (ebenda). Dennoch kommt er zu dem Schluss, dass es langfristig

besser erscheint

J[...] die Tatsache von Werturteilen in den Assessment-Prozessen nicht zu
verheimlichen [...]“ (Strech 2010 S. 175).

Bei der HTA-Erstellung stellt sich folgerichtig nicht mehr die Frage, ob HTA
normative Aspekte beinhalten sollte, sondern wie dies erfolgen sollte

(Grunwald 2004).
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3.1.5 Public-Health-Relevanz von HTA

Public Health hat sich seit seiner Entwicklung Anfang des 19. Jahrhunderts
erheblich gewandelt: Anfangs standen beobachtete Wechselbeziehungen
zwischen Erkrankungen und deren Begleitumstinde, wie Armut und
schlechte Arbeits- oder Wohnbedingungen, im Fokus (Jakubowski 2002). Mit
dem Begriff waren MaRnahmen gemeint, die von Regierungen und Gesell-
schaften unternommen wurden, um die Gesundheit der Bevolkerung zu
erhalten (Breckenkamp 2010).

Bis Mitte der 50er Jahre des 20. Jahrhunderts waren die wichtigsten Ziele von
Public Health, Infektionskrankheiten zu bekampfen und die medizinische Be-
handlung von Erkrankungen zu verbessern (Jakubowski 2002). Dieses Ver-
standnis wird auch als ,Old Public Health” bezeichnet. Wesentliche Elemente
waren die Bereiche Hygiene, Mikrobiologie, Epidemiologie und Pravention
(Breckenkamp 2010).

In der Zwischenzeit haben sich die Herausforderungen fiir Public Health ge-
wandelt. Eine ansteigende Lebenserwartung und eine immer dlter werdende
Bevolkerung lassen weniger Infektionskrankheiten, sondern mehr chronische
Erkrankungen im Mittelpunkt stehen (Noack 1999). In der Zwischenzeit hat
sich deshalb auch das Verstandnis von Public Health verandert. Es wurde um
die Bereiche Versorgungsforschung und Gesundheitssystemforschung er-
weitert (Breckenkamp 2010) und wird als ,New Public Health“ bezeichnet. Es
umfasst alle Analysen und Managementansatze, die sich auf die gesamte Be-
volkerung oder bestimmte Gruppen daraus beziehen (Schienkiewitz & Walter
2002) und stellt damit ein soziales und politisches Konzept dar.

Die Deutsche Gesellschaft fir Public Health nimmt mit ihrer Definition einen

39



Hintergrund

Briickenschlag zwischen ,0Old Public Health“ und ,New Public Health“ vor. Sie
definiert Public Health als

,die Wissenschaft und die Praxis zur Verhinderung von Krankheiten, zur
Verlangerung des Lebens und zur Foérderung von physischer und psychi-
scher Gesundheit unter Berlicksichtigung einer gerechten Verteilung und
einer effizienten Nutzung der vorhandenen Ressourcen.” (Deutsche
Gesellschaft fiir Public Health 2017 modifiziert nach Winslow 1920).

Fiir eine Umsetzung in die Praxis benotigt Public Health wissenschaftliche Er-
kenntnisse, z.B. zur Wirksamkeit und Wirtschaftlichkeit unterschiedlicher
MaRnahmen, Fragen der Bedarfs- und Verteilungsgerechtigkeit oder der effi-
zienten Nutzung der vorhandenen Ressourcen (Deutsche Gesellschaft fiir
Public Health 2017). Am letztgenannten Aspekt setzt HTA an. Neue diagnos-
tische und therapeutische Innovationen fiihrten (Noack 1999) und fiihren
immer noch zu einem ausgeweiteten Leistungsangebot in der Gesundheits-
versorgung und erfordern erhebliche Investitionen. Grundlage bei der Ent-
scheidung, ob eine Gesundheitstechnologie in ein Gesundheitssystem einge-
flihrt, ob sie weiter finanziert oder aus dem Leistungskatalog der gesetzli-
chen Krankenversicherung ausgeschlossen werden soll, sollte eine umfas-
sende Evidenzgrundlage sein. Diese kann mittels einer systematischen Uber-
sicht oder mithilfe anderer sozialwissenschaftlicher Methoden geschaffen
werden. Im Zusammenhang mit Evidence-based Public Health werden syste-
matische Ubersichtsarbeiten als das wichtigste Instrument dafiir bezeichnet

(Zeeb et al. 2010).
3.1.6 HTA-Netzwerke

Aufgrund der zunehmenden Anzahl von Organisationen, die im Bereich HTA
tatig sind, wurden in der Vergangenheit verschiedene Projekte und Netz-

werke mit unterschiedlicher Ausrichtung gegriindet. Die Ziele dieser wandel-
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ten sich vom anfanglichen Austausch hin zu einer starkeren Standardisierung

der HTA-Erstellung.
Europadische Netzwerke

In der Europdischen Union (EU) wurden ab den 1990er Jahren verschiedene
Arbeitsgruppen, meist fir einen beschrankten Zeitraum, gegriindet und mit
Mitteln der EU gefordert. Ziele der Arbeitsgruppen waren, HTA in Europa zu
koordinieren (EUR-ASSESS von 1994-1997), mithilfe von HTA-Berichten die
Gesundheitsversorgung wirksamer und wirtschaftlicher zu gestalten (HTA
Europe von 1997-1999) sowie die Zusammenarbeit im HTA-Bereich weiter-
zuentwickeln (European Collaboration for Health Technology Assessment/
The European Collaboration for Assessment of Health Interventions
(ECHTA/ECAHI) von 1999-2001). Im Jahr 2004 wurde HTA von der
Europdischen Kommission und dem europdischen Ministerrat als Thema von
hoher politischer Prioritat bewertet. Es wurde als notwendig erachtet, ein
nachhaltiges europaisches HTA-Netzwerk zu etablieren (European Network
for Health Technology Assessment 2017). Dazu wurde EUnetHTA gegriindet
und von der EU finanziert. Es vernetzt inzwischen 51 HTA-Agenturen (Stand
September 2015). Die Ziele, sich zu vernetzen und sich auszutauschen,
entwickelten sich im Verlauf der Projekte weiter. Es wurden inzwischen
Leitlinien zur HTA-Erstellung entwickelt, deren Anwendung nun gefdrdert

werden soll.
Internationale Netzwerke

Bereits im Jahr 1993 wurde INAHTA gegriindet mit dem Ziel, ein internatio-
nales Forum fir den Austausch und das Verfolgen gemeinsamer Ziele von

HTA-Agenturen zu bieten. INAHTA finanziert sich durch Mitgliedsbeitrage,
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wobei nur HTA-Organisationen Mitglied werden kénnen, die sich zu min-
destens 50 % aus offentlichen Mitteln finanzieren. Derzeit sind 52 Organisa-
tionen aus 33 verschiedenen Landern Mitglied (2017).

Die internationale Fachgesellschaft HTAI ist seit 2003 die Nachfolgeorgani-
sation der International Society for Technology Assessment in Health Care
(ISTAHC) (Kirch 2008). ISTAHC wurde 1985 in Kopenhagen gegriindet. Ziel ist
es nach wie vor, die Entwicklung, das Verstandnis und die Anwendung von
HTA weltweit zu fordern. Damit soll die Einfuhrung von effektiven medizi-
nischen Neuerungen und der effektive Einsatz von Ressourcen gesteuert wer-
den. Wahrend sich INAHTA nur an gemeinniitzige Organisationen richtet,
konnen bei HTAi sowohl gemeinniitzige als auch gewinnorientierte HTA-Fir-
men sowie die Industrie Mitglied werden. Neben Mitgliedsbeitragen finanziert
sich HTAi auch Uber Sponsorengelder. Aktuell sind Organisationen aus uber
65 Landern vertreten (Health Technology Assessment international 2017a),

darunter alle groReren Pharmahersteller.
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3.2 Sozio-kulturelle Aspekte

Dieses Unterkapitel besteht aus zwei Teilen. Der erste Teil widmet sich der
Arbeitsdefinition von sozio-kulturellen Aspekten fiir die vorliegende Arbeit
sowie deren Entwicklung (Abschnitt 3.2.1). Im zweiten Teil werden ausge-
wahlte Beispiele zu sozio-kulturellen Aspekten von Gesundheitstechnologien

gezeigt (Abschnitt 3.2.2).
3.2.1 Entwicklung einer Definition sozio-kultureller Aspekte

Zu Beginn der vorliegenden Arbeit war der Autorin keine Definition sozio-
kultureller Aspekte der gdangigen HTA-Netzwerke bekannt. Deshalb wurde
fir die vorliegende Arbeit eine eigene Arbeitsdefinition entwickelt. Grundlage
der Entwicklung waren bereits vorhandene Checklisten und Fragenkataloge
bzw. Frameworks zu sozio-kulturellen Aspekten, wie die Fragen des OTA
(Office of Technology Assessment 1976) oder des EUnetHTA (European
Network for Health Technology Assessment 2008a).
Angelehnt an die qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring (Mayring 2010),
wurden die Inhalte dieser Fragen analysiert und zusammengefasst. Sozio-
kulturelle Aspekte, die sich mit anderen Bereichen lUberschneiden und von
EUnetHTA (European Network for Health Technology Assessment 2008a)
anderen Domanen als der sozialen zugeordnet wurden, wurden hier primar
den sozio-kulturellen Aspekten zugeordnet. Folgende Kernthemen wurden
dabei identifiziert, aus denen die Definition entwickelt wurde:
— Werte (moralische Werte und Einstellungen): soziale Werte, Ein-
stellungen, kulturelle oder religiése Uberzeugungen
— Gesellschaftliche Ebene: demografische Entwicklung, Glauben und

Werte
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— Unterstltzung: fiir Fachleute im Gesundheitswesen, fiir Patienten,
Dienstleistungen, physische und emotionale Unterstiitzung
— Gerechtigkeit und Gleichheit in der Gesundheitsversorgung: Zugang,
Auswirkungen der Implementierung auf die Gerechtigkeit bei der
Verteilung von Ressourcen
— Soziales Leben: soziale Beziehungen, Aktivitaten, Berufsleben
Sozio-kulturelle Aspekte einer Gesundheitstechnologie beziehen sich nicht
nur auf Werte und Einstellungen einer Gruppe oder Gesellschaft, sondern
bspw. auch auf die soziale Sicherheit, auf die demografische Entwicklung,
benotigte Ressourcen oder auf Fragen des Zugangs. Sie kdonnen durch die
Implementierung einer Gesundheitstechnologie beeinflusst werden, zugleich
kdnnen sie diese selbst beeinflussen. Es geht also auch darum, inwieweit die
Gesundheitstechnologie ein vorgegebenes sozio-kulturelles Umfeld veran-
dert. Abbildung 2 stellt dies schematisch stark vereinfacht dar.
Im Kontext dieser Arbeit werden deshalb alle Aspekte als ,sozio-kulturelle
Aspekte" verstanden, die sich explizit oder implizit auf gesellschaftliche
Punkte im weitesten Sinne beziehen:

,Bei der Implementierung einer Technologie wird diese mit der Gesell-
schaft und ihren verschiedenen Bereichen interagieren. Diese Inter-
aktionen betreffen Werte, Einstellungen, Bedeutungen, Machtverhaltnisse,
sowie Verhaltensweisen und die Verteilung von Ressourcen einer Gesell-
schaft. Unterschiedliche Gruppen einer Gesellschaft kdnnen von einer
Technologie in unterschiedlicher Weise betroffen sein. Fiir die Bewertung
der sozio-kulturellen Aspekte bedeutet dies, dass verschiedene Per-
spektiven beriicksichtigt werden mussen.” (Gerhardus & Stich 2008 S. 80)

Bei der entwickelten Definition wird deutlich, dass eine strikte Abgrenzung
von sozio-kulturellen gegeniber ethischen, organisatorischen oder juris-

tischen Aspekten nicht ohne weiteres moglich ist. In der vorliegenden Arbeit
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werden Aspekte den sozio-kulturellen zugeordnet, wenn der Schwerpunkt

auf der gesellschaftlichen Ebene mit einer sozialen Auspragung liegt.

Abbildung 2: Interaktion der sozio-kulturellen Aspekte zwischen einer Gesundheits-
technologie und der Gesellschaft

Sozio—kulturelle Aspekte

Gesellschaft

(inkl. Kultur, Geschichte, Gesundheitstechnologie
Meinungen, Einstellungen,

Bedeutungen, Interaktionen)

Quelle: eigene Darstellung

Die Praktikabilitdit der entwickelten Arbeitsdefinition wurde getestet, da sie
die Grundlage fiur die Ein- und Ausschlusskriterien der hier durchgefiihrten
Literaturrecherche (siehe Unterkapitel 5.1 und 6.1) war. Die Definition be-
wahrte sich sowohl bei der ersten Recherche durch die Autorin als auch bei
der Nachrecherche, die in Zusammenarbeit mit anderen Reviewern durchge-
fuhrt wurde.

In der Zwischenzeit entwickelte das europdische Netzwerk EUnetHTA Kern-
inhalte eines HTA, das sogenannte ,HTA-Core-Model“. Ziel ist es, die HTA-
Erstellung international zu vereinheitlichen. Das HTA-Core-Model beinhaltet
u. a. Beschreibungen sozialer, ethischer, juristischer und organisatorischer
Aspekte (European Network for Health Technology Assessment 2008a,

2016b). Der soziale Bereich beinhaltet dort patientenbezogene und soziale
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Aspekte. Die Patientenperspektive kann in verschiedenen Bereichen des HTA-
Core-Models auftreten, z. B. bei den organisatorischen, ethischen oder juris-
tischen Aspekten genauso wie bei Sicherheit oder Wirksamkeit. Patientenbe-
zogene Aspekte beziehen sich dabei auf Themen, die relevant sind fir
Patientinnen, Einzelne und Leistungserbringer. Soziale Aspekte beziehen sich
dagegen auf

,social groups, that is specific groupings of patients or individuals that
may be of specific interest in an HTA, such as older people, people living
in remote communities, people with learning disabilities, ethnic
minorities, immigrants etc.“ (European Network for Health Technology
Assessment 2016b S. 346).

Kulturelle Aspekte werden nicht in einer eigenen ,Domadne“ behandelt, son-
dern werden den organisatorischen Aspekten zugeordnet. Darin unterschei-
det sich die von der Autorin entwickelte Definition von der EUnetHTA Defini-
tion. Aus Sicht der Autorin stehen kulturelle Themen in engem Zusammen-
hang mit sozialen Fragen, was sich in der selbst entwickelten Definition ab-
bildet.

Ein von der Europdischen Union von 2013 bis 2015 geférdertes Projekt
namens INTEGRATE-HTA, hatte als Ziel Konzepte und Methoden zu ent-
wickeln, die eine patientenzentrierte, verstandliche und integrierte Bewertung
von komplexen Gesundheitstechnologien ermdglichen (Mozygemba et al.
2016). Dies erfolgte am Beispiel der Palliativversorgung.

Die INTEGRATE-Arbeitsgruppe verwendete die von der Autorin entwickelte
Definition von sozio-kulturellen Aspekten als Grundlage, um eine eigene
vorzunehmen:

,Socio-cultural aspects of a health technology, a disease, or a health care
system comprise knowledge, beliefs, symbols, conceptions, rules (such as
morals), regulations (such as laws), customs, goals (values) institutions

46



Hintergrund

and any other capabilities and habits acquired by a group which is
specifically related to the health technology, disease, or health care
system. It also includes explicit and implicit behaviour patterns, including
their embodiment in symbols and artefacts. The essential core of culture
consist of historically derived and selected ideas and values that are
shared among members of a group [...].“ (Mozygemba et al. 2016 S. 78)

Die INTEGRATE-Arbeitsgruppe konstatierte, dass bei den bekannten Netz-
werken und Arbeitsgruppen zu HTA keine Definition der sozio-kulturellen

Aspekte zur Verfliigung steht und bestdtigt damit die Erkenntnis der Autorin.
3.2.2 Beispiele fiir soziokulturelle Aspekte

Eine Gesundheitstechnologie kann sich auf soziale und kulturelle Aspekte,
wie gesellschaftliche Werte, Einstellungen und Meinungen sowie auf den
Status bestimmter Gruppen auswirken (European Network for Health
Technology Assessment 2008a). Allerdings wird auch an vielen Beispielen
deutlich, dass die technischen und sozialen Aspekte unmittelbar
zusammenhangen:

,l...] it is necessary to state explicitly that the technical and social issues
posed by new medical technologies are inextricably linked. [...]
Unexpected toxicity or injurious side effects of new technologies can lead
to social impacts that would not have arisen had the technology been
safe, as shown by the well-publicized case of thalidomide.” (Office of
Technology Assessment 1976 S. 28).

Im Rahmen der Instrumentenentwicklung der vorliegenden Arbeit wurden
Beispiele zu den jeweilig eingesetzten Fragen ausgearbeitet (siehe Anhang 3).
Diese eignen sich gut fiir eine Einfihrung in das Thema sozio-kultureller
Aspekte, weshalb in diesem Abschnitt einige Beispiele daraus zusammen-

fassend gezeigt werden.
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Beispiel Pranataldiagnostik

Durch den Einsatz von Pranataldiagnostik kann die gesellschaftliche Akzep-
tanz gegenuber Menschen mit Behinderungen abnehmen (Busse et al. 2001).
Der Druck auf Eltern von Kindern mit Behinderungen nimmt zu. Besonders
Eltern von Kindern mit Down-Syndrom sehen sich mit der Frage konfrontiert,
warum keine Pranataldiagnostik in Anspruch genommen wurde. Implizit ist
damit der Vorwurf verbunden, keinen Abbruch der Schwangerschaft vorge-
nommen zu haben.

Die Pranataldiagnostik kann sich auch auf die Zusammensetzung und Demo-
grafie der Gesellschaft auswirken. Das Alter der Eltern stellt ein Risiko fiur die
Erkrankung eines Kindes am Down-Syndrom dar. Durch das in den letzten
Jahren angestiegene Alter werdender Mitter, misste der Anteil der Kinder
mit Down-Syndrom zugenommen haben. Tatsdchlich ist der Anteil der Kin-
der, die mit Down-Syndrom geboren werden, in Deutschland und anderen
europdischen Landern innerhalb der letzten 20 Jahre weitgehend gleichge-
blieben (Loane et al. 2013). Studienergebnisse legen als Ursache dafiir die
Moglichkeiten der Pranataldiagnostik nahe.

In asiatischen Landern, wie Indien, fiihrte diese Technologie aufgrund vor-
herrschender sozialer Werte zu zunehmenden Schwangerschaftsabbriichen
bei weiblichen Foten (George 2006). Inzwischen besteht ein erhebliches Un-
gleichgewicht der Geschlechter, sodass in Indien bereits 1996 das ,Pre-Natal
Diagnostic Techniques Act“ erlassen wurde. Ein Gesetz, welches den Miss-
brauch der Geschlechtsbestimmung durch Prdanataldiagnostik eindammen

soll.

48



Hintergrund

Beispiel Telemedizin

Gesundheitstechnologien koénnen sich auch auf Beziehungen oder die
Gesundheitsversorgung auswirken. Durch den Einsatz von sogenannter Tele-
medizin (z. B. telefonische Beratung, Videokonferenzen, Ubertragung von
Patientendaten wie Blutdruck) wird die Autonomie der Patientinnen und
Patienten gestdrkt. Technische Aspekte der Beziehung zwischen Arzt und
Patienten werden gestarkt, die personliche Beziehung tritt jedoch zurlck.
Durch die Maoglichkeiten der Telemedizin tritt aber auch ein gewisses
Kontrollelement des Gesundheitspersonals gegeniiber den Patientinnen und
Patienten im Alltag auf. Durch regelmaRige Aufforderungen der Software, die
Therapie einzuhalten, kann bei Patientinnen und Patienten der Eindruck ent-
stehen, dass sie nicht ernst genommen und sogar bevormundet werden bis
hin zu dem Gefuihl einer stindigen Uberwachung durch das Gesundheits-
personal. Telemedizin kann auch die Gesundheitsversorgung beeinflussen.
Naheliegend ist der veranderte Zugang zu Gesundheitsleistungen, ebenso
denkbar sind aber auch Veranderungen der Arzt-Patientenbeziehung. Um
Telemedizin anzubieten, muss nicht nur die Patientin oder der Patient,
sondern mussen auch Einrichtungen, z. B. Krankenhduser oder Arztpraxen,
mit der entsprechenden Technik ausgestattet und geschult werden. Tele-
medizin kann sich dariiber hinaus auch auf die soziale Ungleichheit aus-
wirken. Hier besteht die Gefahr, dass Menschen benachteiligt werden, die
sich mit der neuen Technik der Telemedizin liberhaupt nicht auskennen oder

mit der Technik und den Gerdten nicht genligend vertraut sind.
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Beispiel Behandlung von HIV/Aids

Auch das Verhalten von Gruppen innerhalb einer Gesellschaft kann durch Ge-
sundheitstechnologien beeinflusst werden. Diese Verdnderung muss nicht in
unmittelbarem Zusammenhang mit der Diagnostik oder Therapie stehen,
sondern kann auch mittelbar erfolgen, wie das folgende Beispiel mit der
Behandlung von HIV/Aids zeigt. In der Forschungsliteratur (Marcus & Starker
2006) wird lber eine nachlassende Aufmerksamkeit beim Umgang mit dem
Ansteckungsrisiko berichtet. Bei der Behandlung von HIV/Aids wurden in der
Vergangenheit groRe Fortschritte erzielt. Inzwischen wird diese Erkrankung
in der Bevolkerung nicht mehr als todliche Bedrohung wahrgenommen.
Ubertrieben optimistische Einschiatzungen der Behandlungsmdglichkeiten
von HIV/Aids innerhalb besonders betroffener Gruppen fiihrten moglicher-
weise zu einem Anstieg von riskantem Sexualverhalten und somit zu einem

Anstieg der Neuinfektionen (Marcus & Starker 2006).
Beispiel Cochlea-Implantate

Eine Gesundheitstechnologie kann von verschiedenen Gruppen, je nach
sozialer, kultureller, ethnischer oder religidoser Zugehorigkeit, unterschiedlich
akzeptiert werden. Vertreter von Gehorlosenverbanden sagen, dass Gehor-
losigkeit ein kulturelles Merkmal darstellt und Gebardensprache ein Ausdruck
dieser Kultur ist. Sie sehen sich als sprachliche bzw. ethnische Minderheit
und nicht als behinderte Menschen an. Der weit verbreitete Einsatz von
Cochlea-Implantaten schwacht aus ihrer Perspektive die kulturelle Identitat
tauber Menschen, da Gehorlosigkeit dadurch als Behinderung wahrge-

nommen werde (Reuzel & van der Wilt 2001). Dies wiederum stellt einen
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Riickschlag der Gehorlosenemanzipation dar. Horende dagegen betrachten

Cochlea-Implantate positiv.
Beispiel genetisches Screening

In Zypern besteht seit mehr als zwei Jahrzehnten ein Praventionsprogramm,
um eine todliche Erbkrankheit (Thalassamie) einzudammen. Etwa jeder siebte
Erwachsene auf Zypern ist Trdager dieser Erbkrankheit. Unbehandelt verlauft
die Krankheit tédlich. Durch eine gute Behandlung ist ein Uberleben bis in
das Erwachsenenalter moglich. Die Behandlung ist jedoch mit hohen Kosten
verbunden (Medikamente, Bluttransfusionen, Personal), die das Gesundheits-
system vor enorme Herausforderungen stellt. Mdgliche Trager dieser Erb-
krankheit konnen durch Screening entdeckt werden. Um erhohte Schwanger-
schaftsabbriiche nach Pranataldiagnostik zu verhindern, wird angestrebt,
moglichst viele Erwachsene vor der Familienplanung zu screenen. Kirchliche
Heiraten sind nur dann moglich, wenn die Heiratswilligen eine Bescheinigung
vorlegen, dass ein Screening durchgefiihrt wurde. Das Ergebnis des Tests
spielt dabei keine Rolle fur die kirchliche Zustimmung. Der Anteil der Paare,
die aufgrund des Testergebnisses nicht heiraten wollten, ist mit 3 % zwar
gering, zeigt aber, dass sich dieser Test auf das Heiratsverhalten und die

Familienplanung auswirkt (Angastiniotis 2003).
Beispiel Gesundheitskampagnen zur Reduzierung von Ubergewicht

Im weiter gefassten Verstandnis von HTA kann auch eine Informations-
kampagne als Gesundheitstechnologie gelten. Eine praventiv angelegte Infor-
mationskampagne zur Reduzierung von Ubergewicht kann zu negativen Ein-
stellungen gegeniiber Ubergewichtigen und sogar zu deren Stigmatisierung

beitragen (Stich & Schenk 2010). Studien aus den USA zeigen, dass uber-
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gewichtige Menschen ein geringeres Durchschnittseinkommen aufweisen als
Normalgewichtige, der soziale Aufstieg fur sie schwieriger ist und Uberge-
wicht eine Hiirde fiir eine EheschlieBung darstellt (Benecke & Vogel 2005).
Dartiber hinaus wird von einer englischen Studie eine veranderte Korper-
wahrnehmung der von Ubergewicht Betroffenen festgestellt Johnson et al.
2008). In zwei Umfragen, durchgefiihrt im Abstand von acht Jahren,
verdoppelte sich der Anteil der lbergewichtigen Studienteilnehmer. Erstaun-
licherweise nahm dagegen der Anteil der Teilnehmer, die sich korrekterweise
als Ubergewichtig oder adipos beschrieben, dagegen deutlich ab. Die Autoren
der Studie vermuten, dass die Tatsache, dass Ubergewicht zunehmend als
Risikofaktor wahrgenommen wird, Ubergewichtige davon abhilt, sich selbst
als lUbergewichtig oder adipds einzuschatzen. Durch eine Informations-
kampagne koénnten die negativen Zuschreibungen zu Ubergewicht in der

Gesellschaft weiter zunehmen.
Beispiel Impfungen

Die Akzeptanz gegeniliber einer Impfung gegen das HIN1-Virus (Schweine-
grippe) in der Bevolkerung kdénnte abnehmen, aufgrund der unterschied-
lichen Impfstoffe (ohne Wirkverstarker (Adjuvantien)) fir Regierungsmit-
glieder und (mit Adjuvantien) fir die Bevolkerung, wie im Winter 2009/2010
erfolgt (Spiegel Online 2009). Die Impfung kann jedoch ihre Wirkung nicht
entfalten, wenn nicht geimpft wird.

Bei der antiviralen Therapie konnen Erreger gegen vorhandene Medikamente
resistent werden: Wahrend der Grippesaison in Japan konnten Forscher Spu-
ren eines antiviralen Medikaments (Tamiflu) in freien Gewdssern nachweisen

(Soderstrom et al. 2009). Das Medikament wird vom menschlichen Korper
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teils wieder ausgeschieden und in Kldaranlagen nur zu einem geringen Teil
abgebaut. Wildenten sind Trager fiir Influenzaviren und werden somit dem
Grippemittel ausgesetzt. Dadurch konnte es zu einer Resistenzentwicklung

der Erreger kommen und vorhandene Mittel wiirden wirkungslos werden.
Zusammenfassung zu den Beispielen

Die ersten Beispiele haben beschrieben, wie Gesundheitstechnologien Ein-
fluss auf sozio-kulturelle Aspekte der Gesellschaft nehmen konnen. Es ist
aber auch denkbar, dass Menschen, die direkt oder indirekt von der Gesund-
heitstechnologie betroffen sind (z. B. die Patientinnen und Patienten selbst,
die Familie, der Arbeitsplatz, die Selbsthilfe, die Gesellschaft oder das Ge-
sundheitssystem), diese beeinflussen. Dieser Einfluss kann sich beispiels-
weise auf die Anwendung der Gesundheitstechnologie auswirken. Es kénnen
unterschiedliche Settings, verschiedene Applikationsarten, andere Vertriebs-
wege zum Tragen kommen. Oder die Anwendung kann auRerhalb des zuge-
lassenen Anwendungsgebietes (sogenannter Off-Label-Use) erfolgen. Auch
die Akzeptanz der Nutzerinnen und Nutzer kann sich auf die Gesundheits-
technologie auswirken, wie das Beispiel zur Impfung gegen das H1N1-Virus

zeigt.
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3.3 Forschungsstand zu sozio-kulturellen Aspekten in HTA

Fir den Forschungsstand dieser Arbeit sind zwei Bereiche von Interesse: Es
ist relevant, inwieweit sozio-kulturelle Aspekte bisher in HTA-Berichten be-
wertet werden (Abschnitt 3.3.1). Darliber hinaus werden potenzielle
Ursachen, warum sozio-kulturelle Aspekte nach wie vor nicht regelhaft Be-

standteil von HTA-Berichten sind, diskutiert (Abschnitt 3.3.2).
3.3.1 Bewertung von sozio-kulturellen Aspekten in HTA

,One important question in technology assessment is how to handle the
societal values on which the analysis is based. Some argue for value-free
assessments, in which facts and analysis are presented in as objective a
way as possible. Others argue that values will necessarily be implicit in
any analysis and should be made explicit from the beginning. One
method for dealing with value differences is to involve as broad a group
as possible [...].“ (Office of Technology Assessment 1976 S. 46-47)

Obwohl soziale Themen bereits frih in der Definition von HTA genannt
werden (siehe auch Unterkapitel 3.1.1), beschranken sich die Inhalte von
HTA-Berichte Uberwiegend auf Wirksamkeit und Sicherheit. Diese
Feststellung wurde bereits 1982 durch das Office of Technology Assessment
getroffen:

,OTA concludes that, in general, drugs and devices are adequately tested
for safety and efficacy prior to being marketed. Medical and surgical
procedures, however, are not well tested for either safety or effectiveness.
No class of technologies is adequately evaluated for either cost-
effectiveness or social and ethical implications. Finally, there is no
organization whose mission it is to ensure that medical and surgical
procedures are assessed for safety and efficacy or to evaluate any class of
technologies for cost effectiveness and for social/ethical implications.”
(Office of Technology Assessment 1982 S. 100)

Banta und Luce (1993) beschreiben, dass der technische Fortschritt im
Bereich Medizin eine immer groRere Anzahl ;machtiger Werkzeuge“ zur Ver-

figung stelle. Lehoux und Blume konstatieren 2000, dass Gesundheits-
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technologien eine groRe Bandbreite von sozialpolitischen Implikationen fir
das Individuum und die Gesellschaft haben (Lehoux & Blume 2000), weshalb
politische Entscheidungstrager gerade deshalb ein groRes Interesse an
sozio-kulturellen Aspekten von Gesundheitstechnologien haben sollten
(Banta 2003).

So konnte angenommen werden, dass sozio-kulturelle Aspekte hdufiger in
HTA-Berichte einbezogen werden. Aber auch etwa 20 Jahre nach der Fest-
stellung des OTA wird konstatiert, dass Wirksamkeit und Sicherheit meist
systematisch in HTA dargestellt werden, im Gegensatz zu sozialen und
weiteren Aspekten, wie ethische und politische Dimensionen, die nach wie
vor nicht strukturiert prasentiert werden (Busse et al. 2001). Bis heute be-
schranken sich die Inhalte von HTA-Berichten weiterhin liberwiegend auf
Wirksamkeit und Sicherheit (Kristensen & Sigmund 2007; Draborg et al.
2005; European Network for Health Technology Assessment 2015; Lehoux et
al. 2004). Lehoux et al. (2004) untersuchten alle HTA-Berichte (n = 187), die
von 1995 bis 2001 von sechs kanadischen HTA-Institutionen erstellt wurden.
Dabei waren Wirksamkeit und Kosten die Themen, die am haufigsten unter-
sucht wurden. Dariiber hinaus gehende Aspekte, wie soziale oder ethische
Aspekte, Lebensqualitat oder Sicherheit, wurden deutlich seltener betrachtet.
Eine Publikation aus Ddnemark, die ein Jahr spater veroffentlicht wurde,
kommt zu ahnlichen Ergebnissen. Draborg et al. (2005) untersuchten 433
HTA-Berichte, die zwischen 1989 und 2002 von insgesamt elf dadnischen
HTA-Agenturen und HTA-Instituten aus acht anderen Landern veroffentlicht
wurden. Klinische Aspekte, wie Wirksamkeit, wurden wesentlich haufiger

untersucht als patientenbezogene Aspekte, wie der soziale Impact oder
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Akzeptanz.

Ein Ziel einer Studie von Potter et al. (2009) war es, vorhandene methodische
Empfehlungen und angewandte Methoden zur Bewertung von ethischen,
juristischen und sozialen Aspekten im Bereich genetischem Screening und
speziell fur Screening vor der Schwangerschaft sowie Pranatal- und Neu-
geborenen-Screening zu identifizieren. Dabei stellten sie fest, dass in-
zwischen, zumindest im Bereich Pranatal- und Neugeborenen-Screening,
Ubereinstimmend die Ansicht herrscht, dass diese im HTA bewertet werden
sollten. Aber speziell dafiir entwickelte methodische Empfehlungen schlecht
entwickelt sind. Obwohl HTA-Berichte in den untersuchten Bereichen diese
erwdhnen, sei meist wenig dokumentiert, wie diese identifiziert wurden.
Demzufolge sei hier noch mehr Transparenz erforderlich. Weiter sei die
Entwicklung von addquaten Methoden notwendig, um die vorhandenen
methodischen Ansatze, um ethische, juristische und soziale Aspekte zu
untersuchen, zu bewerten.

In der Zwischenzeit gibt es zwar einige HTA-Agenturen, die Methoden
nennen, wie sie sozio-kulturelle Aspekte bewerten (Mozygemba et al. 2016).
Bei einer Recherche im Jahr 2013 auf Webseiten von 56 INAHTA-Mitgliedern
wurden zehn Institutionen identifiziert, die entweder eigene Methoden zur
Bewertung von sozio-kulturellen Aspekten berichteten oder sich auf andere
bereits vorhandene methodische Ansdtze bezogen (Mozygemba et al. 2016).
Dennoch ist das Ergebnis einer aktuellen Literaturiibersicht wenig uber-
raschend (Panteli et al. 2015). Die Autoren untersuchten, ob und wie HTA-
Agenturen Gerechtigkeitsaspekte in ihren Berichten bewerten. Diese waren

jedoch kein standardisierter Bestandteil der HTA-Berichte.
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3.3.2 Maogliche Ursachen fiir fehlende sozio-kulturelle Aspekte in HTA

Bei dem inzwischen vorhandenen Wissen Uber die Eigenschaften von Ge-
sundheitstechnologien, deren maoglichen sozio-kulturellen Auswirkungen,
der rasanten medizinischen Entwicklung, z. B. im Bereich Genetik und Prana-
taldiagnostik, erscheint es bemerkenswert, dass sozio-kulturelle Aspekte
nach wie vor wenig bewertet werden. Deshalb wird im Folgenden kurz auf
mogliche Ursachen dafiir eingegangen. Bisher ist der Autorin, bis auf die An-
naherung durch Gerhardus und Stich (2008) keine Publikation bekannt, die
sich der Frage nach den Ursachen fir die fehlende Bewertung systematisch

angenommen hat. Deshalb werden hier mogliche Ursachen aufgezeigt.
Fehlende Definition

Obwohl die Definition von HTA bereits ab den 1990er Jahren sozio-kulturelle
Aspekte beinhaltet, gab und gibt es nur wenige Begriffsbestimmungen dazu.
Ohne spezifischen HTA-Kontext wird der Begriff ,soziokulturell* allgemein
beschrieben als

,das soziale Geflige und die Kultur (einer Gruppe, Schicht, Gesellschaft)
betreffend, dazu gehérend” (Wahrig-Burfeind 2007).

Lediglich das OTA weist eine der wenigen friihen Definitionen im Zusammen-
hang mit HTA auf:

,Social implications are the direct or indirect effects of medical
technology on the concepts, relationships, and institutions society
considers important. Ethical questions in relation to medical
technologies—especially those concerning principles of distributive
justice, respect for individuals, and benevolence—may also have profound
social implications.” (Office of Technology Assessment 1982 S. 12)

Die Definition des OTA findet sich aber nicht in den methodischen Publi-

kationen zu HTA wieder. Damit stand zu Beginn der Arbeit keine internatio-
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nal durchgdngig bekannte und verwendete Definition zur Verfligung, die be-
schreibt, was unter sozio-kulturellen Aspekten einer Gesundheitstechnologie
zu verstehen ist (Stich et al. 2007). Moglicherweise spielen die fehlenden
Definitionen bzw. das fehlende gemeinsame Verstandnis der sozio-kultu-
rellen Aspekte eine Rolle bei der seltenen Bewertung: Wie soll etwas unter-
sucht werden, was nicht klar definiert oder beschrieben ist? Deshalb wurde
eine eigene Definition entwickelt, um diese als Ausgangspunkt fur die

weitere Arbeit zu verwenden (siehe Abschnitt 3.2.1).
Fehlende Methoden

Moglicherweise ist aber auch der Status der vorhandenen Methoden, um
sozio-kulturelle Aspekte zu bewerten, selbst mit Ursache fiir die mangelnde
Berlicksichtigung dieser Aspekte (Gerhardus & Stich 2008). Bereits zu Ent-
wicklungsbeginn von HTA konstatiert das OTA, dass der soziale Impact von
Gesundheitstechnologien mit Methoden untersucht werden sollte, die nicht
zu den gangigen HTA-Methoden zdhlen (Office of Technology Assessment
1976). HTA wirde dadurch behindert, dass die sozialwissenschaftlichen For-
schungsmethoden, die herangezogen werden miissten, um soziale Auswir-
kungen zu bestimmen, selbst noch Schwachen aufweisen (Office of Techno-
logy Assessment 1976). Auch einige Jahre spater wird immer noch auf ver-
haltnismaRig schlecht entwickelte (Office of Technology Assessment 1982;
van der Wilt et al. 2000), fehlende standardisierte Methoden (Banta 2003)
und mangelnde Transparenz bei den eingesetzten Methoden verwiesen
(Potter et al. 2009). Moglicherweise liegt es auch an den Methoden selbst, die
benotigt werden, um sozio-kulturelle Aspekte zu erfassen. Das OTA be-

schreibt, was diese ausmachen:
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,Unlike safety and efficacy, which can to some extent be quantified, social
impacts are by nature nonquantitative, and necessarily involve prediction,
speculation, and value judgement. Detailed protocols would be required
to insure that appropriate standards are set and met.” (Office of
Technology Assessment 1976 S. 63)

Fehlende Ressourcen bzw. Prioritat

Eine Technologiebewertung stellt selbst auch eine soziale und kulturelle Ak-
tivitat der HTA-Agentur als soziale und kulturelle Institution dar. Eine einge-
schrankte oder fehlende Betrachtung sozialer Werte in einem HTA kann ein
Indikator fiir kulturelle Prioritaten (Banta 2003) und einen entsprechend an-
deren Einsatz von Ressourcen darstellen. Finanzielle Ressourcen sind meist
begrenzt. Fiur die Entscheidung, ob eine Technologie eingefiihrt werden soll,
muss vorab festgelegt werden, anhand welcher Kriterien die Entscheidung
getroffen werden soll. Damit wird die Entscheidung getroffen, welches die
wichtigsten Aspekte sind, welche in der Folge auch untersucht werden.

Meist liegt den HTA-Berichten die Annahme zugrunde, dass die sozio-kultu-
rellen Aspekte im Vergleich mit den medizinischen Aspekten, wie Wirksam-
keit, Sicherheit oder Nutzen, eine geringere Relevanz aufweisen. Moglicher-
weise hangt diese Annahme stark mit der zu untersuchenden Technologie
zusammen (Gerhardus & Stich 2008). Medizinische Aspekte konnten dann
die Wichtigeren sein, wenn es z. B. um den Vergleich von Antihypertensiva
oder Antidiabetika geht. Eindrucksvoll zeigt das Beispiel des Wirkstoffs Thali-
domid, wie wichtig der Aspekt Nebenwirkungen sein kann. Er wurde in den
60er Jahren des 20. Jahrhunderts als Mittel gegen Schlafstérungen auch bei
Schwangeren eingesetzt, was zu erheblichen Schadigungen der Foten und
dem Contergan-Skandal flihrte. Bei der Bewertung von Technologien im

Bereich der Reproduktion hingegen, wie Praimplantationsdiagnostik oder bei

59



Hintergrund

Gentests, ist es dagegen schon schwieriger, die medizinischen Aspekte als
die wichtigsten Aspekte zu benennen bzw. lberhaupt die wichtigsten

Aspekte zu bestimmen.
Starke Wertgebundenheit

Eine weitere Erklarungsmaoglichkeit konnte sein, dass sich sozio-kulturelle
von medizinischen Aspekten durch ihre starke Wertgebundenheit unterschei-
den (Gerhardus & Stich 2008). Sie konnten deshalb nicht Teil einer ,techni-
schen” Bewertung sein. Grundlage dieser Annahme ist die Zweiteilung von
Entscheidungen in ,assessment” und ,appraisal“, wobei sich ,assessment” auf
die datengestiitzte Zusammenfassung von Informationen bezieht. ,Appraisal”
hingegen meint den Schritt, in dem diese ,objektiv‘ erworbenen Informa-
tionen zu einer Entscheidung fiihren. Diese kann in einen politischen,
sozialen, ethischen oder rechtlichen Rahmen eingebunden sein. In der Praxis
zeigte sich, dass die Analyse der sozio-kulturellen Aspekte bisher meist

aulerhalb des formalen HTA-Prozesses stattfand (Lehoux & Blume 2000).
Normative Uberlegungen

Normative Aspekte kdnnten auch eine Rolle bei der Entscheidung spielen, ob
sozio-kulturelle Aspekte einbezogen werden: Je mehr Sichtweisen und ver-
schiedene Disziplinen in einen HTA-Bericht eingebracht werden, desto klei-
ner wird der Entscheidungsspielraum der Entscheider (Gerhardus & Stich
2008). Wenn zu den bereits bestehenden Bereichen im HTA zusdtzlich sozio-
kulturelle Aspekte bewertet werden, nimmt der Einfluss der HTA-Ersteller
gegenuber den verbandspolitischen Gremien zu, auch wenn die HTA-Ersteller
urspringlich  hauptsachlich aufgrund ihrer methodisch-medizinischen

Kenntnisse ausgewahlt wurden (Gerhardus 2006).
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3.4 Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivititsstorung (ADHS) und Behand-

lung mit Methylphenidat

Kaum eine Diagnose im Kindesalter wird unter Wissenschaftlern, in den
Medien und in der Bevolkerung so kontrovers diskutiert wie ADHS, wobei die
Konflikte mit der Symptomatik, Diagnostik, Atiologie und der medikamen-
tosen Behandlung zusammenhangen.

Da das Anwendungsbeispiel dieser Arbeit die sozio-kulturellen Implikationen
von Methylphenidat sind, wird insbesondere die medikamentdse Behandlung
dargestellt. Darlber hinaus werden noch andere therapeutische Mdglich-
keiten kurz erldutert. Ziel dieses Unterkapitels ist es, einen Uberblick uber
das Thema zu geben, d. h. es ist nicht das Ziel, Behandlungsempfehlungen

zu formulieren oder eine Intervention zu untersuchen.
3.4.1 Symptomatik der ADHS und Begriffsbestimmung

Die Symptome einer ADHS sind in der internationalen statistischen
Klassifikation der Krankheiten und verwandter Gesundheitsprobleme (ICD 10)
beschrieben, welche in Deutschland zur Klassifizierung herangezogen wird.
Kennzeichen sind, neben einem friihen Beginn, meist in den ersten fiinf
Lebensjahren, eine mangelnde Ausdauer bei Beschaftigungen, die Konzen-
tration erfordern, und die Tendenz, von einer Tatigkeit zu einer anderen zu
wechseln, ohne diese geregelt zu beenden (Deutsches Institut fur Medizini-
sche Dokumentation und Information 2015). Dazu kommt eine des-
organisierte, kaum regulierte und UberschieRende Aktivitat (Deutsches In-
stitut fur Medizinische Dokumentation und Information 2015). Verschiedene
weitere Auffdlligkeiten konnen dariber hinaus vorliegen. So treten verhalt-

nismaRig oft Verzogerungen der motorischen und sprachlichen Entwicklung
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auf, die Beeintrachtigung kognitiver Funktionen ist hdaufig. Weitere Kompli-
kationen sind dissoziales Verhalten und ein niedriges Selbstwertgefihl
(Deutsches Institut fur Medizinische Dokumentation und Information 2015).
Kinder und Jugendliche mit einer ADHS-Symptomatik haben demnach eine
eingeschrankte Fahigkeit, sich selbst zu regulieren, was dazu fiihrt, dass sie
sich in unterschiedlichen Situationen nicht adaquat und altersgerecht bzw.
dem Entwicklungsstand gerecht verhalten (Dépfner et al. 2013). Davon sind
hauptsadchlich folgende drei Bereiche betroffen:
— Ablenkbarkeit (Aufmerksamkeits- und Konzentrationsstdérungen)
— ausgepragte korperliche Unruhe und starker Bewegungsdrang
(Hyperaktivitat)
— impulsives und uniberlegtes Handeln (Impulsivitat) (Bundeszentrale
fir gesundheitliche Aufklarung 2013; Dopfner et al. 2013; Robert
Koch-Institut et al. 2008).
Treten diese Symptome gemeinsam uber mehr als sechs Monate in mehreren
Lebensbereichen (z. B. Zuhause und in der Schule) auf, werden sie als ADHS
bezeichnet. Fehlt das Merkmal Hyperaktivitdit, wird von Aufmerksamkeits-
defizit-Storung (ADS) gesprochen. Heute wahrscheinlich am haufigsten ver-
wendet wird der Begriff Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivitatsstérung
(Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung 2013), weshalb in der vorlie-
genden Arbeit im Weiteren von der Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivi-
tatsstorung gesprochen wird, wobei diese Arbeitsdefinition auch ADS
beinhaltet.
Eine weitere Klassifizierungsmoglichkeit bietet das Klassifikationsschema

nach DSM-IV der American Psychiatric Association (APA). Fiir das Vorliegen
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einer ADHS missen dabei entweder eine Unaufmerksamkeit oder Hypera-
ktivitdt und Impulsivitat vorliegen. Durch die insgesamt breitere Definition
der ADHS im DSM-IV kommt es damit zu einer hoheren Prdavalenzrate im
Vergleich zur ICD-10.

Dadurch, dass die Kinder und Jugendlichen leicht ablenkbar sind, wird der
Alltag zur Herausforderung (Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufkldarung
2013). Alltagssituationen, die mit Ruhe oder Konzentration verbunden sind,
wie beispielsweise Anziehen, Hausaufgaben machen oder auch bei den
Mahlzeiten ruhig am Tisch zu sitzen, fallt ihnen schwer (ebenda). Aufforde-
rungen werden oft nicht wahrgenommen und koénnen deshalb auch nicht
umgesetzt werden (ebenda). Die Kinder und Jugendlichen haben meist durch
ihr Verhalten Schwierigkeiten im Kindergarten oder in der Schule und stoRen
auf Unverstandnis. Sie werden oft bestraft, obwohl sie eher aus Unaufmerk-
samkeit denn mit Absicht Regeln verletzen (Deutsches Institut fur Medi-
zinische Dokumentation und Information 2015). Erwachsenen gegenliber
fehlt diesen Kindern oft ein normales MaR an Distanz mit entsprechender
Zuriickhaltung und Vorsicht (Deutsches Institut fir Medizinische Doku-
mentation und Information 2015). Sie sind oft achtlos und ungestim,
weshalb sie zu Unfdllen neigen. Zudem sind sie vom Ausschluss aus der
sozialen Gemeinschaft bedroht und haben Probleme, Freunde zu finden

(Deutsches Institut fir Medizinische Dokumentation und Information 2015).
3.4.2 Diagnostik der ADHS

Medizinische Leitlinien beschreiben die Diagnostik der ADHS als aufwendigen
Prozess, der uber mehrere Arztkontakte hinweg mit einer Anamnese,

Fragebogen, testpsychologischen Untersuchungen, organischer Diagnostik,
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Verhaltensbeobachtung und Verlaufskontrolle erfolgen sollte (Arbeits-
gemeinschaft ADHS der Kinder- und Jugendarzte e. V. 2007/2014; National
Collaborating Centre for Mental Health 2009/2013). Im Mittelpunkt der
Diagnostik stehen die Erfassung der klinischen Symptomatik und der Verlauf
in den verschiedenen Lebensphasen (Bundesirztekammer (BAK) 2005).

Die Definition der ADHS bezieht sich auf unangepasstes impulsives Ver-
halten, Hyperaktivitdat und Unaufmerksamkeit und beruht auf Beobachtungen,
wie sich Kinder und Jugendliche verhalten (National Collaborating Centre for
Mental Health 2009/2013). Jedoch zeigen alle Kinder in unterschiedlichen
Auspragungen dieses Verhalten (ebenda). Die Diagnose bedeutet nicht, dass
notwendigerweise eine neurologische Erkrankung oder umweltbedingte
Ursache vorliegt (National Collaborating Centre for Mental Health
2009/2013).

Laut Lehrbuch beginnt ADHS frih, meist vor dem sechsten Lebensjahr
(Dopfner et al. 2013), wobei die Diagnostik vor dem sechsten Lebensjahr
schwierig ist (Bundesirztekammer (BAK) 2005). Hyperaktives und unauf-
merksames Verhalten lasst sich zu diesem friihen Zeitpunkt nur schwer von
entwicklungsbedingter natirlicher Unruhe abgrenzen (Bundesarztekammer
(BAK) 2005). Die Grenzen zwischen ,normaler Hibbeligkeit‘ und bedenklicher
Unruhe sind flieRend: Es existieren keine neurologischen, genetischen oder
umweltbedingten MaR- oder Kennzahlen, die geeignet wdren, um als
diagnostischer Test herangezogen zu werden (National Collaborating Centre
for Mental Health 2009/2013). Die Diagnostik von ADHS ist damit aufwendig,

nicht ganz einfach und vor allem nicht immer eindeutig.
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3.4.3 Atiologie und Risikofaktoren der ADHS

Die Ausloser und die Entstehung von Symptomen der ADHS sind nach wie vor
nicht vollstindig bekannt (Bundesirztekammer (BAK) 2005; National
Collaborating Centre for Mental Health 2009/2013). Dementsprechend wird
in der Literatur nicht eine eindeutige Ursache diskutiert. Stattdessen werden
multifaktorielle Ursachen als Erklarung herangezogen.

Im Diskurs lassen sich im Wesentlichen zwei verschiedene Erklarungsmodelle
identifizieren: ein biomedizinisches Erklarungsmodell und ein sozialpsychia-
trisches Erklarungsmodell, die teilweise auch zusammen diskutiert werden.
Daruber hinaus gibt es Erklarungsmodelle, die davon ausgehen, dass die
ADHS-Symptomatik in den meisten Fallen nicht von ADHS verursacht wird.
Die ADHS-Symptomatik sei keine ADHS, sondern habe andere Ursachen,
beispielsweise Sehstorungen, Schlafstérungen, affektive Stérungen, Lern-

storungen, Hochbegabung, Anfallsleiden oder das fetale Alkoholsyndrom.
Das biomedizinische Erklarungsmodell

Im biomedizinischen Erklarungsmodell wird nicht eine einzelne Ursache fiir
die Entstehung der ADHS, sondern mehrere Faktoren - genetische, neuro-
biologische und umweltbedingte Faktoren - diskutiert, die sich gegenseitig
beeinflussen (National Collaborating Centre for Mental Health 2009/2013).
ADHS wird demzufolge als heterogene Erkrankung betrachtet, die ver-
schiedene Auspragungen zeigt (ebenda). Diese Unterschiede wiirden auf-
grund unterschiedlich vorliegender Risikofaktoren und deren jeweiliger Inter-
aktion auftreten (National Collaborating Centre for Mental Health
2009/2013). Schwierig fur den Teil der genetischen Diagnose des bio-

medizinischen Erklarungsmodells wird es dadurch, dass bei den genetischen
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Faktoren nicht ein einzelnes hauptursachliches Gen identifiziert wurde
(National Collaborating Centre for Mental Health 2009/2013). Stattdessen
wurden mehrere Desoxyribonukleinsdaure-(DNA)-Varianten gefunden, die in
geringem MaRe die Anfalligkeit fir ADHS jeweils erhdhten (ebenda). Dies
fuhrte zu Kontroversen dariiber, ob es sich bei ADHS nicht eher um eine
normale Variation der Natur handelt, als um eine definierte medizinische
Erkrankung (National Collaborating Centre for Mental Health 2009/201 3).

Bei den umweltbedingten Risikofaktoren fir ADHS werden biologische, die
Ernahrung betreffende sowie psychosoziale Aspekte diskutiert, insofern
kommt es hier zu einer teilweisen Uberschneidung zu den Ursachen, die auch
im kontextuellen Erklarungsmodell herangezogen werden. Bei den biologi-
schen Faktoren werden eine Reihe von Aspekten, die die friihkindliche Ge-
hirnentwicklung nachteilig beeinflussen, mit ADHS in Verbindung gebracht
(National Collaborating Centre for Mental Health 2009/2013). Dazu zdhlen
Nikotin-, Alkohol- oder Heroinkonsum der Mutter wahrend der Schwanger-
schaft, geringes Geburtsgewicht, Schadel-Hirn-Trauma oder Epilepsie (Na-
tional Collaborating Centre for Mental Health 2009/2013). Bei den erndh-
rungsbedingten Faktoren gibt es Hinweise darauf, dass Lebensmittelzusatz-
stoffe (Farb- und Konservierungsstoffe) sowie Zucker in Zusammenhang mit
der unterschiedlichen Auspragung der ADHS stehen. Allerdings konnte

bislang kein kausaler Zusammenhang nachgewiesen werden (BfArm 2007).
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Sozialpsychiatrisches Erklarungsmodell

ADHS wird mit psychosozial einschneidenden Erlebnissen in der frithen Kind-
heit verbunden, wobei unklar bleibt, welche genauen Mechanismen zu der
Auffalligkeit fuhren (National Collaborating Centre for Mental Health
2009/2013). In Familien, in denen Kinder mit ADHS leben, treten gestorte
und disharmonische Beziehungen haufiger auf, wobei diese Beziehungen so-
wohl Ergebnis als auch Ursache der ADHS sein kdonnen (National Collabora-
ting Centre for Mental Health 2009/201 3).

Zahlreiche Studien belegen, dass ADHS-Diagnosen hadufiger in Familien auf-
treten, die vor ernsthaften Herausforderungen stehen, wie Scheidung, ein
niedriger sozio-0konomischer Status, psychische Erkrankungen und oder
Alkohol- oder Drogenabusus (Pheula et al. 2011, Dallos et al. 2012, Rydell
2010 zitiert nach Erlandsson et al. 2016). Kritiker werfen dem biomedizini-
schen Erklarungsmodell der ADHS vor, dass keine kontextuellen Faktoren als
Erklarung fiir das auffdllige Verhalten herangezogen werden, wie der Einfluss
von sozialer Benachteiligung, dem Bildungssystem, traumatischen Erfahrun-
gen (Erlandsson et al. 2016). Dies bilde sich auch in den gangigen Klassifika-
tionssystemen ab: Weder das ICD noch das DSM wiirden in Betracht ziehen,
wie sich das Verhalten entwickelt hat und ob dieses Verhalten fir das Kind
eine Funktion erfillt (ebenda). Doch gerade um Hyperaktivitait und Unauf-
merksamkeit zu verstehen, waren andere Erklarungen auRerhalb biomedizi-

nischer Ursachen relevant (ebenda).
Weitere Erklarungsmodelle

Weitere Erklarungsmodelle gehen davon aus, dass die auftretenden Sympto-

me zwar belastend sind und zu Beeintrdachtigungen fiihren, ADHS jedoch im
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klassischen Sinne der Klassifikationssysteme nicht existiert. Den auffalligen
Symptomen ldagen andere Ursachen zugrunde. Als Beispiele dafiir werden
Sehstorungen, Schlafstérungen, Substanzmissbrauch, affektive Stdérungen,
Horprobleme, Lernstérungen, sensorische Verarbeitungsstorungen, Hochbe-
gabung, Anfallsleiden, Tourette-Syndrom, Zwangsstorungen, Asperger-
Syndrom, Schizophrenie, fetales Alkoholsyndrom, fragiles X-Syndrom und
andere Ursachen, wie schlechte Erndhrung, Eisenmangel, Allergien, Hypophy-
sentumor, Frithgeburt, Schwermetallvergiftung, angefiihrt (Saul 2015). Ledig-
lich die neurochemisch bedingte Ablenkbarkeit/Impulsivitait komme der
ADHS-Diagnose nahe. Diese wird aber nicht als ADHS, sondern als neuro-
chemical distractibility/impulsitivity (NDI) bezeichnet, womit nicht auf die

Symptome, sondern auf die Ursachen verwiesen wird (Saul 2015).
3.4.4 Epidemiologie der ADHS

ADHS wird als eine der haufigsten Entwicklungsstdorungen im Kindes- und
Jugendalter bezeichnet (Robert Koch-Institut & Bundeszentrale fiir gesund-
heitliche Aufklarung 2008). Die international angegebenen Pravalenzraten
variieren erheblich, je nach zugrunde gelegten Diagnosekriterien. Die Spanne
reicht weltweit von 2,2 % bis 17,8 % (Skounti 2007 zitiert nach Conrad &
Bergey 2014). Den unterschiedlichen Erhebungen der Pravalenzen ist
gemeinsam, dass die Zahl der Kinder, die eine ADHS-Diagnose erhalten,
international kontinuierlich zunimmt (Conrad & Bergey 2014).

Die aktuellsten Zahlen einer reprasentativen Stichprobe fiir Deutschland
stammen aus den Jahren 2009 bis 2012 (Studie zur Gesundheit von Kindern
und Jugendlichen in Deutschland (KIGGS), erhoben durch das Robert Koch-

Institut (RKI) (Schlack et al. 2014). Fur etwa finf Prozent der Kinder und
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Jugendlichen im Alter zwischen drei und 17 Jahren wird eine entsprechende
Diagnose berichtet, fiir weitere fiinf Prozent liegen Anzeichen fir eine
entsprechende Diagnose vor!. Es zeigt sich hierbei ein deutlicher Unterschied
nach dem Geschlecht, Jungen sind mit knapp acht Prozent mehr als viermal
so haufig von einer Diagnose betroffen als Madchen mit ca. zwei Prozent. Mit
zunehmendem Alter steigt die Pravalenz, wobei der groRte Anstieg zwischen
Vorschul- und Grundschulalter zu verzeichnen ist. Etwa ein Drittel der
Betroffenen wiirden die Diagnose auch im Erwachsenenalter noch aufweisen
(Bundesadrztekammer (BAK) 2005).

Weitere Unterschiede in der angegebenen Diagnosehadufigkeit bestehen
abhangig von der sozialen Stellung der Eltern. Bei Kindern aus Familien mit
einem niedrigen sozialen Status wird die Diagnose mit Uber acht Prozent
signifikant haufiger berichtet als bei Kindern aus Familien mit mittlerem oder
hohem sozialen Status mit ca. funf Prozent bzw. ca. drei Prozent (Schlack et
al. 2014). Ein anderer Unterschied betrifft Familien mit Migrations-
hintergrund. Von diesen wird die Diagnose seltener berichtet als von Familien
ohne Migrationshintergrund.

Obwohl die Analysen in KiGGS keine Unterschiede zwischen Ost- und West-

deutschland sowie zwischen Stadt und Land zeigten (Schlack et al. 2007),

1 Als ADHS wurde definiert, wenn die Frage ,Wurde bei lhrem Kind jemals eine Aufmerksam-
keitsdefizit-/Hyperaktivitatsstorung, auch als ADHS bezeichnet, diagnostiziert?* mit ,ja“
beantwortet und die Diagnose durch einen Arzt oder einen Psychologen gestellt wurde. Ein
ADHS-Verdachtsfall wurde angenommen, wenn keine ADHS-Diagnose gestellt wurde, aber
die Kinder und Jugendlichen in der Elternbeurteilung auf der Unaufmerksamkeits-/Hyper-

aktivitatsskala des Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ) einen Wert > 7 erreichten.
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zeigen andere Untersuchungen erhebliche regionale Unterschiede hinsicht-
lich der Diagnosehaufigkeit. Analysen der BARMER-GEK Ersatzkasse mit
Daten der Versicherten aus dem Jahr 2011 zeigten sowohl auf Bundesland-
ebene als auch auf Kreisebene deutliche Unterschiede. So waren die Diagno-
seraten in Bremen und Mecklenburg-Vorpommern um etwa ein Viertel nie-
driger und in Rheinland-Pfalz und in Bayern um etwa ein Finftel Gber dem
Bundesdurchschnitt (Grobe et al. 2013). Allerdings schranken die Autoren
ein, dass es sich bei ihren Analysen nicht um eine reprasentative Stichprobe
handelt2. Als mogliche Ursache fiir diese erheblichen regionalen Unterschiede
wird von ihnen eine relativ gut ausgebaute ambulante Versorgung bei
Kinder- und Jugendpsychiatern/-psychotherapeuten in den Regionen mit
mehr Diagnosen vermutet (Grobe et al. 201 3).

Analog der zunehmenden ADHS-Diagnosen ist national und international
auch ein entsprechender Anstieg der Medikation zu verzeichnen (Scheffler et
al. 2007 zitiert nach Conrad & Bergey 2014). Conrad und Bergey (2014)
stellten fur den Zeitraum von 1993 bis 2003 international eine
Verdreifachung der Medikation fest. Ebenso nahm die Anzahl der Lander, in
denen ADHS-Medikamente eingesetzt werden, in diesem Zeitraum erheblich
zu und stieg von 31 auf 55 Lander an (Scheffler et al. 2007 zitiert nach

Conrad & Bergey 2014).

2 Bei den Daten handelt es sich um einheitlich aufgearbeitete, pseudonymisierte Daten zur
ambulanten Versorgung von Versicherten der BARMER GEK. Insgesamt wurden Ereignisse
von mehr als 8 Millionen Versicherten fur den Zeitraum 2006 bis einschlieRlich 2011
betrachtet. Die Daten wurden hinsichtlich Geschlechts- und Altersstruktur durch eine

Standardisierung statistisch ausgeglichen.
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Einige Studien zeigen die Zunahme der ADHS-Diagnosen in den USA und
wenig spater ahnliche Muster und eine Zunahme in anderen Landern, wie
England, Norwegen oder Danemark (Comstock 2011, Mitchell & Read 2011,
Pedersen 2015, Brinkman 2014 zitiert nach Erlandsson et al. 2016). Auch fiir
Deutschland zeigen Berechnungen der Barmer Ersatzkasse mit Daten der
Versicherten eine konstante Zunahme der Verordnungszahlen von Methyl-
phenidat geschlechts- und altersgruppentibergreifend (Grobe et al. 2013). In
den Jahren 2006 bis 2011 hat sich der Anteil der Versicherten uber alle
Altersgruppen hinweg, der Methylphenidat verordnet bekam, um fast 40 %
vergroRert (Grobe et al. 2013). In der besonders betroffenen Altersgruppe
der neun- bis elfjahrigen Kinder stieg der Anteil mit Verordnungen von 33,7
pro 1.000 Personen im Jahr 2006 auf 42,16 im Jahr 2011 an (Grobe et al.
2013). Anhand der berechneten Erstverordnungen aus den Jahren 2006 bis
2011 schatzen die Autoren, dass etwa 10 % der Jungen und 3,5 % der
Madchen bis im Alter von 22 Jahren mindestens einmal eine Methylphenidat-
verordnung erhalten haben (Grobe et al. 2013).

Aufgrund der seit Jahren kontinuierlich steigenden Verordnungszahlen stellt
sich sogar inzwischen in einer medizinischen Leitlinie die Frage nach dem
Missbrauchspotenzial der Medikamente sowie nicht Leitlinien gerechter

Verordnung (National Collaborating Centre for Mental Health 2009/201 3).
3.4.5 Therapie der ADHS

In diesem Abschnitt wird in komprimierter Form beschrieben, welche Be-
handlungsansatze fir die Therapie der ADHS diskutiert werden. Als wesent-
liche Grundlage fir diese Darstellung wurden evidenzbasierte medizinische

Leitlinien herangezogen.
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Obwohl ADHS in den Medien sehr prdasent ist, fallt auf, dass es fir
Deutschland nach wie vor keine evidenzbasierten, aktuellen medizinischen
Leitlinien (Stand November 2016) zu dem Thema gibt. Eine deutsche Leitlinie
dazu stammt aus dem Jahr 2007, war von geringer methodischer Glte (S1-
Leitlinie), nur bis 2011 giiltig und wird derzeit Uberarbeitet (Deutsche
Gesellschaft fur Kinder- und Jugendpsychiatrie und Psychotherapie 2007).
Eine weitere deutsche Leitlinie wurde von einer Expertengruppe im Konsens-
verfahren erstellt, Empfehlungsgrade wurden von der Leitlinie des Scottish
Intercollegiate Guidelines Network (SIGN) aus dem Jahr 2001 zugrunde gelegt
(Arbeitsgemeinschaft ADHS der Kinder- und Jugendarzte e. V. 2007/2014).
Deshalb wurde fir den vorliegenden Abschnitt Uberwiegend die
vergleichsweise aktuelle Leitlinie des National Institute of Clinical Excellence
(NICE) herangezogen (National Collaborating Centre for Mental Health
2009/2013). Diese wurde zwar bereits im Jahr 2009 erstellt, aber im Jahr
2013 aktualisiert.

Voraussetzung flr eine Therapie der ADHS ist eine addaquate Diagnostik, um
andere mogliche Ursachen fiir die Symptome auszuschlieRen. Fiir die Thera-
pie der ADHS stehen medikamentdse und nichtmedikamentose Therapien zur
Verfligung. Meist wird eine Behandlung als sinnvoll erachtet, die sich aus
einer Kombination von medikamentdésen und nichtmedikamentdsen Ele-
menten zusammensetzt (Bundesirztekammer (BAK) 2005; National Colla-
borating Centre for Mental Health 2009/2013). Bereits im Jahr 1942, noch
vor der Einfihrung von Methylphenidat in Deutschland, wird schon die Ein-
bettung in ein, wie es heute bezeichnet wird, multimodales Behand-

lungskonzept gefordert (Schmutz 2004).
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3.4.5.1 Nichtmedikamentdse Therapien

Zu den nichtmedikamentosen Therapien zahlt eine Vielfalt an Interventionen,

die in den folgenden Abschnitten Uberblicksartig dargestellt werden.

Verhaltenstherapeutisch orientierte Therapien

Die hauptsdchlich angewendeten und untersuchten nichtmedikamentdsen
Therapien bei Kindern und Jugendlichen sind die kognitive Verhaltens-
therapie, das Training sozialer Fahigkeiten und die Familientherapie (National
Collaborating Centre for Mental Health 2009/2013). Sie zielen auf eine Ver-
anderung des Verhaltens ab. Da ADHS meist von weiteren Verhaltens-
storungen oder psychischen Erkrankungen, wie Depressionen, Beziehungs-
schwierigkeiten, Lernstorungen oder einem geringen Selbstvertrauen beglei-
tet wird, die nicht allein mit Medikation behandelt werden kdnnen, haben die
drei genannten nichtmedikamentosen Therapien als umfassende Behand-
lungsstrategie ihre Berechtigung (National Collaborating Centre for Mental
Health 2009/2013). Hauptziel der nichtmedikamentdsen Therapien ist es, die
Beziehungen des Kindes innerhalb der Familie und zu Freunden zu
verbessern und damit einen besseren Alltag zu erreichen (ebenda). Die
Interventionen fir Eltern sollen helfen, dass diese positive Strategien im
alltaglichen Umgang mit den Kindern entwickeln. Dabei richtet sich der Fokus
weniger auf den Umgang mit den Kernsymptomen der ADHS, sondern mehr
auf den Umgang mit schwierigem Verhalten, aufgrund von o. g.
Begleiterkrankungen (ebenda). Ein weiteres Ziel der nichtmedikamentdsen
Therapien ist es, die Dosis der eingesetzten Medikamente zur Behandlung

der ADHS zu reduzieren (ebenda).
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Interventionen in padagogischen Einrichtungen

Interventionen in der Vorschule und Schule stellen eine weitere Komponente
in der Behandlung der ADHS dar. Beispiele dafiir sind ein allgemeines
Screening nach Kindern und Jugendlichen mit ADHS oder Lehrer-
fortbildungen. Obwohl Erfahrungen von Lehrern nahelegen, dass das Verhal-
ten von Kindern und Jugendlichen mit ADHS durch Schule und Lehrer beein-
flusst wird, liegt keine Evidenz vor, die dies tatsachlich belegt. Dennoch
haben diese Interventionen vielfdltige Ziele: verbessertes Verhalten in der
Schule, Auswirkungen auf schulische Leistungen, Einstellungen gegeniiber
der Schule, Selbstbewusstsein, Beziehungen zu Gleichaltrigen, soziale Ein-
gliederung sowie weitere Bildungsmaoglichkeiten nach der Schule. NICE
(2009) merkt jedoch in seiner Ubersicht an, dass nicht vergessen werden
sollte, dass speziell diese Interventionen auch als Ziel haben, die Lebens-
qualitait von Lehrern zu verbessern, die Schiuler mit ADHS unterrichten
(National Collaborating Centre for Mental Health 2009/2013). Auch Schmutz
weist darauf hin,

,dass es nicht die Kinder waren, die Probleme mit ihrem Verhalten
duBerten, sondern Eltern und vor allem gesellschaftliche Institutionen, die
mit der Nonkonformitat dieser Kinder nicht zurechtkamen.“ (Schmutz
2004 S. 134).

Erndhrung

Weit verbreitet in der Behandlung der ADHS sind didatetische MaBnahmen, wie
die Erhohung der Zufuhr bestimmter Nahrstoffe oder der Verzicht auf
bestimmte Zusatzstoffe (National Collaborating Centre for Mental Health
2009/2013). Bei der Erhohung des Verzehrs von bestimmten Lebensmitteln,

z. B. mit mehrfach ungesattigten Fettsauren, wird vermutet, dass diese ADHS
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positiv beeinflussen (National Collaborating Centre for Mental Health
2009/2013). Allerdings liegen im Bereich der Erndhrungsforschung einerseits
kaum qualitativ hochwertige, aussagekraftige, kontrollierte Studien mit
ausreichend groBer Fallzahl und transparenter Darstellung der Methodik vor.
Andererseits ist es schwierig, Anderungen der Erndhrung in Studien zu
kontrollieren, da diese vielen weiteren Einfliissen unterliegen. Zudem kann es
fur Studienteilnehmer schwierig sein, sich an Anderungen bei der Nahrungs-
aufnahme und beim Konsum von Getranken an das Studienprotokoll zu
halten. Dementsprechend formuliert NICE seine Behandlungsempfehlungen
an dieser Stelle eher allgemein, z. B. dass eine ausgewogene Erndhrung und
regelmdRige Bewegung empfohlen wird (National Collaborating Centre for
Mental Health 2009/2013). Grundsatzlich sollte nicht generell auf bestimmte
Lebensmittel oder Lebensmittelzusatzstoffe verzichtet werden. Sofern jedoch
vermutet wird, dass bestimmte Nahrungsmittel oder Getranke die Symptome
beeinflussen, kann ein Tagebuch dariiber gefiihrt werden. Wenn die Tage-
bucheintrdge einen Zusammenhang nahelegen, kann ggf. eine Erndahrungs-
beratung erfolgen (ebenda). Fir die zusatzliche Gabe von mehrfach unge-
sattigten Fettsduren zeigten die identifizierten Studien keine signifikanten

Unterschiede zu der Placebogruppe (ebenda).
3.4.5.2 Medikamentdse Therapien

Die medikamentodse Therapie zielt iiberwiegend auf eine Reduktion der Kern-
symptome ab und soll die Konzentrationsfdahigkeit und damit die Leistungs-
fahigkeit verbessern. Zur Behandlung der ADHS werden in Deutschland
hauptsdachlich zwei verschiedene Arzneimittelsubstanzen eingesetzt: Methyl-

phenidat(hydrochlorid) (Beispiele fiir Handelsnamen: Ritalin®, Equasym®,
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Medikinet®) und Atomoxetin (Strattera®). Da sich die vorliegende Arbeit mit
Methylphenidat befasst, welches in medizinischen Leitlinien als Medikament
der ersten Wahl beschrieben wird, wird an dieser Stelle nicht weiter auf
Atomoxetin (Strattera®) eingegangen.

Methylphenidat gehort zur Substanzklasse der zentralen Stimulanzien
(Kaschka et al. 2009). Diese erhdhen, beschleunigen oder verbessern die
Aktivitat der Nerven und wirken damit antriebs-, leistungs- und konzen-
trationssteigernd. Die Entdeckung, dass Stimulanzien ADHS beeinflussen,
erfolgte bereits in den 30er Jahren des 20. Jahrhunderts (National Colla-
borating Centre for Mental Health 2009/2013). Methylphenidat wurde 1944
in der Schweiz entwickelt und ab 1954 in Deutschland unter dem Handels-
namen Ritalin® eingefiihrt (Schmutz 2004). Seit 1971 unterliegt es dem Be-
taubungsmittelgesetz, weshalb eine Verordnung auf einem speziellen Rezept
erfolgt. Bei Methylphenidat wird unterschieden zwischen Prdparaten mit
kurzer und langer Tageswirkdauer. Grundsatzlich sollte bei der Behandlung
und vor einer Verordnung von Methylphenidat der Schweregrad der
Symptomatik berilicksichtigt werden (National Collaborating Centre for Mental
Health 2009/2013).

Uber die kurzzeitigen Auswirkungen der Medikation auf Kinder mit ADHS
liegen viele Untersuchungen vor (ebenda). Die Medikamente zeigten sich als
effektiv bei der kurzfristigen Behandlung der Kernsymptome der ADHS
(ebenda). Es fehlen jedoch Studien, die die Effekte Uber einen langeren
Zeitraum untersuchen (Chan et al. 2016; Storebg et al. 2015), so betrug die
durchschnittliche Studiendauer der in das Review von Storebg et al. (2015)

eingeschlossenen Studien lediglich 49 Tage.
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Einige Studien deuten darauf hin, dass die Besserung der Symptomatik nur so
lange erhalten bleibt, solange die Medikation eingenommen wird und nicht
Uber einen langer andauernden Zeitraum oder bis in das Erwachsenenalter zu
beobachten ist (National Collaborating Centre for Mental Health 2009/2013).
Oft haben jedoch Kinder und Jugendliche mit ADHS weitere Schwierigkeiten,
die durch die Medikation allein nicht gelost werden (ebenda), wie geringes
Selbstwertgefiihl, wenig tragfahige Freundschaften oder Eltern mit Pro-
blemen, wie Depressionen oder Alkoholmissbrauch.

Wie bei allen zentral wirksamen Medikamenten koénnen Nebenwirkungen,
darunter sogar schwerwiegende Nebenwirkungen auftreten, die das Herz-
Kreislauf-System, das blutbildende System sowie das Nervensystem und die
Psyche betreffen. Beispielhaft seien hier als sehr hdufige bzw. haufige Ne-
benwirkungen Schlaflosigkeit, Appetitlosigkeit, Bluthochdruck, Herz-
rhythmusstorungen, Unruhe und Stimmungsverdnderungen genannt. Haufig
kann es bei langerer Einnahme auch zu Wachstumsverzogerungen kommen.
Als gelegentliche Nebenwirkungen werden Suizidgedanken und Psychosen
bzw. als sehr seltene Nebenwirkungen werden Suizidversuch und Tod
aufgefiihrt (Rote Liste® 2017a, 2017b). Diese teilweise erheblichen Neben-
wirkungen fiihren nicht selten dazu, dass die Medikation abgesetzt wird
(National Collaborating Centre for Mental Health 2009/201 3).

Zudem gibt es noch immer groRe Unsicherheit hinsichtlich des Nutzens und
Schadens einer langer andauernden medikamentésen Behandlung (ebenda).
Es liegen wenige empirische Aussagen zu der optimalen Behandlungsdauer
mit Medikamenten vor, wann das Absetzen des Medikamentes angezeigt ist

oder auch zur Kombination mit psychologischen Behandlungsansatzen
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(ebenda). Deshalb werden nichtmedikamentose Interventionen als Moéglich-
keit angesehen, die Effekte der Medikation zu verlangern (ebenda).

Offen bleiben Nutzen- und Schadenabwadgungen auch fiir wenig untersuchte
Gruppen, wie beispielsweise Kinder im Vorschulalter oder Kinder mit zu-
satzlichen psychischen Schwierigkeiten oder Lernbehinderungen (ebenda). In
den meisten Studien zu Methylphenidat wurden Patienten mit weiteren
psychischen Problemen ausgeschlossen, damit sind die untersuchten
Gruppen nicht reprasentativ fur Kinder, die von der ADHS betroffen sind
(Chan et al. 2016). Daruiber hinaus gibt es Kinder und Jugendliche, bei denen
das Medikament nicht wirkt, oder das Medikament zwar wirkt, aber nur in
geringem MalRe nitzt, sodass ergdanzende Therapien erforderlich sind
(National Collaborating Centre for Mental Health 2009/2013). Aufgrund der
vielen methodischen Schwachen und ungeklarten Fragen der durchgefiihrten
Studien gehen die Autoren um Storebg sogar so weit, dass sie Leitlinien-
ersteller allgemein und die Autoren der NICE-Leitlinie insbesondere auf-
fordern, ihre Empfehlung, Methylphenidat als Medikament der ersten Wahl

bei der Behandlung der ADHS, zu Uberpriifen (Storebg et al. 2015).

3.4.6 Kontroverse um ADHS

,Instead of making the window to ,normality“ shrink we need to broaden
our views on human growth and human conditions.” (Erlandsson et al.
2016)

Kaum eine Erkrankung im Kindesalter wird so kontrovers diskutiert wie
ADHS. Einerseits wird ADHS als Krankheit infrage gestellt und andererseits ist
die medikamentose Behandlung mit Methylphenidat (Ritalin®) heftig um-

stritten.
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Dazu tragt bei, dass ADHS nicht durch eine medizinische oder neurologische
oder andere eindeutig identifizierbare Ursache ausgelost wird (National
Collaborating Centre for Mental Health 2009/2013) und die Atiologie damit
nicht eindeutig ist. Zudem sind Gesundheit und Krankheit nie eindeutig
voneinander abzugrenzen, sondern

,[...] stehen in einem sich gegenseitig bestimmenden Wechselverhaltnis
und [...] sind abhangig von historisch-kulturellen und sozialen
Veranderungen.” (Karsch 2011 S. 124).

Die Grenzen zwischen normaler Hibbeligkeit und bedenklicher Unruhe sind
flieRend: Es existieren keine ,objektiven“ Tests, Messwerte oder Biomarker,
anhand derer man das Vorhandensein einer ADHS belegen kann oder ein
festgelegter, messbarer Wert, ab dem ein Kind als hyperaktiv gilt. Manche
Kinder kommen trotz ADHS im Alltag zurecht und haben nur in bestimmten
Situationen Probleme, wohingegen sich andere Kinder mit ADHS so auffallig
verhalten, dass sie kaum von anderen ertragen werden. Damit bleibt Platz fir
Vermutungen aller Art, die nur wenig dazu beitragen, die kontroverse
Diskussion zu versachlichen. Karsch hat dies zugespitzt formuliert:

,Der Erfolg der Diagnose ADHS beruht letztlich auf der Annahme, dass
Eigenschaften, wie mangelnde Organisationsfahigkeit, innere Unruhe und
Ablenkbarkeit nicht nur individuelle Personlichkeitsmerkmale, sondern
auch Symptome einer Krankheit sein kénnen. Durch diese Medikalisierung
alltaglicher und weit verbreiteter ,Defizite“ wird die Frage, welches
Verhalten ,noch gesund“ und welches ,schon krankhaft” ist, in
zunehmendem MalRe ungewiss.” (Karsch 2011 S. 122-123).

Von Kritikern wird angefiihrt, dass das Medikament das Versagen von
Erziehungsstil, die allgemeine (negative) gesellschaftliche Entwicklung, z. B.
Reiziiberflutung durch Medienprdasenz im Alltag, und den schulischen
Leistungsdruck ausgleichen miisse (Bundeszentrale fiir gesundheitliche

Aufkldarung 2013). Bezogen auf soziale Normen ist dieses ADHS-Verhalten
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vor allem in einer Gesellschaft problematisch, die akademische Leistung
besonders wertschatzt (Erlandsson et al. 2016). Dariber hinaus sind soziale
Probleme und Schwierigkeiten in der Schule eine Voraussetzung fiir eine
ADHS-Diagnose. Sie stellen nicht das Ergebnis der ADHS dar, sondern sind
selbst Teil der ADHS-Diagnose (Erlandsson et al. 2016).

Ein weiterer Aspekt in der kritischen Diskussion ist, dass Methylphenidat
nicht die Ursache beseitigen kann, sondern lediglich die Symptome der ADHS
unterdriickt. Bereits 1902 wurden entsprechende Verhaltensauffdlligkeiten
bei Kindern in einer medizinischen Fachzeitschrift beschrieben (Still 1902
zitiert nach Schmutz 2004) erst in den 50er Jahren des 20. Jahrhunderts
entstand Handlungsbedarf und es wurde versucht, die Symptome naher zu
beschreiben und zu benennen (Schmutz 2004). Durch die Entdeckung und
Verordnung von Methylphenidat kam es zu einer Verdanderung, wie
Verhaltensauffalligkeiten bei Kindern betrachtet wurden:

,Sie wurden in dieser Zeit [50er Jahre des 20. Jahrhunderts] erstmals zu
einem Erkrankungskomplex zusammengefasst, die eine Behandlungs-
bedirftigkeit nach sich zog. Das Medikament identifizierte also die
Erkrankung. Hier zeigt sich ganz deutlich, wie stark die Substanz Methyl-
phenidat an der Entwicklung der ADHS Erkrankung beteiligt war und
welches Wechselspiel zwischen Medikation und Erkrankung entstand.”
(Schmutz 2004 S. 122).

Diese Feststellung spiegelt sich in mancher Diskussion wider, wenn Kritiker
sagen, dass es sich bei ADHS nicht um eine Erkrankung handelt, sondern es
eine Erfindung sei, die mit der Erforschung von Methylphenidat (Ritalin®)
einhergehe.

Uneinheitliche Angaben lber die Pravalenz der ADHS sowie die tatsachliche

Zunahme der Verordnungszahlen verbunden mit einer Debatte darliber, ob
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ADHS (ber- oder unterdiagnostiziert wird, heizen die Diskussion auch
zwischen Fachleuten an:

,Dieser Anstieg [die Zahl der diagnostizierten Falle stieg It. Arztreport
zwischen 2006 und 2011 um 42 % an] erscheint inflationdar. Wir muissen
aufpassen, dass ADHS-Diagnostik nicht aus dem Ruder lauft und wir eine
ADHS-Generation fabrizieren.”

(Rolf-Ulrich Schlenker am 29.01.2013 im Arzteblatt eingesehen am
03.06.2015 unter http://www.aerzteblatt.de/nachrichten/53215/Barmer-
GEK-Arztreport-Eine-Generation-ADHS-waechst-heran?s=Arztreport)

Karsch (Karsch 2011) nennt in diesem Zusammenhang Aufklarungs-
kampagnen von Interessenvertretern der Industrie, Experten und Selbsthilfe-
gruppen als Versuch, dem Stigma der ADHS als ,Modekrankheit” zu entgeg-
nen. Er beschreibt jedoch diese Versuche, hier Eindeutigkeit zu schaffen als

,Resultat einer wachsenden Uneindeutigkeit im medizinischen Feld.”
(Karsch 2011 S. 123).

Dass dies auch in Deutschland der Fall ist, zeigt folgendes Zitat:

,Der Versuch, Krankheitskosten durch Beschimpfung und Schuldzuschrei-
bung an die Adresse der Angehorigen, oder die Charakterisierung der
Krankheit als Unterschichtenphanomen zu senken, ist ein beispielloser
Rickfall in finstere Zeiten der Stigmatisierung psychisch Kranker.”

(Maik Herberhold, Vorsitzender des Berufsverbandes fiir Kinder- und
Jugendpsychiatrie, Psychosomatik und Psychotherapie in Deutschland
(BKJPP), am 30.01.2013 im Arzteblatt, eingesehen am 03.06.2015 unter
http://mobile.aerzteblatt.de/news/53239.htm)
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4 Theoretische Grundlagen

Jeder Forschung liegen bestimmte Grundannahmen zugrunde, die Einfluss
darauf haben, wie der Forscher die Welt wahrnimmt und handelt (Denzin &
Lincoln 2011). Diese Paradigmen beeinflussen auch, welche Methoden fiir die
Durchfiihrung und die Auswertung einer Untersuchung ausgewahlt werden.
Deshalb sollten sie bewusst und transparent dargelegt werden.

Fiir die Annahmen dieser Arbeit sind sowohl Theorien zu sozio-kulturellen
Aspekten als auch theoretische Ansdatze zu HTA und zu Technologien rele-
vant. Deshalb werden die relevanten Meta-Theorien Sozialkonstruktivismus
und symbolischer Interaktionismus im ersten Unterkapitel dargestellt (Unter-
kapitel 4.1). Im zweiten Unterkapitel werden theoretische Ansdtze zu HTA
und zu Technologien vorgestellt. Dies sind fir Technologien das ,linear
innovation-diffusion model“ und das ,translation model“ und fiir HTA das
,Social Shaping of Technology (SST)“. Aufgrund ihrer Bedeutung fir HTA
werden ergdanzend zwei weitere theoretische Ansdtze dargestellt. Zum einen
sind dies das constructive Technology Assessment (CTA) und das interaktive

HTA (iHTA) (Unterkapitel 4.2).
4.1 Theorien zu sozio-kulturellen Aspekten

Im den folgenden Abschnitten werden die Inhalte der Meta-Theorien
Sozialkonstruktivismus und symbolischer Interaktionismus, die fir die

vorliegende Arbeit besonders relevant sind, kurz dargestellt.
4.1.1 Sozialkonstruktivismus

In den 1970er Jahren pragte der Amerikaner Kenneth Gergen den Begriff des

Sozialkonstruktivismus. Er schuf damit einen Uberbegriff fur eine bestimmte
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Art zu forschen (von Tiling 2004). Der Begriff Sozialkonstruktivismus umfasst
eine Reihe von Theorien, mit unterschiedlichen Ausgangspunkten, z.B.
Diskursanalyse oder Dekonstruktion. Eine Ausdifferenzierung in unterschied-
liche Schulen entstand erst etwa zwanzig Jahre spdter Eine Gemeinsamkeit
der verschiedenen Auffassungen besteht darin, ,dass sie das Verhaltnis zur
Wirklichkeit bestimmen, indem sie sich mit den konstruktiven Prozessen bei
der Anndherung an diese auseinandersetzen® (Flick 2009 S. 101).

Die vorliegende Arbeit bedient sich des Sozialkonstruktivismus in der
Tradition von Gergen (1985). Diese Theorie beschaftigt sich damit, wie
Menschen die Welt, in der sie leben, beschreiben und erklaren. Dabei beruht
sie auf folgenden Annahmen: (1) Vermeintlich ,objektive“ Kriterien, um
Verhalten, Ereignisse oder Sachverhalte zu identifizieren, sind erheblich von
der Kultur, der Geschichte, dem sozialen Kontext oder von allem zusammen
beeinflusst. (2) Die Welt wird als sozialer Artefakt, als Ergebnis des Aus-
tausches von Menschen, verstanden. Sie wird sozial oder auch aus Erfah-
rungen aus der Vergangenheit heraus konstruiert. (3) Die Art und Weise, wie
bestimmte Sachverhalte tiber den Zeitverlauf hinweg wahrgenommen werden,
hangt von sich verandernden sozialen Prozessen ab. (4) Beschreibungen und
Erklarungen der Welt selbst stellen Formen des sozialen Handelns dar
(Gergen 1985).

Fur die vorliegende Arbeit sind die Annahmen des Sozialkonstruktivismus
deshalb relevant, weil soziale und kulturelle Aspekte einem Wandel unterlie-
gen und dementsprechend von Gesundheitstechnologien beeinflusst werden.
Soziale Effekte konnen sowohl bei der Einfiihrung einer Gesundheitstechno-

logie, bei ihrer breiten Anwendung oder zu einem spateren Zeitpunkt
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auftreten (Banta & Luce 1993). Soziale Auswirkungen einer Gesundheits-
technologie sind oft indirekte Effekte, die erst im Langzeitverlauf auftreten,
und oftmals unbeabsichtigt sind. Sie konnen auch als Ergebnis anderer
Effekte auftreten, weshalb sie noch weniger beabsichtigt sind. Dies wird als

,higher-order-effects“ bezeichnet (Banta & Luce 1993).
4.1.2 Symbolischer Interaktionismus

Der Begriff des symbolischen Interaktionismus wurde von dem US-amerika-
nischen Soziologen Herbert Blumer in den 1970er Jahren gepragt. Blumer
systematisierte und entwickelte die Annahmen des Philosophen und
Psychologen George Herbert Mead weiter.

Zentraler Ausgangspunkt von Forschung unter dem symbolischen Interaktio-
nismus sind dabei die

,[...] unterschiedlichen Weisen [...], in denen Subjekte Gegenstidnde,
Ereignisse, Erfahrungen etc. mit Bedeutung versehen® (Flick 2009 S. 83).

Der symbolische Interaktionismus nach Blumer basiert auf drei Annahmen
(Blumer 1973 zitiert nach Flick 2009):

- Menschen handeln auf der Grundlage von Bedeutungen, die Dinge,
Personen oder Situationen fir sie haben.

- Diese Bedeutungen werden aus der sozialen Interaktion, die Menschen
mit den Mitmenschen eingehen, abgeleitet oder entstehen daraus.

- Diese Bedeutungen werden in einem interpretierenden Prozess
zwischen den Handelnden und ihrer Umwelt angewendet und
verandert.

Um die sozialen Welten als Forschungsgegenstand zu analysieren, wird ver-

sucht, die subjektiven Sichtweisen nachzuvollziehen. Dies fihrt zu der
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weiteren zentralen Annahme des symbolischen Interaktionismus, dass der
Forscher die Welt aus dem Blickwinkel des Forschungsgegenstands betrach-
ten muss (Stryker 1976 zitiert nach Flick 2009). Dies kann erfolgen, indem
subjektive Theorien rekonstruiert werden, z. B. wie Menschen sich bestimmte

Dinge erklaren (Flick 2009).
4.2 Theoretische Ansdtze zu HTA und zu Technologien

Die Erstellung eines HTA-Berichtes ist als Forschung zu verstehen. Somit
sollten die den HTA zugrundeliegenden theoretischen Annahmen auch dort
offengelegt werden. Allerdings werden, nach Kenntnisstand der Autorin, nach
wie vor meist keine Theorien, theoretischen Ansatze oder Annahmen in HTA-
Berichten explizit benannt.

Eines der ersten Methodenhandbiicher im Bereich HTA, das auf Theorien im
Zusammenhang mit Technologien und HTA eingeht, ist das Handbuch des
Danish Institute for Health Technology Assessment (Kristensen et al. 2001).
Darin werden zwei gegensdtzliche methodische Ansdtze zur Wirkrichtung
von einer Gesundheitstechnologie und der Gesellschaft beschrieben. Diese
Ansdtze werden auch in dem ersten ,HTA Core Model“ des EUnetHTA
thematisiert (European Network for Health Technology Assessment 2008a).
Da sie die Grundlage fiir alle weiteren theoretischen Ansdtze im Bereich HTA
sind, werden sie kurz im folgenden Abschnitt dargestellt (Abschnitt 4.2.1).
Die darauffolgenden Abschnitte behandeln kurz die wichtigsten theore-
tischen Ansatze zu HTA, allen voran das SST (Abschnitt 4.2.2), welches fur
die vorliegende Arbeit relevant ist. Darliber hinaus werden kurz die theore-
tischen Ansdtze des CTA (Abschnitt 4.2.3) und (Abschnitt 4.2.4) aufgrund

ihrer Bedeutung fiir HTA dargestellt.
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4.2.1 Linear innovation-diffusion model und translation model

Das ,linear innovation-diffusion model“ vertritt die Annahme, dass die
Technologie vom Zeitpunkt ihrer Einfihrung bis zum Zeitpunkt ihrer Anwen-
dung konstant bleibt. Es handelt sich bei der Sichtweise um eine exogene,
bestimmende Variable, deren Effekte mit Checklisten und Messmethoden
erhoben werden konnen. Implizit wird damit davon ausgegangen, dass es
sich immer um die gleiche Technologie handelt, unabhdngig davon, wer sie
anwendet und bei wem sie eingesetzt wird. Zentrale Fragen hierbei sind
(Kristensen et al. 2001 S. 92):

- Welchen organisatorischen Impact hat eine Gesundheitstechnologie?

- Auf welchen Widerstand wird die Anwendung der Technologie stoRen?

- Welche Veranderungsstrategie sollte angewendet werden, um die

Technologie zu verbreiten?

Die Konsequenzen der Einfiihrung einer Technologie werden in Bezug auf die
ausgewadhlten Aspekte einer oder mehrerer Dimensionen, wie Strukturen,
Beteiligte oder Kultur untersucht. Es werden mogliche Quellen des
Widerstands gegen die Technologie identifiziert. Schlussfolgerungen dieser
Analysen beziehen sich darauf, welche Veranderungsstrategie am wahr-
scheinlichsten die Anwendung der Technologie unterstitzt, um die
gewiinschten Ergebnisse zu erzielen.
Das ,translation model®, welches aus der Organisationstheorie stammt, geht
davon aus, dass die Technologie schon wahrend ihrer Einfihrung und An-
wendung nicht konstant bleibt, sondern endogen und veranderlich ist,

,[...] that something will happen to the technology, when it is applied [...]*
(Kristensen et al. 2001 S. 88).

Die Technologie wird als Teil der sozialen Aspekte verstanden:
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,The  translation perspective does not externalise and stabilise the
technology as a given object, but regards the technology as part of the
social aspect, including society and its organisations” (Kristensen et al.
2001 S. 94).

Zentrale Fragen hier sind:

- Welches organisatorische Potenzial hat eine Gesundheitstechnologie?

- Wie viele Ressourcen (Material, Einrichtungen, Zeit, Geld, Personen
usw.) missen mobilisiert und organisiert werden, um zufrieden-
stellende Ergebnisse durch eine Gesundheitstechnologie zu produ-
zieren? (Kristensen et al. 2001 S. 92)

Die Technologie wird demzufolge als endogene Variable gesehen, die selbst
veranderlich ist. Es wird die Einfilhrung der Technologie sowie die Prozesse,
in denen Ressourcen mobilisiert und organisiert werden, untersucht. Man
geht dabei von einer ,technology history“ aus. Dabei wird untersucht, wie die
Technologie mit unterschiedlichen Anwendern interagiert. Es wird diskutiert,
wie erlangte Erkenntnisse auf andere Kontexte Ubertragen werden konnen.
Der Schwerpunkt liegt auf dem organisatorischen Prozess.

Im Uberarbeiteten danischen HTA-Handbuch aus dem Jahr 2007 werden
beide Modelle nicht mehr aufgefiihrt. Es wird jedoch weiterhin Bezug darauf
genommen, dass es unterschiedliche Annahmen von der Wirkweise einer
Technologie gibt, die Organisationstechnologie inzwischen aber davon
ausgehe, dass

,[...] technology development is in itself a social process influenced by the
organisations generating it [...]“ (Kristensen & Sigmund 2007 S. 119).

Beide oben genannten theoretischen Annahmen haben unterschiedliche
methodische Konsequenzen fiir einen HTA und die sozio-kulturellen

Aspekte. Die Unterschiede wirken sich auf die Definition des Untersuchungs-
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objekts aus und fihren damit zu anderen Studiendesigns. Daraus resultieren
unterschiedliche Ergebnisse und Schlussfolgerungen (Kristensen et al. 2001).
Beim ,linear innovation-diffusion model“ spielt es keine Rolle, ob ein HTA vor
oder nach der Einfihrung der Gesundheitstechnologe in ein Gesundheits-
system durchgefiihrt wird. Zwar wird untersucht, auf welchen Widerstand
eine Gesundheitstechnologie stoRen wird. Dies erfolgt jedoch vor dem
Hintergrund, welche Veranderungsstrategie gewahlt werden sollte, um die
Verbreitung der Gesundheitstechnologie zu fordern. Sozio-kulturelle Aspekte
sind bei diesem Ansatz nur deshalb im HTA enthalten, um Barrieren bei der
Anwendung der Technologie zu identifizieren.

Im Gegensatz dazu geht ein HTA unter den Annahmen des ,translation
model* bei der Analyse der sozio-kulturellen Auswirkungen wesentlich
weiter. Bereits bei der Entwicklung einer Gesundheitstechnologie werden
sozio-kulturelle Folgen bericksichtigt. Von Interesse ist auch, wie die
Gesundheitstechnologie sich auf Interaktionen auswirkt. Die Annahmen des
y<translation model“ sind deshalb die Grundlage fiir die folgenden theore-

tischen Ansdtze zu HTA.
4.2.2 Social Shaping of Technology

Der SST Ansatz versteht ein Technology Assessment (TA) als ein sozial
geformtes Konstrukt:

,[...]1 TA is socially shaped, and as a part of such shaping, [...] TA is
involved in the social shaping of technology [...] (Clausen & Yoshinaka
2004 S. 223).

SST legt den Fokus darauf, inwieweit sozio-technische Mechanismen und
Prozesse der technischen Entwicklung in einem (H)TA bewusst bewertet

werden. Bereits zu Beginn eines HTA, wenn die verwendeten Methoden fest-

88



Theoretische Grundlagen

gelegt werden, sollten die theoretischen Annahmen beschrieben werden
(Jorgenson et al. 2009). Selbst wenn gezielt eingeschrankte HTA-Berichte als
notwendig erscheinen, sollte dies zumindest reflektiert werden, da die ver-
wendeten Methoden wesentlichen Einfluss darauf nehmen, welche Ergebnisse
erzielt werden. Sofern es Aspekte gibt, iber die nichts bekannt ist, sollen
diese klar benannt werden (Clausen & Yoshinaka 2004).

Im Verhadltnis der Gesundheitstechnologie zur Gesellschaft bleibt eine
Technologie nicht mehr langer reduzierbar auf einen isolierten Zeitpunkt
oder begrenzten sozialen Raum. Mit diesem Verstandnis wird es durch SST
moglich, eine differenziertere Fragestellung und Bewertung beispielsweise
ethischer Aspekte (Clausen & Yoshinaka 2004) und damit auch sozio-

kulturelle Aspekte im HTA zu bewerten.
4.2.3 Constructive Technology Assessment

AuBerhalb des medizinischen Bereichs wurde das Konzept der CTA Mitte der
80er Jahre des 20. Jahrhunderts in den Niederlanden entwickelt (Rip et al.
1995). Hintergrund war das ,Dutch policy memorandum® aus dem Jahr 1984,
welches eine breitere Entscheidungsfindung von Wissenschaft und Technik in
der Gesellschaft forderte (Schot & Rip 1996). Dabei sollten alle relevanten
Kriterien sowie alle betroffenen Gruppen, Organisationen und Institutionen
involviert werden.

In einem CTA werden die Entwickler der Technologie sowie diejenigen, die
vermutlich von der Technologie in irgendeiner Art betroffen sind, befihigt,
miteinander zu beraten und zu verhandeln (Einsiedel & Ross 2002). CTA
konzentriert sich auf den Austausch untereinander und auf Interaktionen

zwischen verschiedenen Akteuren. Es sieht vor, dass jede Teilnehmerin des
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Entwicklungsprozesses andere Aspekte betonen kann (Schot & Rip 1996).

In Abweichung zum traditionellen HTA, das friihestens erst am Ende einer
Technologieentwicklung eingesetzt wird, sieht das CTA vor, dass bereits
wahrend des Entwicklungsprozesses der Technologie soziale Dimensionen
bewertet werden (Einsiedel & Ross 2002).

Durch CTA wurde der bisherige Fokus von HTA verschoben, weg von der
alleinigen Untersuchung des Impacts hin zu einem erweiterten Methoden-
design, Entwicklungs- und Implementierungsprozess. Die gesellschaftlichen
Themen, Ansichten und Priferenzen werden in einem sogenannten ,social
mapping“, einer erweiterten Analyse mit Interessenvertretern erhoben (Schot
& Rip 1996). Entwickelte Methoden im Bereich CTA sind z. B. Dialogwork-
shops oder Konsensuskonferenzen. Die Herausforderung von CTA ist die
Vorstellung, dass alle Akteure mit ihren unterschiedlichen Ansichten und
teilweise vorhandenen Auseinandersetzung, gemeinsam Verantwortung tra-

gen, neue Technologien in die Gesellschaft einzufiihren.
4.2.4 Interaktives HTA

Der Entwicklung des iHTA liegt die Annahme zugrunde, dass ein HTA nicht
so objektiv ist, wie dies generell lange Zeit angenommen wurde (Reuzel et al.
1999). Indem verschiedene Perspektiven bei der Bewertung eingenommen
oder nicht eingenommen werden, kommt es zu einem normativen Bias, der
durch das iHTA reduziert werden soll.

Das iHTA beruht auf folgenden Axiomen: (1) Tatsachen sind bedeutungslos,
wenn sie unabhdngig von einem bestimmten Rahmengerist aus Normen und
Werten betrachtet werden. (2) Die Bedeutung von Tatsachen entsteht daraus,

wie Menschen sie innerhalb ihres Werterahmens anwenden (Guba & Lincoln
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1989 zitiert nach Reuzel et al. 1999). Es sei einerseits unmaoglich und
andererseits nicht erwiinscht, dieser Subjektivitat zu entgehen.

IHTA strebt deshalb danach, verschiedene Werterahmen zu erlautern. Indem
verschiedene Interessenvertreter eingeladen werden, ihre Anspriiche und
Bedenken, inkl. ihrer Normen und Werte zu benennen, soll dies erreicht
werden (Reuzel et al. 1999). Die methodischen Eckpfeiler des HTA werden
durch Interessenvertreter der HTA-Institutionen erstellt. Deshalb sei es umso
wichtiger, dass andere Interessenvertreter nach ihrer Perspektive befragt
werden. Insofern bestehen zwischen iHTA und CTA groRe Gemeinsamkeiten.
Ziel von iHTA ist es, zumindest einen Konsens zu relevanten Forschungs-
fragen zu erreichen, da dieser nicht immer bei den Bewertungen einer Ge-

sundheitstechnologie erreicht werden kann (Reuzel et al. 1999).

4.3 Bedeutung der Theorien und theoretischen Ansatze fiir die vorliegende

Arbeit

Die verschiedenen Theorien kénnen als unterschiedliche Zugangsarten zum
jeweiligen Forschungsgegenstand verstanden werden, die beeinflussen, was
genau betrachtet, und was nicht untersucht wird (Flick 2009). Mit diesem
Verstandnis konnen unterschiedliche Theorien miteinander kombiniert
werden.

Die beiden groRen Theorien Sozialkonstruktivismus und symbolischer Inter-
aktionismus sind fir die vorliegende Arbeit gleichermalen relevant. Sie
haben groRen Einfluss auf qualitative Forschung, da

,[...] die Wirklichkeiten, die wir untersuchen, soziale Herstellungs-
leistungen der Handelnden, von Interaktionen und von Institutionen
darstellen.” (Flick 2009 S. 102).
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Das hier vorgelegte Instrument zur Bewertung sozio-kultureller Aspekte
wurde unter den Annahmen beider Theorien entwickelt. Auch die Auswertung
wurde unter Einfluss dieser Theorien vorgenommen.

Mit der Sichtweise des Sozialkonstruktivismus versuchen Menschen, die Welt,
in der sie leben und arbeiten, zu verstehen. Sie entwickeln subjektive Bedeu-
tungen ihrer Erfahrungen bezogen auf bestimmte Dinge oder Sachverhalte.
Die Bedeutungen sind vielfdltiger Art, gesellschaftlich und historisch
gewachsen. Sie sind durch Interaktion mit anderen und durch historische und
kulturelle Normen, die im Alltag des Einzelnen relevant sind, beeinflusst.
Insofern eignet sich der Sozialkonstruktivismus im Zusammenhang mit einer
Bewertung von sozio-kulturellen Auswirkungen einer Gesundheitstechno-
logie.

Durch qualitative Befragungen werden subjektive Sichtweisen Uber z. B.
Meinungen und Einstellungen erhoben (Bortz & Doéring 2006). In der
vorliegenden Arbeit sollten insbesondere die Sichtweise von Personen sowie
die dahinterliegenden Bedeutungen und Erfahrungen einer Gesundheits-
technologie - hier der medikamentésen Behandlung von ADHS - verstanden
werden. Dies lasst sich dem symbolischen Interaktionismus zuordnen. Der
soziale Prozess, das was ,zwischen sozial Handelnden tatsachlich passiert”,
steht beim symbolischen Interaktionismus im Mittelpunkt (Mikl-Horke 2001
S. 266). Fir die vorliegende Untersuchung war dies fiir die Fragenent-
wicklung relevant, vor allem fiir die Fragen, die Interaktionen verschiedener

Beteiligter betreffen.
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Abbildung 3: Forschungsperspektiven qualitativer Forschung und ihre Ansatzpunkte

Erste Perspektive Sozialkonstruktivismus: Bedeutungen

Zweite Perspektive symbolischer Interaktionismus: Interaktionen

Diskurse

N/

Kultur als Rahmen

Subjekt A
und seine Sicht-
weise(n)

Subjekt B
und seine Sicht-
weise(n)

Quelle: eigene Modifikation nach Flick 2009 S. 94

Wie bereits in der Begriffshestimmung zu HTA gezeigt (Abschnitt 3.1.1)
sollten sozio-kulturelle Aspekte schon durch die Definition Bestandteil eines
HTA sein. Deshalb wird ergdnzend auch der theoretische Ansatz des SST fir
die vorliegende Arbeit herangezogen. Denn Forschung selbst ist

,[...] ebenfalls Teil der sozialen Konstruktion dessen, was wir mit
Sozialforschung untersuchen und finden kénnen.” (Flick S. 103-104).

Dieses Fazit trifft auch auf HTA zu. Das SST war deshalb fur die Schluss-
folgerungen dieser Arbeit relevant (Kapitel 8).

Eine Gesundheitstechnologie interagiert mit der Gesellschaft, beeinflusst
Werte, Meinungen und Einstellungen und wird durch sie verandert. Diese
Annahmen des ,translation model“ waren die Grundlage fiir die Entwicklung

des Instruments.
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5 Methodisches Vorgehen

In diesem Kapitel wird das gewahlte methodische Vorgehen der verschie-
denen Bearbeitungsschritte beschrieben. Im ersten Unterkapitel wird das
Vorgehen bei der systematischen Literaturrecherche, die den Forschungs-
stand bis zum Jahr 2013 wiedergibt, dargestellt (Unterkapitel 5.1). Es sollten
vorhandene Methoden identifiziert werden, mit denen sozio-kulturelle Aus-
wirkungen bewertet werden kénnen.

Darauf aufbauend wurde ein eigenes Instrument zur Bewertung sozio-
kultureller Aspekte entwickelt. Die Erstellung des Instruments wird im Unter-
kapitel 5.2 beschrieben.

Um das entwickelte Instrument zu testen, wurde es am kontrovers disku-
tierten Thema Methylphenidat zur Behandlung der ADHS bei Kindern und
Jugendlichen eingesetzt. Das methodische Vorgehen der Instrumentenan-

wendung wird im letzten Unterkapitel beschrieben (Unterkapitel 5.3).
5.1 Methodisches Vorgehen bei der systematischen Literaturrecherche

Ziel der systematischen Literaturrecherche war es, Methoden zu identifi-
zieren, die vorgeschlagen oder angewendet wurden, um sozio-kulturelle
Aspekte von Gesundheitstechnologien zu bewerten. Dazu wurde eine syste-
matische Literaturrecherche in 13 Datenbanken und eine Handsuche in zwei
Fachzeitschriften ab 1970 (soweit verfligbar) durchgefiihrt. Tabelle 1 listet
die durchsuchten Datenbanken sowie den durchsuchten Zeitraum auf.

Es erfolgte eine erste Nachrecherche durch die Autorin im Januar 2010. Eine
zweite Aktualisierungsrecherche erfolgte im Jahr 2013 und wurde im Rahmen
des INTEGRATE-HTA-Projektes durch Dr. Kati Mozygemba (Universitat

Bremen), PD Kristin Bakke Lysdahl (Universitat Oslo) und Lisa Pfadenhauer
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(Universitdat Minchen) in enger Abstimmung mit der Autorin durchgefiihrt.
Fiur beide Nachrecherchen wurden die durch die Autorin entwickelten Such-

strategien der ersten Recherche verwendet.

Tabelle 1: Durchsuchte Datenbanken

Durchsuchte Datenbanken Zeitraum
MEDLINE 1970 - 2013
EMBASE 1980 - 2013
BIOSIS Previews 1987 - 2013
CINAHL 1982 - 2013
PsycINFO 1970 - 2013
Science Citation Index Expanded 1970 - 2013
Social Sciences Citation Index 1970 - 2013
Arts & Humanities Citation Index 1975 -2013
Datenbanken der Cochrane Library (Database of Abstracts of 1970 - 2013
Reviews of Effects, National Health Service Economic Evaluation

Database, Health Technology Assessment Database, Cochrane

Methods Studies, Cochrane Reviews, Cochrane Technology

Assessment)

BIOSIS Previews: Biosciences Information Service, CINAHL: Cumulative Index to
Nursing and Allied Health Literature Nursing, EMBASE: Excerpta Medica Database,
MEDLINE: Medical Literature Analysis and Retrieval System Online, PsycINFO:
Psychological Information Database

Quelle: eigene Darstellung

Bei den sozio-kulturellen Aspekten handelt es sich weniger um ein klar ab-
gegrenztes Gebiet mit eindeutigen Suchbegriffen bzw. Schlagworten. Die
klassische Verschlagwortung in elektronischen Datenbanken ist deshalb
alleine wenig geeignet, um Publikationen zu sozio-kulturellen Aspekten zu
identifizieren. Deshalb wurde eine sensitive Suchstrategie verwendet, die so-

wohl Medical Subject Headings (MeSH)-Terms als auch Freitextbegriffe
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beinhaltete. In Anhang 1 finden sich die Suchstrategien der ersten Recherche,
wobei die Suchbegriffe auf die jeweiligen Datenbanken angepasst wurden.
Die Recherche in bibliografischen Datenbanken wurde erganzt durch eine
Handsuche im International Journal of Technology Assessment in Health Care
und in der Zeitschrift Health Policy. Die erste Handsuche wurde durch die
Autorin durchgefiihrt, ebenso wie die erste Nachrecherche 2010. Die Hand-
suche im Rahmen der zweiten Nachrecherche erfolgte durch Dr. Kati Mozy-
gemba (Universitat Bremen) im Rahmen des INTEGRATE-Projekts. Zudem
wurden die Literaturlisten der als relevant eingeschlossenen Publikationen
auf weitere relevante Studien geprift.

Dartuiber hinaus erfolgten zwei Anfragen durch E-Mails an alle INAHTA-Mit-
glieder (HTA-Einrichtungen), welche Methoden sie anwenden, um sozio-
kulturelle Aspekte zu bewerten, oder welche Methoden ihnen bekannt sind,
die moglicherweise nicht publiziert wurden. Die erste Anfrage erfolgte im
Jahr 2007 durch die Autorin, die zweite Anfrage erfolgte im Rahmen der
zweiten Nachrecherche im Jahr 2013 durch Dr. Kati Mozygemba (Universitat

Bremen).
5.1.1 Ein- und Ausschlusskriterien

Durch die Recherche sollte der Forschungsstand explorativ erhoben, nicht je-
doch Hypothesen getestet werden. Deshalb wurden die Ein- und Ausschluss-
kriterien im Jahr 2007 schrittweise entwickelt. Die Einschlusskriterien werden

in Tabelle 2, die Ausschlusskriterien in Tabelle 3 dargestellt.
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Tabelle 2: Ubersicht tiber die Kriterien fiir den Einschluss von Studien

Einschlusskriterien

El Empirische Studien zu sozialen, kulturellen oder sozio-kulturellen Aspekten
von einer Gesundheitstechnologie

E2 Ubersichten, die Methoden vorschlagen, wie soziale, kulturelle oder sozio-
kulturelle Aspekte untersucht werden kénnen

E3 Die Definition der sozio-kulturellen Aspekte wurde breit angewendet,
Publikationen, die sich auf Ethik oder moralische Aspekte in Verbindung mit
sozio-kulturellen Aspekten fokussieren, wurden eingeschlossen

E4 Die Publikationen mussten in deutscher, englischer, franzésischer,
spanischer oder niederlandischer Sprache verfasst sein

Quelle: eigene Darstellung

Tabelle 3: Ubersicht tiber die Kriterien fiur den Ausschluss von Studien

Ausschlusskriterien

Al Publikationen wurden ausgeschlossen, wenn es sich um sogenannte Frame-
work Artikel handelte. Eine groRe Anzahl an Publikationen erwahnt
Methoden, um sozio-kulturelle Aspekte zu bewerten in nur wenigen Satzen,
ohne diese ndher darzustellen oder zu erlautern. Hiervon wurden zwar die
Inhalte auf noch unbekannte Methoden tberprift, die Publikationen selbst
wurden jedoch ausgeschlossen.

A2 Die Publikation musste als Volltext verfligbar sein, reine Abstraktpublikatio-
nen wurden ausgeschlossen.

Quelle: eigene Darstellung

5.1.2 Selektion relevanter Publikationen und Datenextraktion

Die Titel und Abstrakts der Ergebnisse aus der systematischen Literaturre-
cherche aus dem Jahr 2007 sowie der Nachrecherche aus dem Jahr 2010
wurden durch die Autorin auf Relevanz gescreent. Ebenso wurden die Voll-
texte im Hinblick auf einen Einschluss durch die Autorin geprift.

Bei dem Titel- und Abstrakt-Screening sowie bei dem Volltext-Screening der
Nachrecherche aus dem Jahr 2013 waren im Rahmen des INTEGRATE-

Projektes folgende Personen beteiligt: Dr. Kati Mozygemba, Lisa Pfadenhauer,

97




Methodisches Vorgehen

PD Kristin Bakke Lysdahl, Prof. Dr. Bjarn Hofmann (Universitat Oslo), Prof. Dr.
Gert-Jan van der Wilt (Radbound Universitat Nijmegen).

Sowohl bei der ersten Recherche als auch bei beiden Nachrecherchen wurden
das Titel- und Abstrakt-Screening sowie das Volltext-Screening jeweils
durch eine Person durchgefiihrt. Lediglich bei Unklarheiten wurde das be-
treffende Zitat durch eine zweite Person (Dr. Kati Mozygemba, Lisa Pfaden-
hauer, PD Kristin Bakke Lysdahl, Prof. Dr. Bjgrn Hofmann, Prof. Dr. Gert-Jan
van der Wilt, Prof. Dr. Ansgar Gerhardus (Universitat Bremen)) geprift.

Um ein einheitliches Vorgehen auch im Vergleich zu den ersten beiden
Recherchen zu gewadhrleisten, wurden erst 20 und dann noch einmal flnf
Abstrakts zufadllig ausgewahlt und durch die Autorin, Dr. Kati Mozygemba,
Lisa Pfadenhauer, PD Kristin Bakke Lysdahl, Prof. Dr. Bjgrn Hofmann, Prof. Dr.
Gert-Jan van der Wilt unabhangig voneinander gescreent und in die Tabellen
extrahiert. AnschlieRend wurden die Ergebnisse mit dem Screening-Ergebnis
der Autorin verglichen.

Folgende Informationen wurden in standardisierte Tabellen extrahiert (fir die
urspringliche Recherche und die erste Nachrecherche durch die Autorin, fir
die zweite Nachrecherche durch Dr. Kati Mozygemba, Universitdit Bremen,
INTEGRATE-Projekt): Ziele der Publikation, bezogen auf sozio-kulturelle
Aspekte, Methoden fiir die Bewertung von sozio-kulturellen Aspekten, Art
der untersuchten Gesundheitstechnologie/Erkrankung//Thema, Land, Stu-
dienpopulation, Zeitrahmen der Untersuchung. Darluber hinaus wurden in
den Publikationen thematisierte Starken und Schwachen der angewendeten
Methoden erhoben. Die extrahierten Informationen der zweiten Nach-

recherche wurden durch die Autorin Ubersetzt.
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5.2 Methodik der Instrumentenentwicklung (Entwicklung von Fragen)

In diesem Unterkapitel wird das methodische Vorgehen der Instrumenten-
entwicklung beschrieben. Ausgangspunkt der Methodenentwicklung war die
Idee, eine Checkliste zu entwickeln, die, schriftlich-postalisch eingesetzt,
sozio-kulturelle Aspekte von Gesundheitstechnologien leicht erfasst. Als
anwendende Zielgruppe wurden Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler,
die HTA-Berichte erstellen, angestrebt. Die Idee der Checkliste veranderte
sich jedoch wahrend der Entwicklung hin zu einem ausfiihrlichen Fragen-
katalog. Dieser wurde schlieBlich als Interviewleitfaden in Leitfadeninterviews
eingesetzt.

Dieser Entwicklungsprozess inkl. einer Begriindung fur die veranderte Ziel-
setzung weg von der Checkliste hin zu einem Fragenkatalog und das iterative
Vorgehen werden in den folgenden Abschnitten beschrieben und in Abbildung

4 dargestellt.
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Abbildung 4: Prozess der Instrumentenentwicklung - von der Checkliste zum Inter-
viewleitfaden

Instrument

Fragensammlung
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Interviewleitfaden

Interviewleitfaden

Interviewleitfaden
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Quelle: eigene Darstellung
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5.2.1 Fragensammlung und Fragenentwicklung

Die in der Methodeniibersicht identifizierten Checklisten (siehe Abschnitt
6.1.1) variieren erwartungsgemaR in Inhalt und Umfang. Der Fragenkatalog
von Hofmann (2005) legt beispielsweise den Fokus auf moralische Aspekte.

Die Fragen des EUnetHTA (European Network for Health Technology

Assessment 2008a) wiederum setzen einen sozialen Schwerpunkt. Kulturelle

Aspekte haben bei dem Framework des EUnetHTA kein eigenes Kapitel,

sondern werden gemeinsam mit den organisatorischen Aspekten

beschrieben. Vor allem aber ist keiner der Fragenkataloge, mit Ausnahme des

Fragenkatalogs von Gerhardus (2008), im Sinne der vorliegenden Arbeit

gleichermalen fur die Identifikation von sozialen und kulturellen Aspekten

angelegt. Deshalb nimmt die Arbeit den Fragenkatalog von Gerhardus als

Grundlage und entwickelt diesen weiter. Dieser besteht aus folgenden

Fragen:

1. Ist die Technologie im Einklang mit gesellschaftlichen Perspektiven,
Werten und Einstellungen? Gilt dies fur alle gesellschaftlichen Gruppen
gleichermalen?

2. Ist zu erwarten, dass die Technologie gesellschaftliche Perspektiven, Werte
und Einstellungen verandert?

3. Wie passt sich die Technologie in (unterschiedliche) kulturelle Kontexte
ein?

4. Wie wird die Technologie von unterschiedlichen religiosen Gruppen
aufgenommen?

5. Wird durch die Technologie der Status von einzelnen Gruppen infrage

gestellt oder verandert?
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6. Andern sich durch die Technologie Beziehungen und Machtverhiltnisse
zwischen verschiedenen Gruppen?

7. Wird sich das Verhalten von Gruppen durch die Technologie verandern?

8. Hat die Technologie Auswirkungen auf die Selbstbestimmung - auch von
Personen, die nicht direkt mit der Technologie interagieren?

9. Ist zu erwarten, dass die Technologie von verschiedenen sozialen Gruppen
unterschiedlich intensiv in Anspruch genommen wird? Fihrt das zu mehr
Ungleichheit?

Zusatzlich wurden Checklisten und Fragenkataloge herangezogen, die im

Rahmen der Literaturrecherche identifiziert wurden, siehe auch Abschnitt

6.6.1.

Der Fragenkatalog von Gerhardus wurde ergdnzt um Inhalte aus den

identifizierten Checklisten. Daraus wurden vier (bergeordnete Themen

gebildet:

1. Auswirkungen auf Gruppen (z. B. soziale, kulturelle, ethnische, religiose

Gruppen, Menschen mit bestimmten Erkrankungen/Beeintrachtigungen)

2. Gesellschaftliche Auswirkungen

3. Auswirkungen auf das Gesundheitssystem

4. Auswirkungen auf den Patienten und die Familie

Diese Themen wurden mit Unterfragen gefillt (siehe Anhang 4), zu einer

Checkliste weiterentwickelt und gekdirzt (siehe Anhang 5).
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5.2.2 Testschritt 1: Explorative Tests, Entwicklung von Beispielen

Sozio-kulturelle Aspekte lassen sich nicht im quantitativen Sinne mit einer
entwickelten Checkliste ,messen® bzw. mit dichotomen ,(Ja/Nein“ Kate-
gorien bewerten. Dazu sind diese Themen zu komplex, die Bewertung
wirde sich damit nur auf bereits bekannte Aspekte beziehen. Damit war
bereits zu diesem frihen Zeitpunkt der Fragenentwicklung der Begriff
,Checkliste” nicht mehr zutreffend. Stattdessen wurden die Fragen offen
formuliert, um auch unerwartete Antworten oder Hinweise auf vorher nicht
vermutete Auswirkungen zu erhalten.

Der Fragenkatalog wurde in einer frilhen Bearbeitungsform jeweils zwei
Experten zur Begutachtung testweise mit der Bitte vorgelegt, diese an einer
Gesundheitstechnologie nach Wahl zu beantworten. Die Anregungen und
Hinweise zu den Fragen wurden eingearbeitet. Der Fragenkatalog wurde
daraufhin in der Uberarbeiteten Version wiederum zwei Experten vorgelegt.
Insgesamt fanden vier solcher Runden statt. Die Expertinnen und Experten
stammten u. a. aus den Bereichen Ethik, HTA, qualitative Sozialforschung
oder der Genderforschung.

Ein Hinweis aus diesen Runden war, dass die Fragen als sehr ungewohnt
wahrgenommen wurden verbunden mit der Anregung, dass Beispiele beim
Beantworten hilfreich sein kdonnten. Der Fragenkatalog soll ein generisches
Instrument sein, das auch fir andere Gesundheitstechnologien eingesetzt
werden kann. Zu jeder Frage wurden deshalb ein bis zwei Beispiele aus
unterschiedlichen Bereichen, wie der medikamentdésen Behandlung, dem
Screening und der Diagnostik entwickelt (siehe Anhang 3). Der Fragenkatalog

wurde um das Beispiel Alzheimerdemenz erweitert, um die Fragen erganzt
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und daraufhin zusammen mit den Beispielen weiteren Experten zur
schriftlichen Beantwortung vorgelegt (Anhang 6).

Anhand der Riickmeldungen sowie der Antworten auf die Fragen wurde
deutlich, dass ein Fragebogen nur bedingt praktikabel ist. Es stellt fur die
Befragten einen groReren Aufwand dar, thematisch ungewohnte oder
komplexere Fragen schriftlich verstandlich zu formulieren. Es kann einfacher
sein, diese Fragen in einer Art Gesprdch oder in Form eines Interviews zu
beantworten, da dort die Mdglichkeit besteht, Unklarheiten sofort durch
Rickfragen zu klaren. Dies wiederum erhoht die Reliabilitat. Deshalb wurde
nun angestrebt, den Fragenkatalog als Interviewleitfaden einzusetzen. Damit
veranderte sich der quantitative Charakter der angestrebten Checkliste zu

einem qualitativen Instrument.
5.2.3 Testschritt 2: Pretest mit Comprehension Probing

Um zu prifen, ob Fragen verstandlich sind, keine mehrdeutigen Begriffe ent-
halten und leicht zu beantworten sind, kdnnen kognitive Interviews mit
Nachfragetechniken (,Comprehension Probing®) als Pretest durchgefiihrt wer-
den (Prufer & Rexroth 2005). Diese ermdoglichen einen Einblick in
Denkprozesse, wahrend eine Frage beantwortet wird und sind deshalb als
Pretest fiir einzelne Fragen gut geeignet. Es werden Hinweise darauf geliefert,
wie Entscheidungen beim Beantworten der Fragen getroffen werden und
damit auch Hinweise auf Probleme bei bestimmten Fragen. Durch gezieltes
Nachfragen wird das Verstandnis zu einer einzelnen Frage oder zu Elementen
einer Frage, z. B. einzelnen Begriffen aus der Frage, Uberprift. Ein weiterer
Aspekt bei den Nachfragen bezieht sich auf relevante Informationen, die

erforderlich sind, um die Frage beantworten zu koénnen. Es sollte beriick-
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sichtigt werden, ob die Teilnehmenden lber ausreichend Wissen verfiigen,
um die Frage beantworten zu kénnen (Prifer & Rexroth 2005).

Aufgrund der oben beschriebenen Vorteile wurden die Nachfragen zum
Verstandnis (,Comprehension Probing®) als Pretest eingesetzt.

Es fanden vier explorative (kognitive) Interviews zu dem Thema Alzheimer-
Demenz statt. Befragt wurden hier Personen, die im Bereich Selbsthilfe
berufstdtig sind sowie Vorstandsmitglieder von Selbsthilfeverbanden, die
zugleich auch betroffene Angehorige waren. Ein weiterer Pretest mittels
Comprehension Probing wurde im Bereich ADHS durchgefiihrt. Dazu fand ein
Telefoninterview mit einer Lehrerin statt, die aufgrund ihrer beruflichen
Tatigkeit mit dem Thema ADHS zu tun hat.

Die Teilnehmenden wurden gebeten, zuerst die eigentliche Frage zu beant-
worten. Dann wurden durch die Untersucherin Nachfragen gestellt. Die
Teilnehmenden sollten beschreiben, wie sie bestimmte Aspekte oder Begriffe
aus einer Frage verstehen. Fir die Nachfragen wurden standardisierte Fragen
mit spontanen Nachfragen kombiniert. Zum Abschluss der Nachfragen
erfolgte eine unspezifische, offene Nachfrage, um andere, nicht erfragte
Probleme oder unverstandliche Fragen zu erfahren. Der eingesetzte Leitfaden
fur die Nachfragen findet sich im Anhang (Anhang 7 Interviewleitfaden fur

den Pretest mit Comprehension Probing).
5.2.4 Testschritt 3: Standard-Pretest

Der Standard-Pretest stellt eine Art ,Generalprobe“ des Fragebogens in seiner
geplanten endgultigen Fassung dar. Dabei wird der Fragebogen nach
Moglichkeit unter den gleichen Rahmenbedingungen eingesetzt, wie der

endglltige Fragebogen. Hier sollen Probleme identifiziert werden, die mit
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dem gesamten Fragebogenablauf unter realen Bedingungen (z. B. Nachlassen
der Konzentration, geringe Antwortbereitschaft) zu tun haben (Prifer &
Rexroth 2000). Deshalb werden die Befragten auch nicht Uber den
Testcharakter informiert.

Der Fragebogen wurde zweimal mit dem Standard-Pretest auf seine
Funktionsfahigkeit getestet. Im ersten Standard-Pretest erfolgte dies am
Beispiel der medikamentésen Behandlung der Alzheimer-Demenz. Teil-
nehmerin war eine in der Alzheimer-Selbsthilfe aktive Frau. Der zweite
Standard-Pretest erfolgte zum Thema: ,Medikamentdse Behandlung der
ADHS". Teilnehmer war ein Sozialarbeiter im Bereich Jugendhilfe. Die Be-
fragungsdauer von etwa 50 Minuten wurde gut akzeptiert. Bei manchen
Fragen legten die Interviewten vor ihrer Antwort eine Pause ein, um nachzu-
denken. Insgesamt kam das Thema der Befragung gut an und wurde von den

Interviewten als sehr relevant eingeschatzt.
5.2.5 Ethikvotum

Ein Ethikvotum wird fur psychologische bzw. sozialwissenschaftliche Unter-
suchungen u. a. dann bendtigt, wenn die Untersuchung mit hohen korper-
lichen oder emotionalen Belastungen verbunden ist. Damit verbunden sind
verschiedene Ziele (Deutsche Forschungsgemeinschaft 2017). Beispielsweise
soll das Verhaltnis zwischen Nutzen und Risiken der Studie abgewogen, Ein-
willigungsbestimmungen der Probanden beriicksichtigt oder Uberprift wer-
den, ob einschlagige Datenschutz-Bestimmungen eingehalten werden.

Da bei der vorliegenden Arbeit u. a. Erwachsene mit ADHS befragt werden
sollten, wurde bei der Ethik-Kommission der Arztekammer Westfalen-Lippe

und der Medizinischen Fakultat der Westfalischen Wilhelms-Universitat ein
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Ethikvotum im Jahr 2011 eingeholt. Die Ethik-Kommission hatte keine
grundsatzlichen Bedenken ethischer oder rechtlicher Art gegen die Durch-
fihrung des Forschungsvorhabens (siehe Anhang 2). Allerdings wurde ange-
merkt, dass die Fragen sehr abstrakt und die Beispiele schwer verstandlich
seien. Um diese Anmerkungen zu wirdigen, wurde ein Pretest durchgefiihrt.
Eine weitere Anmerkung bezog sich darauf, ob ADHS als Thema geeignet sei.
Argumente, die dagegen genannt wurden, waren das Missbrauchspotenzial
von Ritalin®, die Heterogenitdt der Patienten sowie nur wenige, der medika-
mentosen Behandlung gegeniiber unvoreingenommene Experten. Da jedoch
sozio-kulturelle Aspekte aufgezeigt werden sollen, lassen gerade diese als
kritisch genannten Punkte das Thema ADHS als besonders geeignet erschei-
nen, um sozio-kulturelle Aspekte der medikamentésen Behandlung der
ADHS zu erfassen. Deshalb wurde das urspriinglich gewdhlte Thema beibe-
halten.

In den eingereichten Unterlagen fir die Ethik-Kommission wurden folgende
Ziele beschrieben: Es sollte ein grundlegender Uberblick uber verfiuigbare
Methoden zur Bewertung sozio-kultureller Methoden geschaffen werden.
Daruber hinaus sollte beantwortet werden, welche der identifizierten Metho-
den grundsatzlich infrage kommen, welche praktikabel sind und wie sich die
Bewertungen beziglich Aufwand, Inhalt und Ergebnisse voneinander unter-
scheiden.

Hauptfragestellungen waren (1) ,Wie kénnen sozio-kulturelle Aspekte unter
Berilicksichtigung des deutschen Kontextes in HTA bewertet werden?“ und
(2) ,Wie praktikabel in der Anwendung sind die verschiedenen methodischen

Ansdtze?“ Urspringlich war vorgesehen, dafiir drei unterschiedliche
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Methoden am Beispiel von ADHS anzuwenden. (1) Die Ergebnisse einer
systematischen Literaturubersicht sollten (2) mit den Ergebnissen eines
selbst entwickelten und in zehn bis 15 qualitativen Interviews angewendeten
Fragebogens und (3) den Ergebnissen von drei bis vier selbst durchgefiihrten
Fokusgruppen verglichen werden.

Bei der weiteren Auseinandersetzung mit dem Thema und ersten Gesprachen
mit moglichen Interviewpartnern zeigte sich, dass qualitative Einzelinterviews
die vielversprechendste Methode sein werden, um ein generisches Instrument
fir die Bewertung sozio-kultureller Aspekte zu entwickeln. Systematische
Literaturtibersichten sind fir Themen, bei denen keine ausreichende, geeig-
nete Primarliteratur vorliegt, nicht einsetzbar. Fokusgruppen sind dann nicht
praktikabel, wenn sehr viele unterschiedliche Perspektiven erfasst werden
mussen. Auch um den Umfang dieser Arbeit in realistischen Grenzen zu
halten, wurde in Absprache mit dem Erstbetreuer der Fokus auf die sehr
grindliche Bearbeitung mit nur einer Methode, den Einzelinterviews, gelegt.
Das ubergreifende Ziel, ein Instrument zu entwickeln und es am Beispiel von
ADHS auf Praktikabilitat, Handhabbarkeit und die Fahigkeit, sozio-kulturelle
Themen zu bewerten, zu testen, wurde beibehalten, allerdings nach einer

zuvor erfolgten Festlegung auf eine der denkbaren Methoden.
5.3 Methodik der Instrumentenanwendung (Leitfadeninterviews)

In diesem Unterkapitel werden zuerst qualitative Leitfadeninterviews und
Telefoninterviews dargestellt (Abschnitt 5.3.1). Im zweiten Abschnitt wird das
Zusammenstellen der Untersuchungsgruppe beschrieben (Abschnitt 5.3.2).
Dazu zahlt das gewahlte Vorgehen fir das Bilden der Untersuchungsgruppe

(Sampling), der Feldzugang sowie eine Beschreibung der Untersuchungs-
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gruppe. AnschlieRend wird die Interviewdurchfihrung erklart (Abschnitt
5.3.3). Im dritten Abschnitt wird die Interviewauswertung dargestellt
(Abschnitt 5.3.4). Dies beinhaltet sowohl die Dokumentation als auch die
Darstellung der gewahlten qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring. Ab-
schlieBRend wird kurz auf inhaltsanalytische Giutekriterien eingegangen

(Abschnitt 5.3.5).
5.3.1 Das Leitfadeninterview

Leitfadeninterviews werden fir unterschiedliche Zielstellungen angewandt.
Sie kénnen der Erhebung von Informationen zu einem Thema, dem Prifen
von Hypothesen und Theorien oder der Theorienentwicklung dienen
(Friebertshauser & Langer 2010). Deshalb sind sie fir die Anforderungen der
vorliegenden Arbeit (siehe auch Unterkapitel 2.1) besonders geeignet und
wurden deshalb ausgewahlt.

Bei einem Leitfadeninterview wird das Interview durch die Fragen eines Leit-
fadens strukturiert, wobei die Fragen offen formuliert sind. Wahrend des
Interviews konnen die Fragen ergdnzt oder situationsgerecht leicht um-
formuliert werden, es kann also begriindet von dem Leitfaden abgewichen
werden. In der Methodenliteratur gilt das Leitfadeninterview als das am
meisten verbreitete Erhebungsinstrument der qualitativen Forschung (Bortz &
Doring 2006; Kleemann et al. 2009).

Der Untersuchungsgegenstand muss dem Forscher bereits vorab bekannt
sein, z. B. durch (eigene) Theorien oder bereits durchgefiihrte Studien, um
die Fragen des Leitfadens zu bilden. Die Fragen lassen sich erst anhand
dieser theoretischen oder empirischen Grundlage entwickeln. Wie bei

anderen Erhebungsinstrumenten auch, sollte der Interviewleitfaden in Probe-
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interviews getestet und daraufhin Uberarbeitet werden (Friebertshauser &
Langer 2010), was hier erfolgte, siehe auch Unterkapitel 5.2. Der entwickelte

und eingesetzte Leitfaden findet sich in Anhang 8.
Exkurs: Besonderheiten von Telefoninterviews

Telefoninterviews haben den Vorteil, dass Wegezeiten und Reisekosten fir
die Interviewerin entfallen (Geyer 2003). Voraussetzung fiir ein Gelingen von
Telefoninterviews ist, dass der eingesetzte Fragebogen die Bereitschaft zur
Teilnahme weckt (Schnell et al. 1999). Zudem sollte der Befragte maoglichst
dem gesamten Interview folgen kdénnen, auch die Aufmerksamkeit sollte
moglichst wahrend der Gesamtdauer auf die Interviewerin gelenkt sein (Geyer
2003). Durch die durchgefiihrten Pretests, die teilweise auch telefonisch er-
folgten, zeigte sich, dass die Fragen die Voraussetzungen fir Telefoninter-

views erfillen.
5.3.2 Die Untersuchungsgruppe

Bei der qualitativen Forschung stehen deduktive und induktive Sampling-
Strategien zur Verfiigung. Die Methode des ,selektiven Samplings“ gehort zu
den deduktiven Verfahren und ist geeignet fir differenziertere Analysen,
wenn Unterschiede oder Gemeinsamkeiten bei bestimmten Gruppen vermutet
werden (Flick 2009), weshalb die Untersuchungsgruppe so gewahlt wurde.
Bei diesem Vorgehen werden vorab die relevanten Auswahlkriterien sowie die
Merkmalsauspragungen und der Umfang der Untersuchungsgruppe festge-
legt. Dabei miissen zu Forschungsbeginn Kenntnisse (iber die zu untersu-
chende Thematik vorhanden sein (Kelle & Kluge 2010). Dies war durch die
Aufarbeitung des Hintergrunds zum Thema ADHS der Fall (siehe Unterkapitel

3.4). Es war bekannt, dass eine Vielfalt an Meinungen zur medikamentdsen
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Behandlung der ADHS existiert, moglicherweise in Abhdangigkeit von der Be-
troffenheit, der sozialen Lage und dem ausgelibten Beruf. Durch einen im
Voraus festgelegten Stichprobenplan, mit einer bewusst heterogenen Aus-
wahl, sollen moglichst viele relevante Merkmale im Sample enthalten sein. Ein
wesentliches Ziel qualitativer Interviewstudien ist es, die Heterogenitdt im
Forschungsfeld abzubilden. Dies wird erreicht, indem wichtige theoretische
Merkmalsauspragungen in das Sample einbezogen werden (Kelle & Kluge
2010). Dabei werden Auswabhlkriterien eher abstrakt theoretisch definiert, da
dies unabhangig vom  konkret untersuchten Material und vor dessen Erhe-
bung und Analyse“ erfolgt (Flick 2009 S. 156).

Nachteil des selektiven Samplings ist, dass das Zusammenstellen der Stich-
probe vom theoretischen Vorwissen abhangt. Fehlen relevante Aspekte bei
der Bildung von Kriterien, werden nur begrenzt neue Erkenntnisse gewonnen

(Flick 2009).
5.3.2.1 Auswabhlkriterien

In der vorliegenden Studie sollten soziale und kulturelle Aspekte der medika-
mentosen Behandlung (Methylphenidat) der ADHS bei Kindern und Jugendli-
chen untersucht werden. Es wurden daher ausschlieRlich Personen einbezo-
gen, die entweder durch ihren beruflichen (z. B. Arztinnen fur Kinder- und
Jugendpsychiatrie, Sozialarbeiter, Ergotherapeutinnen, Heilpaddagogen) oder
privaten Kontext (z. B. Angehdrige, Betroffene) Beriihrungspunkte zu ADHS
haben. Darunter sollten Beflirworter sowie Skeptikerinnen der medikamen-

tosen Behandlung sein.
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Aus ethischen Griinden3 wurden nur Erwachsene (mindestens 18 Jahre) in die
Untersuchung einbezogen. Berlicksichtigt wurden ausschlieRlich Personen,
die sich aufgrund ihres Gesundheitszustands in der Lage fiihlten, an Inter-
views teilzunehmen. Es wurden auch Erwachsene befragt, die in der Kindheit
und Jugend die Diagnose ADHS erhielten bzw. sich als unmittelbar Betroffene
verstehen. Es war jedoch kein zwingendes Einschlusskriterium, dass sich die
Interviewten zum Zeitpunkt des Interviews noch in Behandlung befinden. Es
wurden zehn Interviews angestrebt.

Die weiteren Auswahlkriterien wurden eher abstrakt theoretisch definiert: Vor
dem Hintergrund madglicher geschlechtsspezifischer Sichtweisen wurden
Frauen und Madnner interviewt. Aufgrund regionaler Aspekte sollten die Inter-
viewten aus Ost- und Westdeutschland sowie aus landlichen und stadtischen
Regionen einbezogen werden. Als Indikator fiir die soziale Lage sollten Per-
sonen mit unterschiedlichen Schulabschlissen und unterschiedlichem Er-
werbsstatus beriicksichtigt werden. Tabelle 4 gibt einen Uberblick tiber die

ideale angestrebte Merkmalsverteilung in der Untersuchungsgruppe.

3 Um Kinder in eine Studie einzubeziehen, miissen besonders gewichtige Griinde vorliegen.
Bei der vorliegenden Arbeit handelt es sich um eine explorative, methodische Studie. Es soll-
te getestet werden, ob mit den entwickelten Fragen sozio-kulturelle Aspekte erhoben

werden kénnen. Es erschien deshalb nicht gerechtfertigt, Kinder in die Studie einzubeziehen.
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Tabelle 4: Auswahlkriterien fiir die angestrebte Merkmalsverteilung in der Untersuchungsgruppe

Berufed

Geschlecht Schulabschluss Erwerbsstatus Herkunfta Wohnort
Angestrebte Gruppen M w Abitur anderert berufstdtig arbeitslos Ost West Stadt Land
Betroffene und Angehérige X X X X X X X X X X
sozialtherapeutische Berufec X X X X X X X X X
medizinisch-therapeutische X X X X X X X X

a: Wohnort im Jahr 1988 (vor der sogenannten Wende) in Ost- oder Westdeutschland
b: anderer Schulabschluss: Fachabitur, Realschulabschluss, Hauptschulabschluss

c: Sozialpadagogen, Ergotherapeutinnen, Heilpadagogen

d: Arzte fur Kinder- und Jugendpsychiatrie

M: Mannlich, W: Weiblich

Quelle: eigene Darstellung
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5.3.2.2 Feldzugang

Um eine Untersuchungsgruppe mit moglichst breiter Vielfalt zu erhalten,
wurde das urspriinglich geplante selektive Sampling mit Sampling-Methoden
der Selbstaktivierung und des Schneeball-Prinzips erganzt.

Fur das selektive Sampling wurden unterschiedliche Organisationen ange-
sprochen. Es wurde bei Selbsthilfegruppen, Dachverbdanden relevanter
Berufsgruppen (z. B. Ergotherapie, Erziehungsberatung, Heilpadagogik)
sowie wissenschaftlichen Institutionen nach Interviewpartnern angefragt. Eine
Ubersicht Uber die angefragten Institutionen und die Organisationen, mit

denen ein Interview zustande kam zeigt Tabelle 5.

Tabelle 5: Ubersicht Uber angefragte Institutionen zur Studienteilnahme

Angefragte Institution Teilnahme an
der Studie

Arzneimittelkommission der deutschen Arzteschaft (AKDAE) ja

arznei-telegramm nein

Berufs- und Fachverband Heilpadagogik e. V. ja

Berufsverband fiir Kinder-und Jugendpsychiatrie, nein

Psychosomatik und Psychotherapie

Bundesarbeitsgemeinschaft zur Férderung der Kinder und nein
Jugendlichen mit Teilleistungsstérungen

Bundeskonferenz Erziehungsberatung e. V. ja
Bundesverband ADHS Deutschland ja
Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung nein
Deutsche Gesellschaft fur Kinder- und Jugendpsychiatrie, Psy- nein

chosomatik und Psychotherapie

Deutsche Gesellschaft fur Sozialpadiatrie und Jugendmedizin nein
e. V.

Deutscher Verband der Ergotherapeuten e. V. ja
SeHT Selbstandigkeitshilfe bei Teilleistungsschwachen e. V. ja
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Fortsetzung Tabelle 5: Ubersicht iiber angefragte Institutionen zur Studienteilnahme

Angefragte Institution Teilnahme an
der Studie
Vereinigung Analytischer Kinder- und Jugendlichen- nein

Psychotherapeuten in Deutschland

ADHS: Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivitatsstorung, AKDAE: Arzneimittel-
kommission der deutschen Arzteschaft, e. V.: eingetragener Verein, SeHT: Selb-
standigkeitshilfe bei Teilleistungsschwadchen

Quelle: eigene Darstellung

Die erste Kontaktaufnahme erfolgte lber das Telefon, hauptsachlich um
Hauptansprechpartner zu identifizieren und die grundsatzliche Bereitschaft
zu Interviews zu erfragen. War diese gegeben, erfolgte eine spezifischere
Anfrage mittels E-Mail, der ein Informationsschreiben beigefligt war, in dem
das Anliegen geschildert wurde (Anhang 9).

Entweder wurden die Interviewpartner direkt (selektives Sampling) oder durch
einen Aufruf auf der Homepage des betreffenden Verbandes (Selbst-
aktivierung) gewonnen. In einem zweiten Schritt wurde eine Interview-
partnerin durch den Kontakt einer Interviewperson rekrutiert (Schneeball-
Sampling. Der Feldzugang zu den Interviewten wird in Abbildung 5
dargestellt.

Die ersten Interviewten kamen aus unterschiedlichen Kontexten und hatten
entweder beruflich oder privat mit dem Thema ADHS zu tun. Es wurde bei
diesen Interviews deutlich, dass die medikamentdse Behandlung der ADHS
zwar differenziert betrachtet wurde. Es waren jedoch nur wenige kritische
AuBRerungen dabei. Dies war erstaunlich, da im Themenkomplex der
medikamentdsen Behandlung der ADHS eine enorme Vielfalt herrscht, die
von uneingeschrankter Beflirwortung bis hin zu absoluter Ablehnung reicht.

Um dieser Heterogenitdt gerecht zu werden, wurde in einem dritten Schritt
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im wissenschaftlichen Bereich nach Interviewpartnern gefragt, die sich

fundiert mit dem Thema befassen und kritisch auseinandersetzen.

Abbildung 5: Feldzugang zu den Interviewpersonen

Schritt 1: Selektives Sampling und Selbstaktivierung

Kontakt Uber Kontakt tber Kontakt Uber
Selbsthilfeverband (n = 5) Berufsverband (n = 4) Fachgesellschaft (n =1)

NS

Schritt 2: Schneeballprinzip

Kontakt Uber Interviewperson (Selbsthilfe) (n = 1)

NS

Schritt 3: Selektives Sampling

Kontakt zu Interviewpersonen aus dem medizinischen Bereich Gber

Kontakte der Autorin im wissenschaftlichen Bereich (n = 2)

Quelle: eigene Darstellung

5.3.2.3 Beschreibung der Untersuchungsgruppe

Insgesamt wurden 13 Interviews am Telefon gefiihrt. Die Merkmale der
Untersuchungsgruppe werden in Tabelle 6 dargestellt. Der im Abschnitt
5.3.2.1 beschriebene Plan, wie die Untersuchungsgruppe gebildet werden
soll, wurde nur teilweise erfiillt. Nicht alle mdglichen Merkmale waren darin
vertreten, wie Tabelle 7 zeigt.

Unter den Interviewten waren drei Mdanner und zehn Frauen. Die jlingste
Interviewpartnerin war 30 Jahre, der dlteste Interviewpartner 63 Jahre alt. Alle
Interviewten kamen urspriinglich aus Westdeutschland. Elf Interviewte lebten

in der Stadt, zwei Interviewte auf dem Land. Fiinf Interviewte hatten als hoch-
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sten Schulabschluss das Abitur, zwei Interviewte hatten das Fachabitur, funf
Interviewte hatten einen Realschulabschluss und ein Interviewter hatte einen
Hauptschulabschluss. Alle Interviewten waren berufstdatig, wobei ein Inter-
viewter in Altersteilzeit tatig war. Flnf Interviewte waren Angehdrige oder
erwachsene Betroffene. Flinf Interviewte hatten einen sozialtherapeutischen
Hintergrund, drei Interviewte hatten einen medizinisch-therapeutischen

Hintergrund.
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Tabelle 6: Zusammenfassende Darstellung der Untersuchungsgruppe

I.-Nr. Alter in Geschlecht Wohnort Herkunft Hochster Erwerbs- Samplingb Kontext
10-Jahres- Schulab- status
schrittena schluss

1 50-59 Mannlich Stadt West Abitur berufstatig Schritt 1 Sozialarbeiter

2 40-49 Weiblich Stadt West Abitur berufstatig Schritt 1 Angehorige

3 40-49 Weiblich Stadt West Abitur berufstatig Schritt 1 Arztin fur Kinder- und

Jugendpsychiatrie

4 40-49 Weiblich Land West Realschul- berufstatig Schritt 1 Ergotherapeutin
abschluss

5 30-39 Weiblich Stadt West Realschul- berufstatig Schritt 1 Heilpdadagogin
abschluss

6 30-39 Weiblich Stadt West Realschul- berufstatig Schritt 1 Ergotherapeutin
abschluss

7 60-69 Mannlich Land West Hauptschule  Altersteilzeit  Schritt 1 Betroffener

8 30-39 Weiblich Stadt West Realschul- berufstatig  Schritt 1 Ergotherapeutin
abschluss

9 20-29 Weiblich Stadt West Fachabitur berufstatig  Schritt 2 Betroffene

10 40-49 Weiblich Stadt West Realschul- berufstatig Schritt 1 Betroffene
abschluss

11 60-69 Mannlich Stadt West Fachabitur berufstatig Schritt 1 Betroffener
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Fortsetzung Tabelle 6: Zusammenfassende Darstellung der Untersuchungsgruppe

I.-Nr. Alter in Geschlecht Wohnort Herkunft Hoéchster Erwerbs- Vermittlungb Kontext
10-Jahres- Schulab- status
schritten2 schluss
12 50-59 Weiblich Stadt West Abitur berufstatig Schritt 3 Arztin fur Kinder- und
Jugendpsychiatrie
13 40-49 Weiblich Stadt West Abitur berufstatig Schritt 3 Arztin fur Kinder- und

Jugendpsychiatrie

b: Sampling-Strategie Schritt 1:

im wissenschaftlichen Bereich
I-Nr.: Interviewnummer

a: Um eine Anonymisierung der Interviewten zu gewahrleisten, wird das Alter in 10-Jahresschritten angegeben.
Selektives Sampling und Selbstaktivierung Uber Selbsthilfeverband, Berufsverband oder

medizinische Fachgesellschaft, Schritt 2: Schneeball-Prinzip lber Interviewperson, Schritt 3: Selektives Sampling durch Autorin

Quelle: eigene Darstellung
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Tabelle 7: Merkmalsverteilung in der Untersuchungsgruppe

Geschlecht Schulabschluss Erwerbsstatus Herkunfta Wohnort

M w Abitur anderert berufstatig arbeitslos Sonstiges Ost West Stadt Land
Betroffene und Ange-
. X X X X X X¢ X X X
horige
sozialtherapeutische

X X X X X X X X
Berufed
medizinisch-

X X X X X

therapeutische Berufee

a: Wohnort im Jahr 1988 (vor der sogenannten Wende) in Ost- oder Westdeutschland
b: anderer Schulabschluss: Fachabitur, Realschulabschluss, Hauptschulabschluss

c: Altersteilzeit

d: Sozialpadagogen, Ergotherapeutinnen, Heilpddagogen

e: Arztinnen fir Kinder- und Jugendpsychiatrie

M: Mannlich, W: Weiblich

Quelle: eigene Darstellung
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5.3.3 Die Interviewdurchfiihrung

Zwolf der Interviews wurden Mitte 2011 bis Anfang 2012 durchgefiihrt.
Interview 13 wurde Anfang 2013 gefiihrt.

Nachdem ein Interviewtermin fest vereinbart war, wurde den Teilnehmenden
der Fragebogen mittels E-Mail vorab zur Verfligung gestellt. Verbunden war
dies mit dem Hinweis, dass nicht erwartet wird, dass die Fragen bereits im
Vorfeld beantwortet werden, sondern dass dies dazu dient, dass die Inter-
viewten die Fragen vorab ansehen kénnen und diese wahrend des Interviews

vorliegen haben.
5.3.3.1 Die Phasen des Interviews

Die Interviews waren von drei Phasen gekennzeichnet (siehe auch
Interviewleitfaden im Anhang 8). In der Einfihrung wurden durch die
Interviewerin Informationen zum Ablauf des Interviews gegeben. Hierzu
zdhlten auch die Informationen zur Person der Interviewerin und zu den
Zielen der Studie. Zudem wurde dariiber informiert, dass das Interview
aufgezeichnet wird, es wurde die Zustimmung dazu an dieser Stelle eingeholt
(Erklarung zum Datenschutz und Einverstandniserklarung siehe Anhdange 10
und 11). AnschlieBend bestand fir die Teilnehmenden die Moglichkeit,
Nachfragen zu stellen.

In der zweiten Phase der Interviews, der Hauptphase, wurden die Themen-
komplexe des Interviewleitfadens anhand des Leitfadens erfragt und bei
Bedarf ggf. mit Beispielen verstandlicher gemacht.

Abgeschlossen wurden die Interviews mit zwei offenen Fragen, die es
ermoglichten, weitere wichtige Inhalte aus Sicht der Interviewten, die fehlten

oder nicht ausreichend abgedeckt wurden, zu benennen. SchlieRlich wurden
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sozio-demografische Fragen zur Person gestellt, gefolgt von einer

Verabschiedung.
5.3.3.2 Verdnderung der Fragen im Zeitverlauf

Im Rahmen des Pretests wurden einige der zuerst entworfenen Fragen ange-
passt. Im Einsatz des Fragebogens wurden drei weitere Fragen im Laufe leicht
modifiziert angewendet.

Bereits im Pretest zeigte sich, dass die fiinfte und die sechste Frage des
Interviewleitfadens sehr komplex sind. Beide Fragen wurden dennoch beibe-
halten, um maogliche Verhaltensanderungen zu erfassen. Mit Beginn der Aus-
wertung der ersten Interviews (Interviews eins bis vier) wurde klar, dass sich
die Antworten sehr auf unmittelbare Verhaltensanderungen durch den Wirk-
stoff Methylphenidat bezogen und weniger auf den Umgang mit der Erkran-
kung. Deshalb wurden die Fragen fiir die Interviews funf bis 13 verdandert

gestellt (Tabelle 8).

Tabelle 8: Veranderung der Fragen funf und sechs im Intervieweinsatz

Eingesetzte Fragen fiinf und sechs fiir Eingesetzte Fragen fiir die Interviews finf
die Interviews eins bis vier bis 13

Frage 5: ,Kann sich durch das Frage 5: ,Kann sich durch das
Medikament das Verhalten der Medikament der Umgang mit der
Betroffenen, insbesondere der Umgang | Erkrankung verandern? Insbesondere von
mit der Erkrankung verandern? Wenn den Betroffenen?”

ja, wie?"

Frage sechs: ,Kann sich durch das Frage sechs: ,Kann sich durch das
Medikament das Verhalten der Medikament der Umgang mit der
Nichtbetroffenen insbesondere der Erkrankung verandern? Insbesondere von
Umgang mit der Erkrankung verandern? | den Nichtbetroffenen?”

Wenn ja, wie?”

Quelle: eigene Darstellung
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Mit der Frage: ,Wie konnte das Medikament die Gesundheitsversorgung be-
einflussen?” sollte erhoben werden, welchen Einfluss die Existenz von
Methylphenidat auf die Gesundheitsversorgung und das Gesundheitswesen
hat. Aufgrund maoglicher Unterschiede in den Antworten wurde die Frage in
den Interviews neun, zehn und zwolf leicht modifiziert angewendet. In den
Interviews neun und zehn wurde die Frage folgendermaRen gestellt: ,Wie
kdonnte das Medikament das Gesundheitswesen beeinflussen?”. Im Interview
zwolf wurde die Frage: ,Wie konnte das Medikament das Gesundheitswesen
oder die Gesundheitsversorgung beeinflussen?” verwendet. Bei der Auswer-
tung zeigte sich, dass sich die Inhalte der Antworten dahingehend nicht

wesentlich unterschieden.
5.3.4 Die Interviewauswertung

Grundlage der Interviewauswertung ist die Dokumentation der erhobenen
Daten, welche im Abschnitt 5.3.4.1 dargestellt wird. Fir die Auswertung
qualitativer Interviews stehen verschiedene Auswertungsverfahren zur Verfi-
gung. Die qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring wird meist eingesetzt, um
subjektive Einstellungen zu analysieren, die anhand von Leitfadeninterviews
ermittelt wurden (Flick 2009). Deshalb wurde sie als Analysemethode gewahlt
und wird im Abschnitt 5.3.4.2 beschrieben. AbschlieRend werden die Aus-

wertungsschritte der Inhaltsanalyse gezeigt (Abschnitt 5.3.4.3).
5.3.4.1 Dokumentation der Interviews

Die Qualitat der Dokumentation ist bedeutend fir die Auswertung. Hier
entstandene Fehler konnen sich in der Auswertung widerspiegeln und da-
durch die Ergebnisse verzerren (Mayring 1993). Zum Zeitpunkt der Interview-

auswertung existierten zwar verschiedene Anleitungen, jedoch kein allge-
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mein anerkannter Standard fir die Verschriftlichung von erhobenen Daten.
Grundsatzlich sollte abgewogen werden zwischen genauer Transkription
hinsichtlich AuRerungen oder Pausen und dem im Verhéltnis dazu stehenden
Zeitaufwand sowie der Verstandlichkeit und Ubersichtlichkeit der Protokolle
(Flick 2009). Dies spiegelt sich in den Transkriptionsregeln, die fiir die
vorliegende Arbeit festgelegt wurden, wider (Tabelle 28 in Anhang 11). Es
wurde wortlich transkribiert und die ,Ubertragung in normales Schrift-
deutsch“ (Mayring 2002 S. 91) gewadhlt, da bei der Auswertung die
winhaltlich-thematische Ebene“ (Mayring 2002 S. 91) im Vordergrund stand
und die Befragten als Informanten verstanden wurden. Dabei wurde die
Sprache leicht angepasst und z. B. Fehler im Satzbau weitgehend behoben
und Dialekte nicht transkribiert.

Die Dauer der Interviews variierte von 17 Minuten bis ca. 1 Stunde und 45
Minuten. Ein Interview wurde aufgrund der spdten Uhrzeit des Interviews in
zwei Teilen gefuhrt. Zwolf Interviews wurden mit Einverstandnis der
Interviewten digital aufgezeichnet und im Anschluss daran transkribiert. Eine
Teilnehmerin widersprach der Aufzeichnung, sodass lediglich handschrift-
liche Notizen, die wahrend des Interviews gemacht wurden, als Dokumen-
tation zur Verfligung standen. Alle Interviewten erhielten die verschriftlichten
Aufzeichnungen bzw. eine Interviewpartnerin die Notizen mittels E-Mail, mit
der Bitte um ggf. Korrektur und Freigabe.

Die ersten beiden Interviews wurden durch die Autorin selbst transkribiert,
da dies als weitere Moglichkeit verstanden wurde, die Inhalte der Interviews
zu reflektieren. Interview drei wurde aufgrund der fehlenden Einwilligung

nicht aufgezeichnet, sodass eine Transkription entfiel. Die weiteren zehn
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Interviews wurden durch ein professionelles Schreibbiiro verschriftlicht. In
allen transkribierten Fdllen wurde das Datenmaterial in einem ersten Schritt
anhand der festgelegten Transkriptionsregeln verschriftlicht. In einem
zweiten Schritt wurden die Transkripte durch die Autorin mit der gesamten
digitalen Aufnahme verglichen, um Tipp- und Horfehler zu korrigieren und
die Anonymisierung vorzunehmen.

Aus Datenschutzgriinden wurde darauf verzichtet, die transkribierten Inter-
views dieser Arbeit beizulegen. Flr Priufzwecke kénnen die Transkripte bei
der Autorin eingesehen bzw. angefordert werden. Diese werden dann auf
eine CD gebrannt und mit Ubergabe-Einschreiben verschickt.

Zusatzlich zu den Transkripten wurden Interviewprotokolle direkt im An-
schluss an die Interviews angefertigt. Dazu wurde ein Dokumentationsbogen
mit erganzenden Informationen, wie zur Interviewsituation oder zu Be-

sonderheiten der Kommunikation, versehen (siehe Tabelle 29 in Anhang 12).

5.3.4.2 Die Interviewauswertung mit der qualitativen Inhaltsanalyse nach

Mayring

Mit der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring kann Textmaterial
systematisch und theoriegeleitet bearbeitet werden, es werden Riickschlisse
auf ausgewdhlte Kommunikationsaspekte moglich. Ziel der qualitativen
Inhaltsanalyse ist es, alle relevanten Textpassagen zu einem Thema zu er-
fassen (Kelle & Kluge 2010). Dies erfolgt durch die Analyse der systematisch
zusammengefassten Daten. Verkirzt dargestellt bedeutet es, dass Text-
stellen Kategorien zugeordnet werden und Textstellen der gleichen Katego-
rien miteinander verglichen und analysiert werden. Daraus kdnnen sich neue

Kategorien ergeben (Kelle & Kluge 2010).
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Die qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring unterscheidet drei Techniken der
Kodierung: Zusammenfassung, Explikation und Strukturierung, wobei diese
auch gemischt werden kénnen (Mayring 2010). Bei der Zusammenfassung
soll das Forschungsmaterial so verringert werden, dass dennoch die
relevanten Inhalte erhalten bleiben. Bei der Explikation kann externes
Material verwendet werden, um einzelne, kleinere Textteile, wie Begriffe oder
Satze, die unklar sind, zu verstehen. Mit der Strukturierung soll das Material
anhand bestimmter Kriterien eingeschatzt werden. Ziel der zusammen-
fassenden Inhaltsanalyse ist es, ein umfangreiches Textmaterial zu kiirzen,
um die wesentlichen Inhalte zu erlangen. Deshalb wurde fiir die vorliegende

Arbeit die zusammenfassende Inhaltsanalyse nach Mayring ausgewabhlt.
5.3.4.3 Die Auswertungsschritte

Ein Vorteil der qualitativen Inhaltsanalyse ist, dass der analysierte Text-
abschnitt innerhalb seines Kontextes im Interview interpretiert wird. Dies
wird in dem Ablauf deutlich, den Mayring fiir die Analyse in mehreren
Schritten vorsieht (Mayring 2010). Das Vorgehen in der vorliegenden Arbeit
wird exemplarisch in Tabelle 9 gezeigt. Zur Interpretation wurden Tabellen
(Paraphrasierung, Generalisierung und Reduktion) verwendet, die sich an
Beispiele von Mayring anlehnen (Tabelle 10).

Nach der Analyse soll das gebildete Kategoriensystem anhand theoretischer
Uberlegungen und anhand des konkreten Textmaterials tUberprift und ggf.
angepasst werden (ebenda). Die 13 Interviews wurden von Mitte 2012 bis
Mitte 2013 ausgewertet. Das 13. Interview wurde gefiihrt, nachdem bereits
ein erheblicher Teil der gefiihrten Interviews ausgewertet war. Dadurch

wurde das gebildete Kategoriensystem erneut Gberprift und angepasst.
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Tabelle 9: Allgemeines inhaltsanalytisches Ablaufmodell

Ablaufschritt nach Mayring

Umsetzung

Festlegung des Materials

13 Interviews, Fragen 3 bis 14

Analyse der Entstehungssituation

Telefoninterviews, Interviewte
telefonierten von Zuhause oder vom
Arbeitsplatz aus

Formale Charakterisierung des
Materials

12 wortliche Transkriptionen, einmal
handschriftlich Notizen wahrend des
Telefonats

Richtung der Analyse

Interpretationsfokus auf explizit und
implizit genannte soziale und kulturelle
Auswirkungen

Theoretische Differenzierung der
Fragestellung

Welche sozialen und kulturellen Aus-
wirkungen hat die medikamentése
Behandlung der ADHS?

Bestimmung der Analysetechnik
und Festlegung des konkreten
Ablaufmodells

zusammenfassende Inhaltsanalyse

Definition der Analyseeinheiten

Analyseeinheiten waren hier Bedeutungs-
einheiten, es wurde daher darauf verzich-
tet, die kleinst- oder groRtmaogliche
Analyseeinheit festzulegen

Analyseschritte mittels des
Kategoriensystems: Zusammen-
fassung, Explikation,
Strukturierung

Riuckiiberpriifung des Kategorien-
systems an Theorie und Material

Interpretation der Ergebnisse in
Richtung der Hauptfragestellung

Interpretation (Beispiel siehe Tabelle 10)

Anwendung der
inhaltsanalytischen Gutekriterien

interpersonaler Konsens zu Ausschnitten
aus sieben Interviews

Quelle: eigene Darstellung in Anlehnung an Mayring (2010 S. 60)
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Tabelle 10: Beispielablauf der Interpretation: erster Durchgang der Zusammenfassung

Originaltextabschnitt

Paraphrasierung

Generalisierung

Reduktion

,und wenn ich ein Einzelkind habe, Doppel-
verdiener bin mit allem drum und dran, da
habe ich dann ganz andere Mdglichkeiten,
mein Kind zu fordern. Da ist mir das doch
egal, was eine Therapie kostet. Und des-
wegen denke ich schon, dann sind wir
wieder bei dem Punkt, abgesehen vom
Angebot, wenn ich geniigend Geld habe,
dann kaufe ich mir alles, auch die
Therapien, aber das ist ja die Ausnahme,
leider.” (Angehorige, Interview 2: 144)

Einzelkind, Doppel-
verdiener, andere
Moglichkeiten zu
fordern, egal was
Therapie kostet

Finanzielle und soziale
Ressourcen ermoglichen
andere Forderung, alle
Therapien moglich,
Kosten der Alternativen
nicht relevant

K: finanzielle Ressourcen

ermadglichen alle Therapien,

um das Kind zu fordern:

- andere Therapien
(2:144)

- andere Forderung
(2:144)

Quelle: eigene Darstellung in Anlehnung an Mayring (2010 S. 72)
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5.3.5 Inhaltsanalytische Giitekriterien

Die klassischen Konzepte ,Objektivitat, ,Reliabilitat” und ,Validitat” als Giite-
kriterien der quantitativen Methoden werden in veranderter Form auch fir die
qualitative Forschung verwendet. Allerdings sind hier die Begriffe ,Objek-
tivitat" und ,Reliabilitdat” eher unublich. Fur die Erhebung und Auswertung
qualitativer Daten werden stattdessen verschiedene Kriterien der Validitat
herangezogen (Bortz & Doring 2006). Sie sollen gewdhrleisten, dass die
qualitativ erhobenen Daten

,[...] wirklich das zum Ausdruck bringen, was sie zu sagen vorgeben bzw.
was man erfassen wollte [...]“ (Bortz & Déring 2006 S. 326).

Das wichtigste Kriterium der qualitativen Sozialforschung stellt die interper-
sonale Konsensbildung dar (Bortz & Do6ring 2006). Nur wenn dieser zwischen
den Auswertern besteht, kann von einer Interpretation angenommen werden,
dass sie gultig und wissenschaftlich abgesichert ist. Im Zusammenhang mit
der Inhaltsanalyse wird der interpersonale Konsens auch als Intercoder-
Reliabilitat bezeichnet. Dabei werden entweder relevante Teile oder der
gesamte Inhalt von mehreren Personen analysiert und die gebildeten
Kategorien miteinander verglichen. Es wird geprift, wie unabhdngig die
Ergebnisse von der interpretierenden Person sind (Mayring 2010).

Deshalb wurden relevante Ausschnitte aus sieben Interviews von ein bis drei
weiteren Promovendinnen, die den Forschungsprozess zeitweise begleiteten,
interpretiert. Die Paraphrasierung, Generalisierung und erste Reduktion wur-
den unabhangig voneinander durchgefiihrt. Die Ergebnisse wurden anschlie-
Rend mit den durch die Autorin gebildeten Kategorien verglichen. Diese

waren weitgehend vergleichbar und stimmten inhaltlich Gberein.
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6 Ergebnisse

Das Ergebniskapitel ist in drei Unterkapitel aufgeteilt. Im ersten Unterkapitel
werden die Ergebnisse der systematischen Literaturrecherche prasentiert. Die
dabei identifizierten Methoden zur Bewertung von sozio-kulturellen Auswir-
kungen werden dargestellt (Unterkapitel 6.1). Aufbauend auf den Ergebnis-
sen der Literaturrecherche wurde eine Fragenliste als eigenes Instrument
entwickelt (Unterkapitel 6.2). AnschlieRend wurden die entwickelten Fragen
in Leitfadeninterviews getestet. Dies erfolgte zur Bewertung sozio-kultureller
Aspekte der medikamentosen Behandlung mit Methylphenidat von Kindern
und Jugendlichen mit ADHS. Die Ergebnisse davon werden in Unterkapitel 6.3

beschrieben.

6.1 Ergebnisse der systematischen Literaturrecherche zu Bewertungs-

methoden

Insgesamt wurden 107 Studien (125 Publikationen), die sozio-kulturelle
Aspekte von Gesundheitstechnologien untersuchten oder Methoden zu deren
Bewertung vorschlugen, als relevant eingeschlossen. Die identifizierten Pu-
blikationen lieRen sich in fiinf Gruppen einteilen: (1) Checklisten und Fragen-
kataloge, (2) Literaturiibersichten, (3) Partizipative Methoden, (4) Weitere
Methoden der empirischen Sozialforschung sowie (5) Kombination von
Methoden der ersten bis vierten Gruppe. In den folgenden Abschnitten
werden die flinf Methodengruppen naher dargestellt.

Die Literaturrecherche in den bibliografischen Datenbanken wurde 2007
durch die Autorin durchgefiihrt. Die erste Nachrecherche wurde durch die
Autorin Anfang 2010 durchgefiihrt. Das Titel- und Abstrakt-Screening, das

Volltext-Screening sowie die Extraktion der Inhalte in die Tabellen wurden
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durch die Autorin vorgenommen. Die zweite Nachrecherche wurde im Rah-
men des INTEGRATE-Projektes im Jahr 2013 durch Dr. Kati Mozygemba und
weitere durchgefiihrt (siehe dazu auch Abschnitt 5.1). Die Ergebnisse der
ersten Recherche im Jahr 2007 sowie der ersten Nachrecherche im Jahr 2010
durch die Autorin unterscheiden sich nicht erheblich von den Ergebnissen der
Nachrecherche im Rahmen des INTEGRATE-Projektes im Jahr 2013. Es wur-
den keine neuen Methoden identifiziert.

Die Ergebnisse aller Recherchen werden in den Tabellen der folgenden
Abschnitte sowie im Flowchart (Abbildung 6) gemeinsam dargestellt. Es wird
durch eine FuBnote in der Tabelle gekennzeichnet, welche Ergebnisse aus-
schlieBlich durch die Autorin erarbeitet wurden, und welche Ergebnisse im
Rahmen des INTEGRATE-Projekts extrahiert wurden.

Die Publikationen werden in den Tabellen nach Publikationsdatum sortiert,
beginnend mit den altesten Publikationen. Bei mehreren Publikationen zu

einer Studie werden die Inhalte gemeinsam in einer Zeile dargestellt.
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Abbildung 6: Ergebnisse der systematischen Literaturrecherche

Antwortren von INAHTA Suche in Datenbanken Hand;ucherin zwel
Mitgliedern N — 20.538 Zeitschriften
N=21 ' N=173
[ |
W
Titel-/ Dubletten
Abstractscreening N = 5.456
N =15.276

Ausschluss nach Titel-

/Abstractscreening

. N=14.720
Volltext-Screening
N =556
Ausschluss nach
Volltextscreening
N =457
Referenzlisten der Relevante
eingeschlossenen Publikationen Publikationen
N=10 Volltextscreening
N =199
Handsuche
N=16
Eingeschlossene
Studien (Publikationen)
N=107(125)
v v y ' }
Gruppe 1 Gruppe 2 Gruppe 3 Gruppe 4 Gruppe 5
Checklisten Literaturiber- Partizipative Weitere Methoden Kombination von
N=7(5) sichten Methoden der empirischen Methoden der
N=16(6) N=12(4) Sozialforschung Gruppen 1-4

N =62 (64) N=10(16)

Die Abbildung beinhaltet die zusammengefassten Ergebnisse der systematischen
Recherchen, die in den Jahren 2007, 2010 und 2013 durchgefiihrt wurden.
N = Studien (Publikationen)

Quelle: eigene Darstellung
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6.1.1 Gruppe eins: Checklisten und Fragenkataloge

Es wurden 7 Studien (15 Publikationen) zu Checklisten und Fragenkatalogen
eingeschlossen (Tabelle 11). Die Checklisten, die an konkreten Themen an-
gewendet wurden, verwendeten zusatzlich andere Methoden der empirischen
Sozialforschung, wie Literaturreviews oder Primarstudien. Dieses Vorgehen
ist erheblich arbeitsaufwendiger als nur eine Befragung von Experten. Da die
Ergebnisse dieser Studien jedoch anhand der Checkliste strukturiert wurden,
sind diese hier aufgefiihrt und nicht den Methoden der empirischen Sozial-
forschung zugeordnet.

Checklisten und Fragenkataloge beinhalten Fragen, die entweder durch die
HTA-Erstellerinnen selbst oder durch Weitergabe an Kollegen oder Exper-
tinnen der jeweils betroffenen drztlichen Disziplin beantwortet werden
kdénnen. Sie kdonnen auf verschiedene Gesundheitstechnologien angewendet
werden. Da sie einen breiten Fokus haben, kann ein Thema nahezu voll-
standig und vor allem transparent abgebildet werden. Mit ihnen soll ein
pragmatischer und schneller Uberblick Gber sozio-kulturelle Aspekte erhal-
ten werden. Ein tiefgreifendes Verstandnis zur Thematik, wie dies von empi-
rischer Forschung angestrebt wird, ist bei Checklisten nicht das Ziel. Even-
tuell entwickeln sich daraus dann weitergehende Studien.

Die Checklisten und Fragenkataloge sind im Vergleich zu anderen Methoden-
gruppen weniger zeitaufwendig. Sie unterscheiden sich von Fragebogen, die
flir empirische Forschung verwendet werden. Diese sind mit umfassender

Datenerhebung und Auswertung verbunden.

Beispielhaft fiir die Frage einer Checkliste zu den Auswirkungen auf die

Gesellschaft wird eine Frage des OTA am Beispiel Kunstherz gezeigt (Office
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of Technology Assessment 1976):

Wird die neue Technologie demografische Merkmale der Gesellschaft
verandern? Werden ein verandertes Geschlechtsverhdltnis oder eine
veranderte Altersverteilung innerhalb der Gesellschaft erwartet?

Hier wird vom OTA als Beispiel angefiihrt, dass viele Patienten fir ein
Kunstherz alter sind. Wenn die Operation bzw. das Medizinprodukt
wirksam ist, nimmt der Anteil der Alteren in der Gesellschaft zu. Da
Frauen im Vergleich zu Mannern von Herzkrankheiten weniger be-
troffen sind, konnte der Anteil der mannlichen Bevélkerung in
hoheren Altersgruppen zunehmen, vorausgesetzt das Kunstherz ist
wirksam. Da allerdings nur ein Bruchteil der Bevolkerung fiir diese
Technologie infrage kommt, wird der Impact auf die

vorangegangenen Fragen eher als gering eingeschatzt.
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Tabelle 11: Eingeschlossene Publikationen zu Checklisten und Fragenkatalogen

Autoren (Jahr)a
Land

Inhalt/Ziele zu sozio-
kulturellen Aspekten
Untersuchte Gesund-
heitstechnologie/Thema

Zielgruppe der
Checkliste/des
Fragenkatalogs

Items der Checkliste/des Fragenkatalogs

Office of
Technology
Assessment
(OTA) (1976)/
Banta & Luce
(1993)

USA

Liste von Fragen, zur
Untersuchung der Impli-
kationen der Einfiihrung
einer neuen Technologie
Keine (Gesundheits)-
technologie untersucht

HTA-Ersteller

6 Fragen mit etlichen Unterfragen zum sozialen Impact:
Auswirkungen der Gesundheitstechnologie auf

- den Patienten

- die Familie des Patienten

- die Gesellschaft

- das Gesundheitssystem

- das Rechtssystem und die Politik

- das Wirtschaftssystem

Oortwijn et al.
(1996)
Niederlande

Checkliste zur gesell-
schaftlichen Relevanz von
Forschungsantragen
bezogen auf neue und
bereits existierende Ge-
sundheitstechnologien

Checkliste an 8 zufillig
ausgewahlten, thema-
tisch nicht genannten
Forschungsprojekten des
Medizin-Entwicklung-
Programmes

Zielgruppe nicht
explizit be-
nannt, es kann
geschlussfolgert
werden, dass
sie sich an
HTA-Ersteller
richtet

10 Kriterien (mit insg. 25 Aspekten) zu gesellschaftlichen Aspekten:
- Epidemiologische Kriterien (z B. Pravalenz, Inzidenz, Mortalitat)
- Lebensqualitat (z. B. mit Fragebdgen, Nutzen)

- Krankheitskosten (z. B. direkte und indirekte Kosten)

- Inanspruchnahme (z. B. Zeitraum, geographische Region)

- ethische & soziale Implikationen

- Wirksamkeit (z. B. Morbiditat, Mortalitat, Nutzen)

- Kosten (Behandlungskosten)

- Kontroverse (verschiedene Meinungen in einer Berufsgruppe)

- Aufgeschlossenheit von Arzten gegenuiber neuen Erkenntnissen
- Indikationsgebiet
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Fortsetzung Tabelle 11: Eingeschlossene Publikationen zu Checklisten und Fragenkatalogen

Autoren (Jahr)a Inhalt/Ziele zu sozio- Zielgruppe der Items der Checkliste/des Fragenkatalogs
Land kulturellen Aspekten Checkliste/des
Untersuchte Gesund- Fragenkatalogs
heitstechnologie/Thema
Hofmann (2005) | Hofmann 2005: HTA-Ersteller 33 Fragen zu moralischen Aspekten, bezogen auf
Droste et al. Vorschlag einer - Interessenvertreter (z. B. Patienten)
(2011) Fragenliste, Einbezug - Technologie
Hofmann (2013) | moralischer Aspekte in - moralische Aspekte zu methodischen Entscheidungen
Norwegen einen HTA - Technology Assessment
Deutschland keine Technologie
angewendet Fragen sind Teil der ethischen Domadne des HTA Core Models

Publikation 2011:
Anwendung der Fragen-
liste als systematischer
Review anhand der
autologen Stammzell-
transplantation bei
Brustkrebs

Publikation 2013:
moralische Aspekte im
Zusammenhang mit der
bariatrischen Chirurgie
bei Kindern
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Fortsetzung Tabelle 11: Eingeschlossene Publikationen zu Checklisten und Fragenkatalogen

Autoren (Jahr)a
Land

Inhalt/Ziele zu sozio-
kulturellen Aspekten
Untersuchte Gesund-
heitstechnologie/Thema

Zielgruppe der
Checkliste/des
Fragenkatalogs

Items der Checkliste/des Fragenkatalogs

European Soziale Domadne: Art und | HTA-Ersteller Framework mit 7 Items und Unterfragen:
Network for Ort der erforderlichen - Zugang zur Gesundheitsversorgung
Health Ressourcen zur Anwen- - Unterstutzung
Technology dung einer Technologie, - Arbeitsleben
Assessment Veranderungen und - wirtschaftliche Situation/Ersparnisse eines Biirgers
(2008a-d) Konsequenzen der wei- - Familienleben
teren Anwendung fir das - Soziale Beziehungen
Pasternack Leben der Patienten/ - Einstellungen und Selbstwahrnehmung
(2009) Blrger
Saarni (2013)
Europa Computertomographie
(MSCT) und Koronar-
angiographie
Gerhardus Fragenkatalog zu sozio- | HTA-Ersteller 9 Fragen, zu folgenden Themen:
(2008) kulturellen Aspekten - gesellschaftliche Perspektiven, Werte und Einstellungen

Deutschland

keine Technologie
untersucht

- kultureller Kontext

- Status, Verhalten und Akzeptanz von und Machtverhaltnis
zwischen Gruppen

- Selbstbestimmung

- soziale Ungleichheit
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Fortsetzung Tabelle 11: Eingeschlossene Publikationen zu Checklisten und Fragenkatalogen

Autoren (Jahr)a
Land

Inhalt/Ziele zu sozio-
kulturellen Aspekten
Untersuchte Gesund-
heitstechnologie/Thema

Zielgruppe der
Checkliste/des
Fragenkatalogs

Items der Checkliste/des Fragenkatalogs

Culyer et al. Einsatz der Liste bei der Entscheidungstrager | Checkliste mit Fragen und Unterfragen:
(2005) Planung eines HTA zur auf hochster Ebene, | - Gerechtigkeit vs. Gleichheit
Kanada Strukturierung der HTA-Agenturen - Domanen der Gerechtigkeit
Diskussion, Evidenz- - Rechtliche Verpflichtungen
sammlung und Ent- - Beinhaltete Ungerechtigkeit
scheidungen - Implizite Stereotype
- Institutionelle einseitige Sichtweise
Keine Technologie - Kontext, Verhalten, Lebenslagen
untersucht - Prozess im HTA
- Versteckte Zusatzkosten
- Prozess in der Bereitstellung von Behandlungen
- Besondere Anspriiche
- Kumulative Effekte
Littlejohns Checkliste zu sozialen Entscheider in der | Soziale Werte im Zusammenhang mit
(2012) Werten zur Unterstit- Gesundheitspolitik - Verantwortung (wer wird verantwortlich gemacht? Wer tragt
Danemark zung von Entscheidungen zur Verantwortung bei? Woflr sind die Patienten verantwort-

in der Gesundheitspolitik

Keine Technologie
untersucht

lich?)

- Transparenz

- Entscheidungsfindung, Partizipation
dungsfindung, Priorisierung

- klinischer Wirksamkeit

bei der Entschei-
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Fortsetzung Tabelle 11: Eingeschlossene Publikationen zu Checklisten und Fragenkatalogen

Autoren (Jahr)a | Inhalt/Ziele zu sozio- Zielgruppe der Items der Checkliste/des Fragenkatalogs
Land kulturellen Aspekten Checkliste/des
Untersuchte Gesund- Fragenkatalogs
heitstechnologie/Thema
Fortsetzung - Wirtschaftlichkeit (z. B. welche Form der dkonomischen Mo-
Littlejohns dellierung wird akzeptiert?)
- Gerechtigkeit oder Behandlung verschiedener Zielgruppen
- von Patienten und Solidaritat im Zugang zur Behandlung
- Autonomie: Behandlung individueller Praferenzen

a: Die Inhalte der Publikationen, die von 1970 bis Januar 2010 veroffentlicht wurden, wurden durch die Autorin in die Tabellen ex-
trahiert und ins Deutsche libersetzt. Die Inhalte der Publikationen ab dem Publikationsdatum 2010 wurden fir die zweite Nach-
recherche im Rahmen des INTEGRATE-Projekts durch Dr. Kati Mozygemba (Universitat Bremen) extrahiert und durch die Autorin
ins Deutsche Ubersetzt.

HTA: Health Technology Assessment, insg.: insgesamt, MSCT: Computertomographie, USA: United States of America

Quelle: eigene Darstellung
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6.1.2 Gruppe zwei: Literaturiibersichten

Insgesamt wurden 16 Studien (16 Publikationen), die eine Literaturlubersicht
durchfihrten, eingeschlossen (Tabelle 12). Das methodische Vorgehen vari-
ierte erheblich zwischen den Publikationen. Einerseits waren systematische
Literaturlibersichten dabei, die das Vorgehen transparent beschrieben. An-
dererseits wurden Publikationen identifiziert, bei denen nicht einmal die
Anzahl der eingeschlossenen Studien oder Quellen benannt wurde. Unter-
suchte Themen waren beispielsweise Ansichten zu Telemedizin in der
Geriatrie oder Psychiatrie, die Perspektive von Frauen bezogen auf pranatales
Screening, Diagnostik und Ultraschall oder Gentests zur Krebsfriiherkennung.
Literaturiibersichten werden hauptsachlich fiir die Bewertung der medizini-
schen Aspekte, wie Wirksamkeit und Nutzen, in HTA-Berichten verwendet.
Bei der Bewertung von sozio-kulturellen Aspekten stellen sie immer noch

eine Ausnahme dar.

Als Beispiel fiir eine gute methodische Literaturiibersicht wird die Publikation
von Kmet et al. (2004) dargestellt. Die Autoren untersuchten soziale, ethi-
sche und rechtliche Aspekte von Gentests zur Vorhersage des individuellen
Krebsrisikos. Dazu durchsuchten sie 28 elektronische Datenbanken, 108
Webseiten von Behdrden und wissenschaftlichen Instituten, zwei Internet-
suchmaschinen sowie die Zitate der eingeschlossenen Publikationen. 5.474
erzielte Abstrakts wurden auf Relevanz geprift. Die Qualitdt der Studien, die
den inhaltlichen Einschlusskriterien entsprachen, wurde bewertet. Nur ca.
30 % der quantitativen Studien und ca. 50 % der qualitativen Studien bestan-
den die Qualitatsbewertung, sodass schlieRlich 66 quantitative und 11

qualitative Studien in den Review eingeschlossen wurden.
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Die Autorinnen beschreiben, dass Gentests Auswirkungen auf die Arzt-
Patientenbeziehung haben kénnen. Arzte wiirden unnétig vielen Frauen mit
einem niedrigen Risiko Gentests auf erblich bedingten Brustkrebs anbieten.
Dabei sei unklar, ob dies vorsorglich geschehe oder den Arztinnen die ada-
quaten Uberweisungskriterien nicht bewusst waren. Hausarzte wiirden zu-
nehmendem Druck ausgesetzt, gut liber Gentests informiert zu bleiben. Eine
humangenetische Beratung vor einem Gentest stelle eine erforderliche Vor-
aussetzung fur eine informierte Entscheidung dar. Allerdings seien Genetiker
bzw. Arztinnen mit geniigend Wissen uber Gentests rar. Eine andere mog-
liche Konsequenz konne sein, dass Gentests fir erblichen Krebs zu einer
,genetischen Kurzsichtigkeit” der Gesellschaft beitragen, indem alles aus der
Perspektive der Genetik betrachtet werde. Eine so reduzierte Sichtweise blen-
de andere beeinflussbare Faktoren wie Umweltgifte oder Lifestyle Merkmale
aus und stelle PraventionsmaRnahmen oder Krebsregister in Frage. Kmet et
al. kommen zu der Schlussfolgerung, dass aufgrund der vielen erheblichen
sozialen, ethischen und rechtlichen Implikationen von Gentests noch deut-
licher Forschungsbedarf zu diesen Aspekten bestehe. Etliche Fragen blieben
unbeantwortet, wie Fragen zu Eigentumsrecht und Kontrolle Gber das Gen-
material, Aufbewahrung personlicher Daten und Proben, Bereitstellung
kosteneffektiver Gesundheitsversorgung. Diese Themen wiirden eher narrativ
diskutiert, nicht jedoch in Primarstudien untersucht. Bemerkenswert fanden
die Autorinnen, dass aus manchen Publikationen die Fragestellung nicht zu
erkennen war. Die Autoren stellen einen eindeutigen Bedarf an Studien von
guter Qualitat speziell mit ausreichend groRen Stichproben und heterogenen

Teilnehmerinnen und Teilnehmern fest.
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Tabelle 12 Eingeschlossene Publikationen zu Literaturiibersichten

Autoren (Jahr)a
Land

Inhalt/Ziele der Publikation zu
sozio-kulturellen Aspekten
Untersuchte Gesundheitstechno-
logie/Thema

Quellen der Literaturrecherche
Zeitraum

Eingeschlossene Studien/Webseiten

Hardon (1992)
GrolRbritannien

verschiedene Ansichten tUber Si-
cherheit und Akzeptanz von
Kontrazeptiva (Depo Provera,
Norplant, Praparat zur postkoita-
len Empfangnisverhiitung,
Depotspritze)

- Internationale Zeitschriften
zu Familienplanung von
1980 bis 1990

Verschiedene Unterlagen zu

- Kontrazeptiva

Studien zur

- Akzeptanz von Norplant (n = 10)

Engelking (1995)
USA

sozio-politische, bioethische,
psychologische Themen von
genetischem Screening,
onkologische Behandlungs-
moglichkeiten und Auswirkungen
auf die Tatigkeit von
Krankenpflegepersonal

- ,professionelle” Artikel, Texte, Regie-
rungspublikationen, Laienpublikationen
- n: k. A.

Donaldson &
Currie (2000)
Kanada

private chirurgische Angebote,
unterschiedlicher Zugang zu
Gesundheitsdienstleistungen

- bibliografische Datenbanken

- Literaturverzeichnisse der
Publikationen

- Empfehlungen von Wissen-
schaftlern

- Internetrecherche

- Zeitraum: 1980-1999

Studien zu
- chirurgischen Angeboten (n = 12)
- andere medizinische Verfahren (n = 8)
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Fortsetzung Tabelle 12 Eingeschlossene Publikationen zu Literaturiibersichten

Autoren (Jahr)a
Land

Inhalt/Ziele der Publikation zu
sozio-kulturellen Aspekten
Untersuchte Gesundheitstechno-
logie/Thema

Quellen der Literaturrecherche

Eingeschlossene Studien/Webseiten

Stemerding &
van Berkel (2001)

Einfihrung des miutterlichen
Serum-Screenings nach Down

Niederlandische medizinische Zeitschrif-

ten, Regierungsberichte (n: k. A.)

Niederlande Syndrom, Neuralrohrdefekten in
die Schwangerschaftsvorsorge
Garcia et al. Ansichten von Frauen Uber - bibliografische Datenbanken | Studien zu
(2002) Ultraschall-Screening in der - Literaturverzeichnisse der - Ansichten von Frauen Uber Pranataldia-

GroRbritannien

Schwangerschaft (als Teil einer
groReren Studie zu klinischen
und 6konomischen Aspekten)

Publikationen

- Empfehlungen von Wissen-
schaftlern

- Zeitraum: 1981-2002

gnostik und Ultraschalluntersuchungen

in der Schwangerschaft (n = 74)

Jennett et al.
(2003)
Kanada

sozio-0konomischer Impact von
Telemedizin in verschiedenen
Kontexten (Geriatrie, Padiatrie,
Industrialisierte Lander, hausliche
Pflege, psychische Gesundheit,
Radiologie, Nierendialyse, land-
licher Gesundheitssektor, Bereich
Rehabilitation)

- bibliografische Datenbanken

- Internetrecherchen (bei
Organisationen und
Webseiten der Regierung,
Freitextsuchen im Internet)

- Zeitschriften, Tagungsbande

- Anfrage bei Experten

- Zeitraum: 1980-2002

Studien zu Telemedizin

- Padiatrie (n = 24)

- Geriatrie (n = 16)

- industrialisierten Landern (n = 2)

- hausliche Pflege (n = 9)

- psychische Gesundheit (n = 10)

- Radiologie (n = 30)

- Nierendialyse (n = 0)

- landlicher Gesundheitssektor (n = 7)
- Rehabilitation (n = 5)
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Fortsetzung Tabelle 12 Eingeschlossene Publikationen zu Literaturiibersichten

Autoren (Jahr)a Inhalt/Ziele der Publikation zu Quellen der Literaturrecherche |Eingeschlossene Studien/Webseiten
Land sozio-kulturellen Aspekten Zeitraum
Untersuchte Gesundheitstechno-
logie/Thema
Kmet et al. soziale, juristische, ethische - bibliografische Datenbanken |Studien zu
(2004) Themen im Zusammenhang mit - Recherche bei Schlissel- - Gentests zur Vorhersage des
Kanada Gentests zur Vorhersage des organisationen, individuellen Krebsrisikos (n = 8),
individuellen Krebsrisikos Regierungswebseiten Interesse daran (n = 15), Interesse am
- Internetrecherchen mit zwei Durchfiihren eines Gentests (n = 6)
Suchmaschinen - Wissen uber Brustkrebs Gene/Gene flir
- Literaturverzeichnisse der Eierstockkrebs (n = 4)
Publikationen - Wahrnehmung von Risiken, Vorteilen,
- Zeitraum: 1990-2003 psychologischen Auswirkungen, 6ko-
nomische Analysen (n: k. A.)
Kotwal (2005) Injektionsarten, aktuelle Anwen- | Quellen: k. A. Studien zur aktuellen Anwendung, Injek-
Indien dung, Sicherheitsaspekte Zeitraum: k. A. tionssicherheit:
- Offizielle Gesundheitseinrichtungen,
(n = 10), Informelle Gesundheitsein-
richtungen (n = 6), Gemeindeeinrich-
tungen (n = 9), Reviews (n = 2)
Studien zu unsicheren Injektionsprakti-
ken, Ubertragung von Infektionskrank-
heiten:
- Hepatitis B (n = 7), Hepatitis C (n = 9)
- HIV(nh=3)
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Fortsetzung Tabelle 12 Eingeschlossene Publikationen zu Literaturiibersichten

Autoren (Jahr)a
Land

Inhalt/Ziele der Publikation zu
sozio-kulturellen Aspekten
Untersuchte Gesundheitstechno-
logie/Thema

Quellen der Literaturrecherche

Eingeschlossene Studien/Webseiten

d’ Agincourt-
Canning (2006)
Kanada

Diskussion der Literatur zu so-
zialen und ethischen Auswirkun-
gen von Gentests fir vererblichen
Krebs und Geschlecht

Quellen: k. A.
Zeitraum: k. A.

Anzahl eingeschlossener Studien: k. A.
Literatur, zu Gentests und Geschlecht als
sozialer Konstruktion

Michelle (2007)

Bedeutung, Implikationen von

- zwei Datenbanken fir

Zeitungs- und Magazinartikel und (n =

Neuseeland Unfruchtbarkeit, In-Vitro- Zeitungsartikel 170)
Fertilisation, Spermien und - Uberregionale Zeitungen
Eizellspende, Leihmutterschaft, Neuseelands
Prdimplantationsdiagnostik, - Zeitraum: 2002-2003, 2004
menschliches Klonen,
Stammzellenforschung
Street et al. Offentliche Ansichten (Akzep- - bibliografische Datenbanken | Anzahl eingeschlossener Studien: k. A.
(2008) tanz, sozialer Impact, potenzielle | - Google Scholar Studien zu
Australien Inanspruchnahme) der Augen- - Australisches Indigenous - Ansichten von Menschen mit Diabetes

hintergrundfotographie zur
Diagnostik der diabetischen
Retinopathie

Health Info-Net
- Zeitraum: 1996-2006

- Akzeptanz oder Inanspruchnahme von
Screening oder Therapie im
Zusammenhang mit der Behandlung
von Diabetes

- veroffentlicht in Zeitungen mit Peer
Review, grauer Literatur, Weblogs
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Fortsetzung Tabelle 12 Eingeschlossene Publikationen zu Literaturiibersichten

Autoren (Jahr)a
Land

Inhalt/Ziele der Publikation zu
sozio-kulturellen Aspekten
Untersuchte Gesundheitstechno-
logie/Thema

Quellen der Literaturrecherche

Eingeschlossene Studien/Webseiten

Greil et al. (2010)
USA

Soziale und psychologische
Aspekte der Behandlung mit In-
Vitro-Fertilisation

Quellen: k. A.
- Zeitraum: k. A.

Anzahl eingeschlossener Studien: k. A.

Racine et al.
(2010)
USA, Kanada

Schnittstellen zwischen
technologischen Innovationen in
den Neurowissenschaften und
der Gesellschaft

- LexisNexisAcademic
Datenbanken
- Zeitraum: 1995-2004

- Positronen-Emissions-Tomographie,
Single Photon Emissions Computer-
tomographie (n = 335)

- Elektroenzephalografie (n = 284)

- Neurostimulationstechniken (n = 235)

- Funktionelle Magnetresonanztomogra-
phie (n = 223)

- Neurogenetik (n = 179)

Munn & Jordan
(2011)
Australien

Patientenerfahrungen, Verstand-
nis, Bedeutung, Erfahrungen mit
Magnetresonanztomographie,
Computertomographie

- medizinische Datenbanken

- Google Scholar

- graue Literatur

- Literaturverzeichnisse der
Publikationen

- Zeitraum: keine
Einschrankung

Studien zu

- Magnetresonanztomographie (n = 9)

- Magnetresonanztomographie &
Computertomographie (n = 4)

- Computertomographie (n = 2)
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Fortsetzung Tabelle 12 Eingeschlossene Publikationen zu Literaturiibersichten

Autoren (Jahr)a
Land

Inhalt/Ziele der Publikation zu
sozio-kulturellen Aspekten
Untersuchte Gesundheitstechno
logie/Thema

Quellen der Literaturrecherche

Eingeschlossene Studien/Webseiten

Sobo et al.
(2011)
USA

kulturelle Artefakte, geschaffen
durch auf Gesundheitstourismus
spezialisierte Reisebiiros

searchenginewatch.com zur
Suche nach in eine Rangliste
eingeordneten Ergebnissen
von comScore (Marktfor-
schungsfirma zur Internet-
nutzung)

Zeitraum: keine Angaben

- Webseiten von auf
Gesundheitstourismus spezialisierte
Reisebiiros, die
Gesundheitsdienstleistungen fiir US-
Kunden im Ausland bewerben (n = 27)

Gallacher et al.
(2013)

USA,
GroRbritannien

Behandlungslast von Patienten
mit chronischen Erkrankungen
am Beispiel Insult,
Herzinsuffizienz, Diabetes

Vorrecherche

medizinische und
psychosoziale Datenbanken
Literaturverzeichnisse von
Reviews, eingeschlossenen
Publikationen, ,citation
tracking®

Zeitraum: ab 2000

keine weiteren Angaben zu den
eingeschlossenen Studien (n = 54)

a: Die Inhalte aller Publikation in dieser Tabelle wurden durch die Autorin in die Tabellen extrahiert und tibersetzt.
HIV: Humanes Immundefizienz-Virus

Quelle: eigene Darstellung
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6.1.3 Gruppe drei: Partizipative Verfahren

Insgesamt wurden 12 Studien (14 Publikationen) eingeschlossen, die partizi-
pative Verfahren anwendeten oder vorschlugen (Tabelle 13). Die Mehrzahl
der Studien dazu wurde nach dem Jahr 2000 veroffentlicht, was auf die ver-
gleichsweise junge Geschichte von partizipativen Verfahren in der Gesund-
heitsforschung hindeutet. Die eingeschlossenen Publikationen bezogen
Birgerinnen, Patienten oder Vertreter aus der Industrie und staatlichen Be-
horden ein. Diskutierte Themen waren Auswirkungen neuer Gesundheits-
technologien auf die Sichtweise von Alzheimer-Demenz, Patientenpraferen-
zen bei Behandlungsergebnissen, Transplantationsmedizin inkl. Xenotrans-
plantation, Padiatrische Cochlea-Implantate, In-Vitro-Fertilisation, Neuge-
borenen-Screening oder die Entscheidung, wie Ressourcen im Gesund-
heitssystem in Abhdngigkeit vom Alter des Patienten verteilt werden sollen.
Am haufigsten wurden Workshops durchgefiihrt. Dabei wurden die
Ergebnisse genutzt, um einen Bericht zu erstellen oder um Empfehlungen zu

validieren.

Bei partizipativen Methoden werden verschiedene Interessengruppen, Patien-
tinnen oder Burger interaktiv in den Forschungs- und Entscheidungsprozess
einbezogen. Ziel dieser Verfahren ist es, verschiedene Perspektiven aktiv ein-
zuholen. Es werden nicht nur die Ansichten der Teilnehmerinnen und Teil-
nehmer erhoben, wie dies bei der klassischen empirischen Sozialforschung
der Fall ist, welche die Zielgruppen lediglich als Datenquelle nutzt. Sie
werden stattdessen mehr als Beraterinnen und Berater denn als Forschungs-
teilnehmerinnen und Forschungsteilnehmer in Entscheidungsprozesse einbe-

zogen, z. B. wenn Schlussfolgerungen oder Empfehlungen formuliert werden.
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Damit sollen Entscheidungen legitimiert und Entscheidungsprozesse trans-
parent gestaltet werden. Viele dieser Ansdtze stammen aus dem Bereich der
parlamentarischen Technikfolgenabschdtzung. Bei den partizipativen Verfah-
ren stehen verschiedene Methoden zur Verfligung, deren Dauer und Aufwand
sich deutlich unterscheidet. Die Palette reicht von einem Ein-Tages-Work-

shop bis hin zu etlichen mehrtagigen Beratungszyklen.

In Kanada wurde eine Birgerbefragung durchgefiihrt zum Thema Xenotrans-
plantation und der damit verbundenen sozialen, ethischen und juristischen
Aspekte (Einsiedel & Ross 2002; Canadian Public Health Association 2001).
Die Ergebnisse daraus sollten als Grundlage fiir kiinftige politische
Rahmenbedingungen herangezogen werden. Das Gesundheitsministerium
fiuhrte dazu einen Beratungsprozess durch, der aus mehreren Elementen
bestand: einem nationalen Telefonsurvey, einer Reihe von Biirgerforen, einem
Fragebogen auf einer Webseite, einer Umfrage bei Interessengruppen, Briefen
und andere Beitrigen der Offentlichkeit. 2.500 zufillig ausgewihlte
Haushalte wurden eingeladen, sich zu beteiligen. Ein Auswahlgremium
wahlte 20 Diskussionsteilnehmerinnen und Teilnehmer fiir jedes Forum aus.
Die Burgerforen fanden lber ganz Kanada verteilt statt. Sie bestanden aus
sechs Beratungen Uber jeweils drei Tage mit finf zentralen Phasen. Die
absolute Mehrheit der Teilnehmerinnen und Teilnehmer sprach sich dagegen
aus, dass Kanada klinische Studien zu Xenotransplantation derzeit fortsetzen
sollte. Hintergrund der Ablehnung war, dass wesentliche Fragen, wie die
Ubertragbarkeit von bekannten und unbekannten viralen Tierkrankheiten
(Zoonosen) auf Menschen und dem potenziellen Risiko daraus resultierender

Epidemien, zuerst geklart werden sollten.
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Tabelle 13: Eingeschlossene Publikationen zu partizipativen Verfahren

- Public-Health-Risiken der
Ubertragbarkeit von
Infektionskrankheiten

Patienten, Familien, Anwalte,
Arzte, klinische Forscher, Bio-
ethiker, Sozialwissenschaftler,
Journalisten, Gesundheitspolitik,
Medizinproduktehersteller)

Autor Inhalt/Ziele der Publikation zu Teilnehmer Methoden
(Jahr)a sozio-kulturellen Aspekten
Land Untersuchte Gesundheitstechno-
logie/Thema
Batavia & Kriterien zur Beurteilung von - langjahrige Anwender von Fokusgruppe
Hammer langjahrig genutzten Hilfsmitteln Hilfsmitteln - abgewandelte Art der Delphi Methode
(1990) durch ihre Anwender - Panel mit Experten mit - drei Phasen:
USA Bewegungseinschrankungen 1.) Analyse von speziellen Themen aus
- Panel mit Experten mit Sinnes- den Antworten auf den mittels Post
beeintrachtigungen verschickten Fragebdgen
2.) Erstellung einer Rangliste der
Themen durch die Teilnehmer
3.) AbschlieRende Erstellung einer
Rangliste durch die Teilnehmer
Fox (1996) | Drei zentrale Themen zu Xeno- - Expertenkomitee (n = 13) zur Workshop liber zwei Tage, organisiert
Institute of | transplantation: Konzeption des Workshops vom Institute of Medicine (IOM) Council
Medicine - ethische psychologische und - Vortragende und Referentinnen on Health Care Technology
(1996) soziale Fragen (n =43)
USA - wissenschaftliche Grundlagen - mehr als 200 Teilnehmer (u. a.
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Fortsetzung Tabelle 13: Eingeschlossene Publikationen zu partizipativen Verfahren

Autor Inhalt/Ziele der Publikation zu sozio- | Teilnehmer Methoden
(Jahr)a kulturellen Aspekten
Land Untersuchte Gesundheitstechno-

logie/Thema
Zentrum Entwicklung einer Plattform zur Burger Burger-Panel
flir Tech- Beteiligung der Bevolkerung an dem |- 1.000 zufallig ausgewahlte Biirger | - 11 Informationsblatter vor dem
nologiefol- | politischen Ent- erhielten eine Einladung, sich zu Treffen
gen-Ab- scheidungsfindungsprozess zu bewerben - zwei Vorbereitungswochenenden: 1.
schatzung | kontroversen gesellschaftlichen - Auswahl von Freiwilligen (so Informationen zu medizinischen,
TA-SWISS | Themen der Transplantationsmedizin ausgewogen wie moglich bezogen ethischen und juristischen Aspekten,
(2000) auf Alter, Geschlecht, Beruf und 2. Definition von zu diskutierenden
Butschi & Region) (n = 28) Fragen, Auswahl von Experten zur
Mosimann Beantwortung dieser Fragen
(2001) - Workshop ,PubliForum® Giber 3 Tage:
Schweiz erster und zweiter Tag: mundliche

Prasentationen, Diskussion der
Fragen, dritter Tag: Aufteilung in
sechs Arbeitsgruppen, Entwicklung
eines eigenen Standpunktes nach
zusammengefasster Information der
Experten, Ableitung eigener Vorschla-
ge, um die aktuelle Situation zu ver-
bessern, erneute Diskussion der Er-
gebnisse in der ganzen Gruppe,
Fertigstellung in einem Dokument
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Fortsetzung Tabelle 13: Eingeschlossene Publikationen zu partizipativen Verfahren

Autor Inhalt/Ziele der Publikation zu sozio- | Teilnehmer Methoden

(Jahr)2 kulturellen Aspekten

Land Untersuchte Gesundheitstechno-

logie/Thema

Reuzel et Partizipative Evaluation, Kriterien fiir | Teilnehmer Interaktive Bewertung

al. (2001) | Erfolg und Akzeptanz von - 51 Interessenvertreter (u. a. Hals- | - Teilnehmer beeinflussen Verlauf und

Nieder- padiatrischen Cochlea-Implantaten Nasen-Ohrendrzte, Eltern Ergebnisse

lande gehorloser Kinder, Entschei- - 3 Zyklen mit Einzelgesprachen: Dis-
dungstrager, Lehrer, Pddagogen, kussion von Forderungen, Fragen und
Vertreter von Gehorlosen- Anliegen mit dem Bewerter
selbsthilfegruppen) - Anonymitat der Teilnehmer, um

Machtunterschieden vorzubeugen
Rey (2003) | Meinungsspektrum in der Bevolker- Burger Treffen ,PubliFokus®
Schweiz ung zu kinstlicher Befruchtung, Ein- | - 6.000 zufallig ausgewahlter - Informationsblatter zur Vorbereitung

bezug von Biirgern in den politischen
Entscheidungsfindungsprozess

Blrger erhielten eine Einladung,
sich zu bewerben

- Auswahl von Freiwilligen (so
ausgewogen wie moglich bezogen
auf Alter, Geschlecht, Beruf,
elterlicher Status und Region)

Impulsreferate liber ethisch-
rechtliche, biologisch-medizinische
Fragen
- 4 Diskussionsabende, 6 - 12
Teilnehmer pro Diskussionsrunde,
- 3 heterogen zusammen gesetzte
Gruppen, 1 Gruppe mit von
kinstlicher Befruchtung Betroffene
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Fortsetzung Tabelle 13: Eingeschlossene Publikationen zu partizipativen Verfahren

Autor Inhalt/Ziele der Publikation zu sozio- | Teilnehmer Methoden
(Jahr)a kulturellen Aspekten
Land Untersuchte Gesundheitstechno-
logie/Thema
Avard et al. | neu auftretende ethische und soziale |- politische Entscheidungstrager, Workshop wahrend einer Fachtagung
(2007) Themen des Neugeborenen-Scree- Patientenvertreter, Mediziner, organisiert durch die Garrod
Kanada nings mit Tandem Massenspektome- Vertreter von regionalen Association:
trie zu angeborenen Stoffwechselsto- Neugeborenen-Screening- - Erarbeitung von Empfehlungen
rungen Programmen und staatlichen und
nicht-staatlichen Organisationen
weitere Teilnehmer: Juristen,
Ethiker, Soziologen, Vertreter der
Evidenz basierten Medizin
Thomas kulturelle, ethische und spirituelle Blrger Eine Reihe von zweistufigen Treffen
(2007) Auswirkungen der Xenotransplan- - alle Veranstaltungen waren - Vorab: Diskussionsdokument
Neuseeland | tation offentlich - acht sich wiederholende Treffen (16

Teilnehmer:

in der Datenbank des Bioethics
Council’s registrierte Menschen
oder Gruppen, liber das Internet
und Medien rekrutierte Teil-
nehmer

Arbeitssitzungen), zwei davon in
einem kulturellen Umfeld von Maori
und eine davon in einem bikulturellen
Umfeld, Einfihrung durch Mitglied
des Bioethics Council, Kleingruppe

- zusatzlich: Teilnahme an webbasier-
ten Diskussionsforum, schriftliche
Eingabe zum Thema Xenotransplan-
tation
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Fortsetzung Tabelle 13: Eingeschlossene Publikationen zu partizipativen Verfahren

Autor Inhalt/Ziele der Publikation zu Teilnehmer Methoden
(Jahr)a sozio-kulturellen Aspekten
Land Untersuchte Gesundheitstechno-
logie/Thema
Potter et al. | Methoden zur Bewertung der ethi- HTA Ersteller, politische Entschei- | - Workshop, um ethische, juristische
(2009) schen, juristischen und sozialen dungstrager oder Berater auf und soziale Themen zu diskutieren
Kanada Aspekte der Pranatal Diagnostik und | Landes- oder Bundesebene, - eine Reihe von sechs Prasentationen
des Neugeborenen-Screenings in Patientenvertreter, Verbraucher- - Diskussion der Themen und
HTA organisationen, Familienverbande, umfassenden Ansdtze zur Integration
Gesundheitsexperten, Wissen- von ethischen, juristischen und
schaftler (n = 28) sozialen Aspekten der Prdanatal

Diagnostik und des Neugeborenen-
Screenings in der gesamten Gruppe
und in heterogenen herausgeldsten
Gruppen

- Erganzend: Umweltanalyse, Literatur-
analyse und des Systematischen
Reviews, Veroffentlichung der Ergeb-
nisse daraus an anderer Stelle

Nakagawa | gesellschaftliche Implikationen (ethi- | relevante Interessenvertreter mit Problem-strukturierende Methode

et al. sche, juristische, soziale) der Nano- | moglichst unterschiedliche - Visualisierungstechnik: hypothetische
(2010) technologie in Japan Perspektiven (n = 9), Schneeball- kognitive Landkarten, Interviews zur
Japan Sampling Uberarbeitung Validierung, Interaktive

Reflektion, Identifizierung einer abge-
stimmten Liste zu sozialen Aspekten
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Fortsetzung Tabelle 13: Eingeschlossene Publikationen zu partizipativen Verfahren

Autor Inhalt/Ziele der Publikation zu sozio- | Teilnehmer Methoden
(Jahr)a kulturellen Aspekten
Land Untersuchte Gesundheitstechno-
logie/Thema
Boenink et | Ansichten Uber die Erkrankung, den Mogliche Teilnehmer: Methodischer Vorschlag
al. (2011) Alterungsprozess und weiteren Interessenvertretern (z. B. Patienten, | - Ansatz des CTA
Nieder- sozio-kulturellen Aspekten von Arzte, Angehorige, Altere, - Kombination von sozio6konomischen
lande neuen Technologien zur friithen Pflegende, Entscheidungstrager, Szenarien, Konzeptanalysen, Fokus-
Diagnostik von Alzheimer-Demenz Industrie, Leitlinienentwickler) gruppen als partizipatives Verfahren
Methode wurde nicht angewendet
Danner et | Patientenpraferenzen und patienten- | - Patienten mit diagnostizierter AHP-Workshops
al. (2011) | relevante Endpunkte durch AHP schwerer Depression (derzeit - Vergleich und Bewertung von gepaar-
Deutsch- (MCDA-Technik) im HTA krankheitsfrei) (n = 12) ten Behandlungsendpunkten von An-
land - niedergelassene oder im tidepressiva
Krankenhaus tdtige Leistungs-
erbringer (z. B. Psychiater,
Psychotherapeuten) (n = 7)
Niemeijer | Ansichten von Professionellen und - 15 Teilnehmer (zwei Arzte die mit | Konzept-Zuordnungs-Methode nach
et al. Ethikern zu Uberwachungstechnik in geistig behinderten Menschen ar- | Trochim (ein computergestiitztes Ver-
(2013) Heimen fir Menschen mit geistiger beiten, zwei Arzte mit Schwer- fahren bestehend aus fiinf nacheinan-
Nieder- Behinderung punkt Entwicklungsstorungen, der folgenden Schritten: 1.) Ideenfin-
lande zwei Ethiker, (Akademiker), vier dung, 2.) Priorisierung, 3.) Gruppierung,

Berater (Personal Couches), finf
Betreuer (Berufsbetreuer))

4.) Aufbereitung, 5.) Analyse,
- Durchfiihrung der Schritte eins bis
drei durch die Teilnehmer
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Fortsetzung Tabelle 13: Eingeschlossene Publikationen zu partizipativen Verfahren

logie/Thema

Autor Inhalt/Ziele der Publikation zu sozio- | Teilnehmer Methoden
(Jahr)a kulturellen Aspekten
Land Untersuchte Gesundheitstechno-

a: Die Inhalte der Publikationen, die von 1970 bis Januar 2010 veroffentlicht wurden, wurden durch die Autorin in die Tabellen ex-
trahiert und ins Deutsche libersetzt. Die Inhalte der Publikationen ab dem Publikationsdatum 2010 wurden fir die zweite Nach-
recherche im Rahmen des INTEGRATE-Projekts durch Dr. Kati Mozygemba (Universitat Bremen) extrahiert und durch die Autorin
ins Deutsche Ubersetzt.

AHP: analytic hierarchy process, CTA: constructive Technology Assessment, MCDA: Multi-Criteria Decision Analysis, USA: United
States of America

Quelle: eigene Darstellung
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6.1.4 Gruppe vier: Weitere Methoden der empirischen Sozialforschung

Die vierte gebildete Methodengruppe besteht aus weiteren Methoden der
empirischen Sozialforschung. Grundsatzlich sind alle Methoden der empi-
rischen Sozialforschung - qualitative und quantitative - anwendbar. Insge-
samt wurden 62 Studien (64 Publikationen) in diese Kategorie einge-
schlossen. Darunter befanden sich 32 Studien (32 Publikationen) zu Surveys,
acht qualitative Interviewstudien (acht Publikationen), neun Fokusgruppen-
studien (10 Publikationen), 10 Studien (11 Publikationen), die mehrere
Methoden aus dieser Gruppe miteinander kombinierten, sowie drei Studien
(drei Publikationen) mit anderen Datenquellen (Datenbanken, Register). Die
Ergebnisse in dieser Methodengruppe werden sortiert nach der Art der

Datenerhebung in den folgenden Abschnitten dargestellt.
6.1.4.1 Weitere Methoden der empirischen Sozialforschung: Surveys

Die insgesamt 32 eingeschlossenen Surveys (32 Publikationen) werden in
Tabelle 14 dargestellt. Es wurden verschiedene Fragebdgen verwendet,
welche entweder durch die Interviewer oder die Befragten ausgefullt wurden.
Bei den eingeschlossenen Publikationen wurden z. B. soziale Aspekte unter-
sucht, die im Zusammenhang mit der Reproduktionsmedizin stehen, wie Pra-
nataldiagnostik, Geschlechtsbestimmung oder kinstliche Befruchtung. Stu-
dienteilnehmer waren Biirger, Studentinnen, Patienten, Anwenderinnen von
Gesundheitstechnologien und nicht professionell Pflegende.

Ein Beispiel fiir einen Survey ist die Studie von Bowman und Saunders (1994).
Sie untersuchten, welche sozialen und ethischen Aspekte mit der kiinstlichen
Befruchtung in Australien verbunden sind. Eine reprasentative Stichprobe von

1.131 Australiern, die 18 Jahre und alter waren, nahmen daran teil. Die
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Ergebnisse zeigen ein ambivalentes Bild: Auf die Frage, wann Frauen auf-
horen sollten, Kinder zu bekommen, antworteten 43 % der Befragten ,vor
dem 50. Lebensjahr“4. Andererseits waren fast 55 % der Befragten der An-
sicht, dass es Frauen auch nach der Menopause madglich sein sollte, ihre ein-

gefrorenen Eizellen zu nutzen, um ihren Kinderwunsch zu realisierens.

4 Die Frage lautete ,At what age should women stop having children?‘. Antwortkategorien
waren ,< 50 years®, ;> 50 years”, ,no limit“ und ,can’t say".

5 Die Frage lautete ,Do you believe that a woman after menopause should be able to use her
own frozen embryos to have a child?“. Antwortkategorien waren ,Yes®, ,No“, ,Can’t say“ und

,Need to know more".
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Tabelle 14: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Surveys

Autor (Jahr)a
Land

Inhalt/Ziele der Publikation zu
sozio-kulturellen Aspekten
Untersuchte
Gesundheitstechnologie/Thema

Teilnehmer

Methoden

Roeder & Whitler
(1986), USA

Einstellungen, Allgemeinwissen
und Meinung zu kiinstlichen
Herzen

- Zufallsstichprobe von Erwachsenen aus
dem Bundesland Kentucky (n = 846)

- demoskopische Erhebung in
Kentucky

Singer (1993)
USA

Einstellungen gegeniber Gen-
tests und Pranatal Diagnostik

- Burger (n = 906)

- nationale Querschnittsstudie in
den USA
- personliche Befragung

stein (1995) USA

Retransplantationsstatus bei der
Verteilung von knappen Leber-
transplantaten

stellung im Botanischen Garten von
Pittsburgh (n = 138)

Bowman & Einstellungen zu sozialen und - australische Manner und Fragen, 18 - Survey
Saunders (1994) | ethischen Aspekten der Eizel- Jahre oder alter (n = 1.131)
Australien len- oder Embryospende,
klnstlicher Befruchtung nach
der Menopause
Ubel & Loewen- Bedeutung der Prognose und - Besucher der jahrlichen Blumen-Aus- - Survey

- zufillige Verteilung auf zwei
Umfragen

Cox et al. (1996)
Kanada

Impact der verzogerten Bypass
Operation

- alle zu einer Bypass-Operation ange-
nommenen Patienten von Neuschott-
land und Prinz-Edward-Inseln (n =
423)

- konsekutive, Nicht-Notfall Patienten,
(n = 100)

- prospektive Beobachtungsstu-
die
- Befragung durch Interviewer
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Fortsetzung Tabelle 14: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Surveys

Autor (Jahr)a
Land

Inhalt/Ziele der Publikation zu
sozio-kulturellen Aspekten
Untersuchte Gesundheitstechno-
logie/Thema

Teilnehmer

Methoden

Middleton et al.
(1998) GroRbri-
tannien

Einstellungen gehorloser Men-
schen und Menschen, die sich fir
die Belange Gehorloser interes-
sieren, bezogen auf Gentests fir
Gehorlosigkeit

- freiwillige Teilnehmer an der Konfe-
renz der ,Deaf nation“ an der Univer-
sitdt Central Lancashire (n = 87) (140
verteilte Fragebdgen)

- darunter 46 Teilnehmer, die sich als
kulturell gehorlos betrachten, 37 Teil-
nehmer, die sich nicht der Geho6rlo-
senkultur zugehorig fiihlen

- Strukturierte selbst auszufil-
lende Fragebdgen

- Fragebdgen auf den Sitzplatzen
vor einem der Hauptvortrage
der Konferenz

Dissanayake et
al. 2002
Sri Lanka

asiatische Perspektive auf neue
Gesundheitstechnologien in der
Reproduktionsmedizin sowie
Gentechnologien

- Arzte, die an einer Weiterbildung zum
Facharzt fir Chirurgie (Geburtshilfe
und Gyndkologie) teilnahmen (n = 36)

- Fragebdgen

- die Arzte wurden gebeten, die
Fragebogen am Ende der Ver-
anstaltung auszufillen

Lehmann et al.
(2002)
USA

Einstellungen von judischen
Frauen gegeniliber den potenziel-
len sozialen Konsequenzen von
Tests auf Mamma- oder Ovarial-
karzinom

- eine Teilgruppe von Teilnehmerinnen
an einer demografischen Umfrage von
1.200 judischen Familien im GroR-
raum Boston

- 18 bis 70-jdhrige Frauen, mit min-
destens einem Elternteil judischer Ab-
stammung (n = 200)

- Telefonbefragung mittels com-
puter-assistierter Inter-
viewsoftware

- durchschnittliche Interviewdau-
er 34 Minuten
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Fortsetzung Tabelle 14: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Surveys

Autor (Jahr)a
Land

Inhalt/Ziele der Publikation zu
sozio-kulturellen Aspekten
Untersuchte Gesundheitstechno-
logie/Thema

Teilnehmer

Methoden

Yogev et al. Einstellungen von Gyndkologen Gynadkologen, die in Krankenhdusern - Anonyme Fragebdgen
(2003) in Israel zu kunstlicher Fortpflan- und ambulanten Praxen in stadtischen
Israel zung und Adoption im Kontext Zentren in Israel arbeiten (n = 181)

sich verdndernder sozialer Nor-

men
Bardia et al. soziale Aspekte im Zusammen- GroRmutter in drei Dorfern (n = 79) - Interviews mit geschlossenen
(2004) hang mit Methoden der Ge- Frauen in der Geburtsklinik von Ball- Fragen
Indien schlechtsbestimmung abgarh (n = 81) - ein Interviewer
Doukas et al. Werte, Uberzeugungen und Ein- gesunde, ambulant behandelte Man- - Computer gestitzte Telefonin-
(2004) stellungen von Mdnnern, die sich ner mit einer oder keiner Vorge- terviews
USA einem Gentest fiir Prostatakarzi- schichte von Prostatakarzinom, im

nom unterziehen, oder diesen GroRraum von Philadelphia (n = 400

Test ablehnen Manner)

Rekrutierung tiber behandelnde Arzte

Kaplan et al. Einstellungen von Gynakologen klinisch tatige Gyndkologen im Kran- | - Fragebogen mit 10-ltems, mit-
(2004) gegeniiber den sozialen Aspek- kenhaus und in ambulanten Praxen in tels E-Mail
Israel ten von kinstlicher Befruchtung Ballungszentren in Israel (n = 155)
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Fortsetzung Tabelle 14: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Surveys

Autor (Jahr)a
Land

Inhalt/Ziele der Publikation zu
sozio-kulturellen Aspekten
Untersuchte Gesundheitstechno-
logie/Thema

Teilnehmer

Methoden

Calnan et al.
(2005)
England, Wales

- Einstellungen und Bedenken der
Bevolkerung gegeniiber ver-
schiedenen Gesundheitstechno-
logien

- neuer Impfstoff gegen Meningi-
tis

- Herztransplantation

- Verhitungspille fir den Mann

- Klonen von Menschen

- Gentests am Beispiel Mukoviszi-
dose

- Stammzellen bei beeintrachtig-
ter Sprache und Bewegung

- Gentherapie fiur den menschli-
chen Altersprozess

- Zufallsstichprobe mit 2.777 Teilneh-
mern des Wahlregisters, 18 Jahre oder
alter in England und Wales (n = 1.187)

- Fragebogen mittels Post

Dahl et al.
(2006)
USA

- Nachfrage und Praferenzen bei
der Auswahl des Geschlechts
mittels Trennung der Samenzel-
len

- Stichprobe von 1.197 Mannern und
Frauen im Alter von 18 bis 45 Jahren
aus den ganzen USA (n = 1197)

- webbasierter, selbst auszufil-
lender Fragebogen, vorab vali-
diert
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Fortsetzung Tabelle 14: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Surveys

Autor (Jahr)a | Inhalt/Ziele der Publikation zu Teilnehmer Methoden
Land sozio-kulturellen Aspekten
Untersuchte Gesundheitstechno-
logie/Thema
Missmer & Patientenpraferenzen von Frauen, |- alle Frauen zur Behandlung im UIC Fertility | - Fragebogen
Jain (2007) die zu Behandlung von Unfrucht- Center (n = 1.350) - bestehend aus 24 Fragen, die
USA barkeit sind, bei der Auswahl des mittels E-Mail versandt sowie

Geschlechts (ohne medizinische
Grinde)

Zusammenhang der Entscheidung
mit demografischen und sozio-
0konomischen Merkmalen

mit einem Begleitschreiben
und einem frankierten Riick-
umschlag begleitet wurden

- einen Monat nach dem ersten
Anschreiben ein zweites
Schreiben an die nicht antwor-
tenden Frauen

Papaharitou
et al. (2007)
Griechenland

Einstellungen gegeniiber verschie-
denen Aspekten der kiinstlichen
Befruchtung

Unterschiede in Abhdngigkeit vom
beruflichen Status

- ausgebildete Hebammen des Registers der
Absolventinnen des Midwifery Department
of the Highest Technological Institute of
Thessaloniki (HTIT)

- Studentinnen der Geburtshilfe des 4-
jahrigen Ausbildungsprogramms des HTIT

- Studentinnen aus verschiedenen Studien-
fachern

- Frauen aus der Bevolkerung

- insgesamt wurden 1.873 Fragebdgen aus-
geteilt (n = 1.602)

- selbstausgefiillte Fragebogen
- Pregetesteter Fragebogen mit
59 verschiedenen Variablen,

aufgeteilt in drei Bereiche
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Fortsetzung Tabelle 14: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Surveys

Autor (Jahr)a
Land

Inhalt/Ziele der Publikation zu
sozio-kulturellen Aspekten
Untersuchte Gesundheitstechno-
logie/Thema

Teilnehmer

Methoden

Quinonez & Meinungen zu o6ffentlich finan- - reprdsentative Stichprobe von Kanadiern | - Telefoninterviews
Locker (2007) | zierter Zahnbehandlung und tiber 18 Jahre (n = 1.006) - retrospektiv erhobene Quer-
Kanada oralen Krankheiten schnittstudie

- 17-ltem Fragebogen
Wiistner & Ansichten junger Deutscher und | - deutsche (Universitat Augsburg) und ja- | - vergleichender Survey

Heinze (2007)
Deutschland

Japaner uber Praimplantationsdi-
agnostik

panische Studenten (drei verschiedene
Campi in Tokio)

- Japan: 500 ilbersetzte Fragebdgen wur-
den ausgeteilt (n = 360)

- Deutschland: 700 Fragebdgen wurden
ausgeteilt, Rucklauf 560 Fragebdgen,
daraus Zufallsstichprobe (n = 360) fir
eine gleiche Anzahl an deutschen und
japanischen Fragebdgen

Subramanian &
Selvaraj (2009)
Indien

soziale Muster im Verhaltnis der
Geschlechter bei Sauglingen vor
und nach Einfliihrung des ,Pre-
Natal Diagnostic Techniques
(PNDT) Act”

- Haushalte mit Sdauglingen fiir die zuriick-
liegenden letzten 5 Jahre: 2004/05,
1999/00, 1993/94, 1987/88, 1983

- Zeitreihen einer reprasentativen
nationalen Umfrage
- multivariable Regressionsanalyse
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Fortsetzung Tabelle 14: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Surveys

Autor (Jahr)a
Land

Inhalt/Ziele der Publikation zu
sozio-kulturellen Aspekten
Untersuchte Gesundheitstechno-
logie/Thema

Teilnehmer

Methoden

Poynten et al.
(2010)
Australien

Kenntnisse lber rektale Mikrobi-
ozide, der Praexpositionsprophy-
laxe

Bereitschaft zur Teilnahme an
einer biomedizinischer HIV-
Pravention

- HIV-negative homosexuell lebende Man-
ner in Sydney (n = 1.427)

- Einschlusskriterien: Alter 18 Jahre oder
dlter, HIV-negativ getestet, mit sexuel-
lem Kontakt zu mindestens einem Mann
in den letzten 5 Jahren, in Sydney lebend
oder mit regelmalRigem und haufigem
Kontakt zu Veranstaltungen oder Veran-
staltungsorten in der Homosexuellen-
szene Sydneys

- gemeindebasierte Kohorten-
Studie

- jahrliche strukturierte personli-
che Interviews (quantitative
Analyse)

van der Roest
et al. (2010)
Niederlande

spezifische, digitale, interaktive,
soziale Grafik (DEMentia DEM-
Disc = onlinebasierte Plattform,
zur Unterstitzung von nicht pro-
fessionell Pflegenden von Men-
schen mit Demenz)

- nicht professionell Pflegende von Men-
schen mit Demenz, vertraut mit Compu-
tern und dem Internet aus Amsterdam

- Versuchsgruppe, n=14

- Kontrollgruppe, mit mindestens vier
Stunden in der Woche Pflege, kein Zu-
gang zu DEM-Disc (n=15)

- Pretest-Posttest Kontrollgrup-
pendesign

- Strukturierte Fragebdgen zu
Merkmalen der Pflegepersonen,
der Pflegebediirftigen, Bediirf-
nisbeurteilung, gefiihlte Belas-
tung, empfundene Selbstwirk-
samkeit der Pflegepersonen,
Lebensqualitat, Anwender-
freundlichkeit, ZweckmaRigkeit,
Zufriedenheit mit DEM-Disc
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Fortsetzung Tabelle 14: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Surveys

Autor Inhalt/Ziele der Publikation zu Teilnehmer Methoden
(Jahr)a sozio-kulturellen Aspekten
Land Untersuchte Gesundheitstechno-

logie/Thema
Vazquez et | Wirksamkeit einer frauenspezi- - ambulante Patientinnen einer - Fragebdgen inkl. psychologischer Testrei-
al. (2010) | fischen psychosozialen Gruppen- Herz-Kreislaufklinik des hen am Anfang und nach einem Monat, zur
USA intervention mit krankheits- Shands Hospital an der Univer- Messung von Schock, Angst, Akzeptanz

spezifischen Lebensqualitats- sity of Florida (>18 Jahren) mit der Gesundheitstechnologie

outcomes bei ambulanten Patien- einem implantierten Kardiover-

tinnen mit einem implantierten ter-Defibrillator (n = 29)

Kardioverter-Defibrillator - randomisierte Verteilung auf

die Interventionsgruppe (n=14)
oder Warteliste (n=15)

Partridge Einstellungen zur Entwicklung und | - Zufallsstichprobe von erwach- |- Umfrage anhand des Computer Assisted
et al. Verwendung von lebensverlan- senen Australier aus einer Da- Telephone Interview (CATI)
(2011) gernden Technologien tenbank zu angemeldeten - Instrumentenentwicklung auf Basis von
Australien | Einstellungen gegentiber ethi- Festnetzanschlissen der Uni- Informationen vorangegangener Studien

schen, sozialen und personlichen versity of Queensland Social mit Fokusgruppen und qualitativen Inter-

Implikationen bezogen auf Le- Research (UQSRC) (n = 605) views

bensverlangerung
Suresh et | Wissen, Einstellungen und Akzep- |- Studierende des Vellore Institu- | - selbstauszufiillende Fragebdgen, multiple
al. (2011) tanz Studierender zur Impfung ge- te of Technology in Indien choice Antworten, Likert Skala (Dauer ca.
Indien gen das HIN1-Virus wahrend der (n=802) 20 Minuten)

Post-Pandemie Zeit in Indien 2009

- Angebotene Impfung, Beginn Querschnitt-
studie einen Monat nach Impfbeginn
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Fortsetzung Tabelle 14: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Surveys

Autor Inhalt/Ziele der Publikation zu Teilnehmer Methoden
(Jahr)a sozio-kulturellen Aspekten
Land Untersuchte Gesundheitstechno-
logie/Thema
Clover et | Akzeptanz von biotechnologisch | Patienten mit akuten Verbrennungen, Di- | - Fragebogen
al. (2012) | bearbeiteten Hautgewebepro- abetes oder Parkinson a) Bereitschaft zur Behandlung mit
Irland dukten - Patienten zur Behandlung in Ambulan- Stammzellen
zen der plastischen Chirurgie und Ver- b) Akzeptanz verschiedener Zellkul-
brennungschirurgie (n = 139) turen zur Behandlung verschiedener
- Patienten zur Behandlung in allgemein- Krankheiten
medizinischen Ambulanzen (n = 140)
Fex et al. | Einflussfaktoren auf die Selbst- - erwachsene Anwender einer ambulanten | - Fragebogen zu selbst eingeschatzter
(2012) behandlung und selbsteinge- Langzeitsauerstofftherapie mit einem Gesundheit, Alltag mit Ge-
Schweden | schdtzte Gesundheit von Men- Beatmungsgerat oder Peritoneal- oder sundheitstechnologie, Skala zur
schen, die fortschrittliche Ge- Hamodialyse (n = 180) Selbstbehandlung, Sense of Cohe-
sundheitstechnologien zuhause rence Skala von Antonovksy
anwenden
Monta- Einflussfaktoren auf Vertrauen - Patientinnen der Geburtshilfe mit Ein- - Online-survey
gue & von Patientinnen in Gesund- satz eines Wehen-Schreibers wahrend - Fragebogen mit 80 Fragen zur Mes-
Asan heitstechnologien der Geburt (Kardiotokograph) (n = 101) sung des Vertrauens der Patientinnen
(2012) in 1) den Arzt oder Hebamme, 2) die
USA Gesundheitstechnologie und 3) An-

wendung der Technologie durch Arzt
oder Hebamme
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Fortsetzung Tabelle 14: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Surveys

Autor Inhalt/Ziele der Publikation zu Teilnehmer Methoden
(Jahr)a sozio-kulturellen Aspekten
Land Untersuchte Gesundheitstechno-
logie/Thema
Rauscher | Unterschiede im Zugang zum - n = 43 Einrichtungen des Mammogra- - Fragebogen fiir Mammographie-Ein-
et al. Mammographie-Screening zwi- phie-Screenings in Chicago lieferten richtungen, mit 35 Fragen zu drei
(2012) schen nicht-lateinamerikanisch vollstandig ausgefiillte Fragebogen, 40 Aspekten der Qualitat der Mammo-
USA WeiRen, nicht-lateinamerikanisch dieser Einrichtungen fiihrten 149.000 graphie: Zugang zu akademisch-
Schwarzen, lateinamerikanischen Mammographien durch medizinischen Zentren, Zugang zu
Frauen und Frauen mit und ohne auf Brustkrebs spezialisierten Radio-
privater Krankenversicherung logen, Zugang zu digitaler Mammo-
graphie
Stormo et | Einstellungen Bolivianischer Mit- | Teilnehmer an einem fiinf-tatigen Work- | Zwei Fragebdgen zu Einstellungen zu
al. (2012) | arbeiter im Gesundheitswesen zu | shop zu VIA und Kaltetherapie Methoden des Zervixkarzinom-
Bolivien neuen Technologien zur Praven- | - Krankenpfleger (n = 7) Screenings und der Behandlung von

tion des Zervixkarzinoms anhand
der visuellen Untersuchung mit
Essigsaure (VIA) und Kaltethera-
pie (Kryotherapie)

- Arzte (n = 35)

Krebsvorstufen:

- 1. multiple choice Fragen (z. B.
wahrgenommener Barrieren gegen-
uber der Friherkennung, Einstellun-
gen der Arzte gegeniber der Rolle
der Krankenpflege)

- 2. multiple choice Fragen und offene
Fragen (z. B. Akzeptanz von VIA, Kal-
tetherapie, HPV-Tests, HPV-Impfung)
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Fortsetzung Tabelle 14: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Surveys

Autor Inhalt/Ziele der Publikation zu Teilnehmer Methoden
(Jahr)a sozio-kulturellen Aspekten
Land Untersuchte Gesundheitstechno-
logie/Thema
Walker et | Zugang zu, wahrgenommenen - stratifizierte Zufallsstichprobe des Cen- | - Querschnittsdaten: Fragebogen auf
al. (2012) | Fahigkeiten von, Vertrauen in ter for Health Statistics, Texas Depart- Englisch oder Spanisch mittels E-Mail
USA und den Gebrauch von Internet ment of State Health Services (DSHS) - Inhalt: GroRe und Gewicht, demogra-
und Mobiltechnologien von Frau- | - weile angloamerikanische, afro- fische Merkmale, Interesse an Infor-
en nach der Geburt amerikanische oder lateinamerikanische mationen zu Kindererziehung, Ge-
Ansichten uber die erhaltenen Wochnerinnen mit héheren und niedrig- sundheitsinformationen tiber Ge-
Gesundheitsinformationen, tuber eren Einkommen aus einem Landkreis in wichtskontrolle oder Kindererziehung
das Gewicht nach der Geburt, Texas (n = 145) mittels Internet oder E-Mail
Elternschaft und den moglichen
Einfluss von ethnischer Herkunft
oder Einkommen
Monthuy- | Rolle der Einstellungen zu und - Therapeuten, die nicht mit Teletherapie |- Anwendung des Telepsychotherapie-
Blanc et Wahrnehmungen von Telethera- zur Psychotherapie vertraut sind, und in Akzeptanz-Fragebogens mit
al. (2013) | pie (Psychotherapie lber Video- 32 Reservaten der Ureinwohner Quebecs | Technologie-Akzeptanz-Model
Kanada konferenz) von Therapeuten arbeiten (n = 205)
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Fortsetzung Tabelle 14: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Surveys

Autor Inhalt/Ziele der Publikation zu Teilnehmer Methoden

(Jahr)a sozio-kulturellen Aspekten

Land Untersuchte Gesundheitstechno-
logie/Thema

Wilson et | Einflussfaktoren auf die Akzep- - Patienten mit implantierten Kardiover- - Sammelvisite in einer kardiologi-

al. (2013) | tanz von Patienten mit implan- ter-Defibrillatoren (n = 101) schen Klinik (zwischen Januar und

USA tierbaren Kardioverter- August 2010)
Defibrillatoren unter Beriick- - Verschiedene Fragebdgen zu Akzep-
sichtigung ethnischer Herkunft tanz, Angst, sozialer Unterstiitzung,
und Geschlecht Depression, Religiositat

a: Die Inhalte der Publikationen, die von 1970 bis Januar 2010 veroffentlicht wurden, wurden durch die Autorin in die Tabellen ex-
trahiert und ins Deutsche libersetzt. Die Inhalte der Publikationen ab dem Publikationsdatum 2010 wurden fir die zweite Nach-
recherche im Rahmen des INTEGRATE-Projekts durch Dr. Kati Mozygemba (Universitat Bremen) extrahiert und durch die Autorin
ins Deutsche Ubersetzt.

CATI: Computer Assisted Telephone Interview, DSHS: Department of State Health Services, CSR: Center for Survey Research, DEM-

DISC: DEMentia-specific Digital Interactive Social Chart DEM-Disc, H1N1-Virus: Influenza-A-Virus HINT1, HIV: Humanes

Immundefizienz-Virus, HPV: Humane Papillomviren, HTIT: Highest Technological Institute of Thessaloniki, PNDT: Pre-Natal

Diagnostic Techniques, SOC: Sense of Coherence, VIA: visuellen Untersuchung mit Essigsdaure, UQSRC: University of Queensland

Social Research, USA: United States of America

Quelle: eigene Darstellung
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6.1.4.2 Weitere Methoden der empirischen Sozialforschung: Fokusgruppen

Insgesamt wurden neun Studien (zehn Publikationen) eingeschlossen, die
Uber die Ergebnisse von Fokusgruppen berichteten. Fokusgruppen wurden
verwendet, um beispielsweise Behandlungsentscheidungen oder Einstellung-
en gegenuber einer Gesundheitstechnologie zu untersuchen (Tabelle 15). Die
Anzahl der durchgefiihrten Fokusgruppen variierte erheblich zwischen den
Studien und reichte von sechs bis 24 Fokusgruppen. Die angegebene Dauer
betrug zwischen 60 und 120 Minuten. In manchen Gruppen wurden die Teil-
nehmer vorab in das Thema eingefiihrt, z. B. anhand eines Aufklarungsvideos
oder durch schriftliche Informationsblatter. In einigen Fokusgruppen wurde
ein Leitfaden zur Strukturierung der Diskussion verwendet. Teilnehmerinnen
waren Laien aus der Bevolkerung, durch eine Gesundheitstechnologie be-
troffene Menschen oder Angehorige von Menschen, die in Kontakt mit einer
Gesundheitstechnologie kommen. In manchen Fokusgruppen wurden die
Diskussionen aufgenommen und wortlich transkribiert. Obwohl unterschied-
liche Analyseansdtze genutzt wurden, verwendeten die meisten Publikationen

eine Art der qualitativen Kodierung als Analysemethode.

Als Beispiel fiir eine Fokusgruppe wird eine Studie von Nigenda et al. (2003)
gezeigt, die innerhalb einer groReren, randomisierten kontrollierten Studie,
initilert durch die World Health Organisation (WHO) stattfand. Ziel der
groReren Studie war es, die Wirksamkeit und den Nutzen einer neuen
Schwangerenbetreuung in Kuba, Thailand, Saudi-Arabien und Argentinien zu
untersuchen. Kernelemente des neuen Programms waren eine reduzierte An-
zahl an Vorsorgeterminen und sorgfaltige Informationen der Schwangeren.

Innerhalb dieser groRen Studie wurden 24 Fokusgruppen mit 164 Frauen in
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diesen vier Landern durchgefiihrt. Ziel der Fokusgruppen war es, kulturelle
Konzepte der Frauen Uber Schwangerschaft sowie die Akzeptanz des neuen

Vorsorgeprogramms zu untersuchen.

In Saudi-Arabien, Argentinien und Kuba dauRerten Frauen ihre Praferenz fiir
eine moderne und spezialisierte Vorsorge. Thailandische Frauen hingegen
bevorzugten Hebammen,

,as practitioners who are culturally linked to the way women understand
pregnancy” (Nigenda et al. 2003 S. 8).

Bei der Beurteilung der neuen Schwangerenvorsorge gab es keinen Konsens
zwischen den Frauen: Kubanerinnen, die groRen Wert auf Ultraschalluntersu-
chungen legen, waren skeptisch beziiglich der reduzierten Vorsorgetermine.
Einerseits erleben sie Schwangerschaft als besonderen Lebensabschnitt der
eine engmaschige Uberwachung erfordert. Andererseits wird auf sie groRer
sozialer Druck ausgelibt, so oft wie moglich das Krankenhaus zur Vorsorge
aufzusuchen

,Mothers and mothers-in-law particularly exert pressure, as they belong
to a generation for which the Cuban health system played an important
role in creating demand at a time when it had the necessary means to
cope with it.“ (Nigenda et al. 2003 S. 8).

Frauen aus Saudi-Arabien hatten dagegen keine klare Praferenz fir mehr
oder weniger Termine, auch weil sie von ihren Ehemdnnern zu jedem Termin
begleitet werden und eine héhere Anzahl von Ultraschallen konkrete prak-
tische Auswirkungen auf die Begleitung hatten. Das Geschlecht der Vorsorge
durchfihrenden Person spielt fur Kubanerinnen keine Rolle, wohingegen
thaildndische und saudi-arabische Frauen weibliche Untersucherinnen klar
bevorzugen. Frauen aus Saudi-Arabien legen auch Wert darauf, dass die

Person gldaubig ist, da das dortige kulturelle Konzept von Gesundheit mit der
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Gnade Gottes zusammenhadngt. Die Autoren schlussfolgern, dass es hilfreich
ist, die Ansichten und Praferenzen von Frauen zu beriicksichtigen, um einer-
seits zu sehen, wie sich Schwangerenvorsorge zwischen kulturellen Settings
unterscheidet und andererseits um sicherzugehen, dass neu eingefiihrte

Vorsorgeprogramme nachhaltig genutzt werden.
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Tabelle 15: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Fokusgruppen

Autor Inhalt/Ziele der Publikation zu | Teilnehmer
(Jahr)a, sozio-kulturellen Aspekten Methodisches Vorgehen
Land Untersuchte Gesundheits-
technologie/Thema
Kerr et al. | Laienexpertise zu Genetik Teilnehmer
(1998a) - Laien aus Gemeindegruppen und Selbsthilfegruppen in Zentralschottland
Kerr et al. - Erste Phase: ca. sechs Teilnehmer pro Gruppe
(1998b) - Zweite Phase: ca. vier Teilnehmer pro Gruppe
Schottland Methodisches Vorgehen

- 20 Fokusgruppen

- keine direkte Erfahrung mit Genetik oder einem gesundheitlichen Problem

- etwas Erfahrung mit Krankheit oder Eigenschaften im Zusammenhang mit Genetik
(z. B. Kind mit Down Syndrom oder Autismus)

- unmittelbare Erfahrung mit einem genetischen Gesundheitsproblem

Doukas et | Werte, Uberzeugungen und Teilnehmer

al. (2000) | Einstellungen von Mannern, die | - Manner (18-70 Jahre) (n = 90)

USA sich einem Gentest flir Prosta- | - Rekrutierung: Anzeigen einer auf Fokusgruppen spezialisierten Firma, Zeitungen,
takarzinom unterziehen, oder Kirchen, auf Mdrkten, Restaurants
diesen Test ablehnen - Ausschluss: akute oder friihere Krebserkrankung

Methodisches Vorgehen

- 12 Fokusgruppen

- Diskussionsleitfaden mit 35 offenen Fragen
- Aufklarungsvideo zu Beginn jeder Gruppe
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Fortsetzung Tabelle 15: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Fokusgruppen

Autor Inhalt/Ziele der Publikation zu | Teilnehmer
(Jahr)a, sozio-kulturellen Aspekten Methodisches Vorgehen
Land Untersuchte Gesundheits-

technologie/Thema
Kinney et Einstellungen, Uberzeugungen | Teilnehmer

al. (2001) und Informationsbedarf uber - Rekrutierung der Krebspatienten: Patienten mit KRK des University of North Caroli-
USA Gentests flir das vererbliche na Lineberger Comprehensive Cancer Center, Mitglieder lokaler KRK oder Stoma
kolorektale Karzinom (KRK) Selbsthilfegruppen, durch Medien, mind. 18 Jahre, n = 28

- Rekrutierung der Teilnehmer mit Verwandten ersten Grades mit KRK: lokale Medi-
en, Empfehlung von Arzten, Empfehlung von Familienmitgliedern, die an KRK er-
krankt sind, mind. 18 Jahre (n = 33)

Methodisches Vorgehen

- jeweils 5-10 Teilnehmer

- 4 Gruppen mit KRK-Patienten, 4 Gruppen fir Teilnehmer mit Verwandten ersten
Grades mit KRK

- einseitige schriftliche Erklarung zu Gentests, vorgelesen durch den Moderator

Nigenda et | Meinungen zu einer neuen Teilnehmer

al. (2003) Schwangerenbetreuung - Teilnehmerinnen einer randomisierten kontrollierten Studie der WHO in Kuba,
Kuba, Thailand, Saudi-Arabien und Argentinien: Schwangere, die an Visiten entweder
Thailand, nach der alten oder der neuen Schwangerenbetreuung teilnahmen (n = 164)
Saudi- Methodisches Vorgehen

Arabien, - 24 Fokusgruppen ein Jahr nach Studienbeginn in jedem Land

Argentinien - Fokusgruppen aulerhalb der Gesundheitszentren, z. B. in Biichereien, Parks oder

Zuhause (Ausnahme Saudi-Arabien: Gesundheitszentren, da Frauen die Erlaubnis
ihrer Mdnner bendtigten, sich auBerhalb des Gesundheitszentrums zu treffen)
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Fortsetzung Tabelle 15: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Fokusgruppen

Autor Inhalt/Ziele der Publikation zu | Teilnehmer
(Jahr)a, sozio-kulturellen Aspekten Methodisches Vorgehen
Land Untersuchte Gesundheits-
technologie/Thema
Demiris et | Wahrnehmung und Erwartun- | Teilnehmer
al. (2004) gen von Senioren von zuhause | - Rekrutierung: Aushang einer Einladung an mehreren Standorten innerhalb einer
USA installierten und benutzten Betreuungseinrichtung in Columbia, Missouri (n = 15), Alter tUiber 65 Jahre
Technologien Methodisches Vorgehen
- GruppengrolRe zwischen 4 und 6 Teilnehmern
- drei Fokusgruppen innerhalb der Einrichtung
- Uberprufung des Fragebogens durch ein Team von Instrumentenentwicklern und
Leistungserbringern
Felt et al. Ansichten von Laien liber Re- | Teilnehmer
(2008) gierung, Steuerung und Teil- - Rekrutierung: Flyer mittels Post in Privathaushalte in Wiener Stadtbezirken mit
Osterreich | nahme Menschen unterschiedlicher sozialer Herkunft

Verankerung von Technolo-
gien (Organtransplantation,
postnatale Gentests) in der

Gesellschaft

- Ansprache spezifischer Einrichtungen, z. B. Selbsthilfegruppen, Krankenhauser,
niedergelassene Arzte, religiése Einrichtungen (n: k. A.)

Methodisches Vorgehen

- 2 Fokusgruppen mit Betroffenen (zu beiden Technologien), 3 Fokusgruppen mit
nichtbetroffenen Laien (zu beiden Technologien),

- innerhalb eines groReren Europdischen Projektes ,Challenges of Biomedicine:
Socio-cultural Contexts, European Governance and Bioethics® (CoB mit zehn Insti-
tutionen aus acht Landern)
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Fortsetzung Tabelle 15: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Fokusgruppen

Autor Inhalt/Ziele der Publikation zu | Teilnehmer
(Jahr)a, sozio-kulturellen Aspekten Methodisches Vorgehen
Land Untersuchte Gesundheits-

technologie/Thema
Lee et al. Ansichten von Patienten zu Teilnehmer
(2008) Erfahrungen mit verschieden- | - Rekrutierung: Patienten aus danischen Dialysezentren {iber 18 Jahre (n = 27), An-
Danemark | en Dialysemodalitdaten gehorige (n = 18)

Kernthemen mit Bezug auf die | Methodisches Vorgehen

Auswahl der Behandlungsmo- | - sechs Fokusgruppeninterviews mit Dialysepatienten und Angehdérigen

dalitat der Patienten - Fokusgruppen als Teil eines groReren Health Technology Assessments durch das

Danish Board of Health
- teilstrukturierter Interviewleitfaden, erstellt auf Basis einer Literaturrecherche

Hasegawa | Wissen und Einstellungen der | Teilnehmer
et al. Eltern gegenliber dem Neuge- | - Mitter (18-49 Jahre) mit mindestens einem Kind unter zehn Jahren mit unauffalli-
(2011) borenen-Screening fir nicht gen Testergebnissen des Neugeborenen-Screenings (n = 114)
USA behandelbare oder spat auf- Methodisches Vorgehen

tretende Krankheiten

- 17 teilstrukturierte Fokusgruppen in Alaska, Kalifornien, Hawaii und Washington

- Einflihrung zu Beginn der Fokusgruppen, Informationen (iber Beispiele nicht be-
handelbarer Erkrankungen in der Kindheit wurden gezeigt (Duchenne-Muskeldys-
trophie, ApoE-Test fiir das Veranlagungsrisiko zu Alzheimer-Demenz)

- Fragenreihe zu jeder Erkrankung, inkl. der Frage zur Teilnahme am Neuborenen-
Screening
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Fortsetzung Tabelle 15: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Fokusgruppen

Autor Inhalt/Ziele der Publikation zu | Teilnehmer
(Jahna, sozio-kulturellen Aspekten Methodisches Vorgehen
Land Untersuchte Gesundheits-
technologie/Thema
Coletti et Einstellungen der Eltern ge- Teilnehmer
al. (2012) geniuber der medikamentosen |- Heterogene Gruppe von Eltern oder Pflegeeltern, die sich gegen oder fiir die Medi-
USA Behandlung der Aufmerksam- kation entschieden, mit einem Kind im Alter zwischen 5 und 12 Jahren mit diag-

keits-defizit/Hyperaktivi-
tatsstérung (ADHS)
Identifizieren von Faktoren fir
eine gute Adhdrenz

nostizierter ADHS und mit einer medikamentdsen Behandlungsempfehlung (n =
27)

- Purposive Sampling

Methodisches Vorgehen

- funf Fokusgruppen, teilstrukturierter Leitfaden, Fragebogen zu demografischen
Aspekten und der Behandlungsanamnese des Kindes

a: Die Inhalte der Publikationen, die von 1970 bis Januar 2010 veroffentlicht wurden, wurden durch die Autorin in die Tabellen ex-
trahiert und ins Deutsche libersetzt. Die Inhalte der Publikationen ab dem Publikationsdatum 2010 wurden fir die zweite Nach-
recherche im Rahmen des INTEGRATE-Projekts durch Dr. Kati Mozygemba (Universitat Bremen) extrahiert und durch die Autorin
ins Deutsche Ubersetzt.

ADHS: Aufmerksamkeitsdefizit/Hyperaktivitatsstorung, ApoE-Test: Apolipoprotein E Genotypisierung, CoB: Socio-cultural

Contexts, European Governance and Bioethics, KRK: kolorektales Karzinom, USA: United States of America

Quelle: eigene Darstellung
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6.1.4.3 Weitere Methoden der empirischen Sozialforschung: Qualitative In-

terviews

Es wurden acht Studien (acht Publikationen) zu qualitativen Interviewstudien
eingeschlossen. Qualitative Interviews wurden mit Menschen gefiihrt, die di-
rekt oder indirekt von Gesundheitstechnologien betroffen sind (z. B. Patien-
ten oder deren Angehorige) oder Expertinnen einer Gesundheitstechnologie
(siehe Tabelle 16). Die Interviews wurden durchgefiuhrt, um Krankheitserfah-
rungen, oder den Zugang zur Gesundheitsversorgung, die Wahrnehmung von
Gesundheitstechnologien oder Griinde fiir das Ablehnen einer Gesundheits-
technologie zu untersuchen.

Burke und Nagle (1993) erforschten, wie Angehdrige die Umgebung auf In-
tensivstationen und insbesondere die dort verwendete Technik wahrnehmen.
Ziel war es, anhand dieses Verstandnisses Lehrmaterialien fir das Personal
im Umgang mit den Angehoérigen zu entwickeln, um Angste und Verzweif-
lung zu reduzieren. Die Autorinnen verwendeten Purposeful Sampling, es
wurden acht weibliche und ein mannlicher Angehdriger von Patienten, die auf
einer von zwei Intensivstationen behandelt wurden, interviewt. Nach der
Transkription wurden die Daten mit der Inhaltsanalyse analysiert. Die
meisten Angehorigen stellten sich vor dem ersten Besuch auf der Intensiv-
station die dortige Situation vor, geprdgt von Bildern aus Medien, eigenen
friheren Erfahrungen oder Gesprdachen mit anderen. Dabei bestand Un-
sicherheit aufgrund mangelnder Informationen ({ber die Situation des
Patienten und die Behandlungssituation. Von den Angehdérigen wurden Ang-
ste und Sorgen, Neugier, Ambivalenz, Unsicherheit und Sicherheit in Bezug

auf die Technik auf der Intensivstation geduRert:
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,The use of technology was associated with uncertainty for the future, the
probable outcomes of this particular life-threatening event, and how long
the patient and spouse would have to endure the technology.” (Burke &
Nagle 1993 S. 26)

Es wurde von den Angehorigen ein Bedirfnis nach Informationen und Aus-

tausch mit dem Personal auf der Station geduRert:

,[...] most felt that knowing and understanding were paramount to their
peace of mind.” (Burke & Nagle 1993 S. 26)

Die Anwesenheit von Personal mit Fokus auf den Patienten und die wahrge-
nommene Kompetenz im Umgang mit den technischen Gerdten half den An-
gehorigen, mit ihren Unsicherheiten umzugehen. Die Autoren schlussfolgern,
dass eine Information der Angehorigen vor Betreten der Intensivstation tber
die technischen Eindriicke und Sinneswahrnehmungen auf Intensivstationen

hilfreich sein konnte, um Angste zu reduzieren.
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Tabelle 16: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: qualitative Interviews

Mukoviszidose und Chorea
Huntington

Testergebnis fur Chorea Huntington
(n=21)

Autor, Inhalt/Ziele der Publikation zu | Teilnehmer Methodisches Vorgehen bei den
(Jahr)a, sozio-kulturellen Aspekten qualitativen Interviews
Land Untersuchte Gesundheits-
technologie/Thema

Burke & Wahrnehmung der Umgebung | - Ehepartner von Patienten auf einer von | - Offene Interviews
Nagle auf Intensivstationen von Ehe- zwei Intensivstationen, (n = 9, - Interviewdauer zwischen 25 und 60 Mi-
(1993) partnern von Patienten auf In- 8 Frauen, 1 Mann) nuten
Kanada tensivstationen
Markens | Entscheidungsfaktoren fiir und | - heterogene Zufallsstichprobe aus 595 - Langere personliche Interviews
et al. gegen das Screening auf Al- Schwangeren einer sidkalifornischen
(1999) pha-Fetoprotein von Frauen Betriebskrankenkasse, zwischen 18
USA und 35 Jahren, mit Entscheidung gegen

das Screening auf Alpha-Fetoprotein

(n=138)

- Einschluss nur von Frauen ohne be-
kannte Risikofaktoren fiir ein Kind mit
Geburtsfehler
- Interviews nach der 24. Schwanger-

schaftswoche
Chapman | subjektive Wahrnehmungen - Patienten aus zwei regionalen Zentren | - teilstrukturierte Interviews zuhause bei
(2002) zur Gesundheit und Lebens- zur Behandlung von Mukoviszidose den Patienten, in der Klinik oder beim
GroRbri- | qualitat bezogen auf repro- und Chorea Huntington Mukoviszido- Interviewer, Dauer ca. 50-60 Min.
tannien duktive Testtechnologien flr sepatienten (n = 31), mit positivem - Pretest fiir den Interviewleitfaden

- Einfihrung in ein Korperdiagramm zur
Konzeptualisieren des Korpers
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Fortsetzung Tabelle 16: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: qualitative Interviews

Autor, Inhalt/Ziele der Publikation zu | Teilnehmer Methodisches Vorgehen bei den
(Jahr)a, sozio-kulturellen Aspekten qualitativen Interviews
Land Untersuchte Gesundheits-

technologie/Thema
Adair et ethische, soziale und juristi- - Abteilungsleiter von Laboren, Medizi- - teilstrukturierte Interviews
al. (2009) | sche Aspekte der Ressourcen- ner an o6ffentlich finanzierten kanadi-
Kanada allokation von Gentests (Erb- schen Einrichtungen fiir pradiktive

krankheiten, die erst im Er- Gentests aus Britisch Kolumbien, Al-

wachsenenalter auftreten, z. B. berta, Manitoba Ontario, Quebec und

Mammakarzinom, Kolorektales Neuschottland (n = 16)

Karzinom, Chorea Huntington) | - purposive sampling verbunden mit

Schneeball-Sampling

Underwo | berufliche und personliche - australische und internationale For- - teilstrukturierte Interviews und Tiefenin-
od et al. Einstellungen von Forschern scher in Forschungsfeldern relevant im terviews
(2009) gegeniiber lebensverlangern- Zusammenhang mit Alterung auf einer | - Interviewdauer zwischen 10 bis max. 76
Austra- den MaRnahmen und den da- internationalen Konferenz zum Altern, Minuten (durchschnittlich 36,5 Minuten)
lien mit verbundenen sozialen und (n = 14 Forscher, fiunf internationale

ethischen Aspekten Forscher, neun australische Forscher)
Salter et Erfahrungen von Frauen, mit - Teilnehmerinnen der SCOOP-Studie, in | - Tiefeninterviews (durchschnittliche Dau-
al. (2011) | Testergebnis ,gefdahrdet, an Norfolk & Suffolk mit Interesse an einer er 74 Minuten)
GrolRbrita | Osteoporose zu erkranken® Follow-up Studie, Kontaktaufnahme 6 | - Interviewleitfaden
nnien Konsequenzen der pradiktiven Monate nach Diagnose ,gefdhrdet, an

Medizin

Osteoporose zu erkranken®, Alter 73
bis 85 Jahre (n = 30)
- surposive sampling
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Fortsetzung Tabelle 16: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: qualitative Interviews

Autor, Inhalt/Ziele der Publikation zu | Teilnehmer Methodisches Vorgehen bei den

(Jahr)a, sozio-kulturellen Aspekten qualitativen Interviews

Land Untersuchte Gesundheits-
technologie/Thema

Xu et al. Entscheidung von Afro- - Patienten (Afro-Amerikaner (n = 14), - teilstrukturierte Interviews (Dauer zwi-

(2011) Amerikanern und kaukasi- kaukasische Amerikaner (n = 7)) mit schen 60 und 120 Minuten)

USA schen Amerikanern zur Be- Diagnose lokal begrenztes Prostatakar- | - Interviewleitfaden, basierend auf dem
handlung eines Prostatakarzi- zinom in Detroit, Michigan, unter 75 Health Belief Model (HBM) und dem Cog-
noms Jahre, die ein Gesprach mit einem Uro- nitive-Social Health Informing Proces-

logen und/oder Radioonkologen zur sing (C-SHIP) Model
Behandlung eines lokal begrenzten - Klinische Informationen durch die Gber-
Prostatakarzinoms fihrten weisenden Mediziner Analyse (Immersi-
- Ausschlusskriterien: Patienten, denen on/crystallization analysis technique)
keine Behandlungsalternativen ange- basierend auf theoretischen Voriiberle-
boten wurden oder die nicht englisch gungen
sprechen - Validierung der Ergebnisse durch die
- purposive sampling Interviewten

Wylie et webbasiertes Screening und - convenience sampling: Teilnehmern - Halb-strukturierte Interviews

al. (2012) | Uberweisungssystems namens eines Krankenhaus-basierten Pro- - Verwendung der kognitiven Interview-

USA ,The Online Advocate® (TOA) gramms fur Heranwachsende und jun- methode, um die Reaktionen der Teil-

mit dem Ziel, junge Erwachse-
ne durch die Gesundheits- und
Sozialdienste zu leiten

ge Erwachsene am Children’s Hospital
Boston (n = 50)

- Einschlusskriterien: Fahigkeit Englisch
zu lesen und zu sprechen, 15 und 25
Jahre, zustimmungsfahig

nehmer auf TOA zu untersuchen
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Fortsetzung Tabelle 16: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: qualitative Interviews

a: Die Inhalte der Publikationen, die von 1970 bis Januar 2010 veroffentlicht wurden, wurden durch die Autorin in die Tabellen ex-

trahiert und ins Deutsche libersetzt. Die Inhalte der Publikationen ab dem Publikationsdatum 2013 wurden fir die zweite Nach-
recherche im Rahmen des INTEGRATE-Projekts durch Dr. Kati Mozygemba (Universitat Bremen) extrahiert und durch die Autorin
ins Deutsche Ubersetzt.

C-SHIP: Cognitive-Social Health Informing Processing, HBM: Health Belief Model, Min.: Minuten, TOA: The Online Advocate, USA:
United States of America
Quelle: eigene Darstellung
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6.1.4.4 Weitere Methoden der empirischen Sozialforschung: Datenbanken,

Register

Neben den bereits aufgefiihrten Methoden wurden drei Publikationen (drei
Studien) eingeschlossen, die Datenbanken oder Register verwendeten (siehe
Tabelle 17). Untersuchte Themen waren beispielsweise die Unterversorgung
mit Cochlea-Implantaten oder Screening auf Humane Papillomviren in Ab-
hangigkeit von ethnischer Herkunft oder sozio-6konomischem Status.

Raftery et al. (2005) untersuchten den potenziellen Nutzen von Routine-
datenbanken fiir eine Anwendung im HTA, u. a. auch fir die Bewertung des
sozialen Impacts und Gerechtigkeit in HTA-Berichten. Die Autoren fiihrten
eine Literaturrecherche durch, inkl. Screening der Literaturverzeichnisse der
eingeschlossenen Publikationen und Nachfrage bei Datenbankexperten, um
eine Liste von Routinedatenbanken zu erstellen. Insgesamt identifizierten die
Autoren 272 Datenbanken, wovon sie 62 als potenziell relevant fir eine
Anwendung in HTA einschatzten. Die Datenbanken wurden in drei Gruppen
aufgeteilt: Die erste Gruppe wurde aus Datenbanken gebildet, die sowohl die
Gesundheitstechnologie als auch den Gesundheitszustand beinhalten. In der
zweiten Gruppe waren Datenbanken, die nur Gesundheitstechnologien ent-
halten. Datenbanken der dritten Gruppe wiesen nur Angaben zum Gesund-
heitsstatus auf. Die Autoren schlussfolgerten, dass die Datenbanken der
ersten Gruppe geeignet sind, um Aussagen zur Wirksamkeit, zur Verbreitung
der Technologie und zu Gerechtigkeitsaspekten in einem HTA zu treffen.

Dieser Gruppe wurden etwa 30 Datenbanken zugeordnet.
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Tabelle 17: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Datenbanken, Register

Autor, (Jahr)a,
Land

Inhalt/Ziele der Publikation zu
sozio-kulturellen Aspekten
Untersuchte Gesundheits-
technologie/Thema

Teilnehmer bzw. Datenquelle
Methodisches Vorgehen

Raftery et al.
(2005)
GrolRbritannien

potenzieller Nutzen von Routi-
nedatenbanken in HTA

Keine Gesundheitstechnologie
untersucht

Teilnehmer/Datenquelle

- 272 Datenbanken identifiziert

- 62 potentiell relevante Datenbanken fiir die Untersuchung des sozialen Im-
pacts, von Gerechtigkeit in HTAs

Methodisches Vorgehen

- Literaturrecherche, Referenzen der eingeschlossenen Publikationen, Nachfra-
ge bei Datenbankexperten

- Entwicklung einer Liste von Routinegesundheitsdatenbanken mit Potenzial zur
Anwendung in einem HTA

- Untersuchung der Validitat der Datenbanken

- Kosten der Datenbanken wurden anhand jahrlich veroffentlichter Berichte
aufgestellt

Stern et al.
(2005)
USA

Unterschiede bei der Bereitstel-
lung von Cochlea-Implantaten
bei Kindern mit schwerer bis
volliger Schallempfindungs-
schwerhorigkeit abhangig von
ethnischer Herkunft oder sozio-
0konomischem Status
Datenvergleich (Register vs.
Herstellerdaten)

Teilnehmer/Datenquelle

- Kids' Inpatient Datenbank (KID) des Healthcare Cost and Utilization Project,
Zufallsstichprobe aus 80% der padiatrischen Entlassungsbriefe aus 22 Bun-
desstaaten, ausgenommen der Neugeborenen, zwei Millionen padiatrische
Entlassungen aus 2521 Krankenhdusern in den USA

- Daten von zwei Herstellerfirmen von Cochlea-Implantaten (zugelassen durch
FDA) zum Abgleich der Reprasentativitat der KID-Daten in Bezug auf die nati-
onale Kohorte der Kinder mit Cochlea-Implantaten

- Kinder mit Cochlea-Implantaten (n = 124)
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Fortsetzung Tabelle 17: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Datenbanken, Regis-

ter

Autor, (Jahr)a,
Land

Inhalt/Ziele der Publikation zu
sozio-kulturellen Aspekten
Untersuchte Gesundheits-
technologie/Thema

Teilnehmer bzw. Datenquelle
Methodisches Vorgehen

Fortsetzung
Stern et al.

- logistische Regressionsanalyse, Vergleich von Kindern mit Implantaten an-
hand ihres ethnischen Hintergrunds

Price (2010)
USA

Fachgebiete und Patienten-
merkmale verbunden mit der
Anwendung des HPV-DNA-
Screenings

Themen der Leistungserbring-
ung in unterversorgten Bevolke-
rungen

Teilnehmer/Datenquelle

- Inanspruchnahme des Zervixkarzinom-Screening-Tests von 415.239 Frauen
(21 bis 64 Jahre), seit einem Jahr bei Medicaid versichert

Methodisches Vorgehen

- retrospektive Langsschnittstudie (Zeitraum 2001 bis 2006) anhand der Daten
zur Inanspruchnahme von Medicaid in Florida

- empirische quantitative Daten zur Inanspruchnahme des Zervixkarzinom-
Screenings (z. B. Registerdaten)

- HauptzielgroRen: die gesamte und die angemessene Inanspruchnahme von
HPV-DNA-Tests

a: Die Inhalte der Publikationen, die von 1970 bis Januar 2010 veroffentlicht wurden, wurden durch die Autorin in die Tabellen
extrahiert und ins Deutsche lbersetzt. Die Inhalte der Publikationen ab dem Publikationsdatum 2010 wurden fir die zweite
Nachrecherche im Rahmen des INTEGRATE-Projekts durch Dr. Kati Mozygemba (Universitdat Bremen) extrahiert und durch die
Autorin ins Deutsche Ubersetzt.

FDA: U.S. Food and Drug Administration, HPV-DNA: Desoxyribonukleinsaure der Humanen Papillomviren, HTA: Health Technology

Assessment, KID: Kids' Inpatient Datenbank, USA: United States of America, z. B.: zum Beispiel

Quelle: eigene Darstellung
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6.1.4.5 Weitere Methoden der empirischen Sozialforschung: Methoden-

kombinationen

Es wurden zehn Studien (elf Publikationen) eingeschlossen, die die verschie-
denen Methoden der empirischen Sozialforschung (Methoden der Gruppe 4)
miteinander kombinierten (Tabelle 18). Eingeschlossene Teilnehmer waren
u. a. Burger, Wissenschaftlerinnen oder Krankenhausangestellte. Untersuchte
Gesundheitstechnologien waren beispielsweise Xenotransplantation, Ultra-
schall-Screening oder Gentechnik.

Das TA-Swiss (2001) aus der Schweiz kombinierte personliche Interviews mit
Telefoninterviews und schriftlichen Fragebdgen, um die Akzeptanz, die Wer-
tung und Erfahrungen mit dem Ultraschall-Screening in der Schwangerschaft
zu drei Zeitpunkten in der Schweiz zu erheben. Studienteilnehmer waren
Schwangere und ihre Partner, bei deren Fo6tus durch eine vorangegangene
Sonografie-Untersuchung eine fotale Entwicklungsstérung diagnostiziert
wurde. Fur 86 Frauen und 29 Partner lagen Ergebnisse zu allen drei Zeit-
punkten vor. Obwohl Ultraschalluntersuchungen grundsatzlich sehr von den
Teilnehmerinnen und Teilnehmern geschatzt und akzeptiert wurden, wurden
entscheidende Bedenken geduRert. Es konnten Angste durch eine festgestell-
te Diagnose auftreten, obwohl es sich um falsch positive Ergebnisse handeln
kann. Ein anderer kritischer Aspekt bezog sich auf die zunehmende Medi-
kalisierung von Schwangerschaft, zu der Ultraschalluntersuchungen bei-

tragen konnten.
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Tabelle 18: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Methodenkombinationen

Autor (Jahr)a,

Inhalt/Ziele der Publikation zu

Methode

Diskussion lber die
Xenotransplantation von Zellen
und Organen

Land sozio-kulturellen Aspekten Teilnehmer bzw. Datenquelle
Untersuchte Gesundheits-
technologie/Thema
Bellucci et al. soziale, ethische, Methoden und Teilnehmer
(1998) 0konomische und juristische - Tiefeninterviews: Schweizer Experten aus verschiedenen Gebieten (Industrie,
Schweiz Aspekte der aktuellen Medizin, Jura, Patientenvertretungen, soziale/kritische Organisationen),

Dauer ca. zwei Stunden (n = 18)

- umfassender schriftlicher Fragebogen: an Experten aus den Bereichen Ethik,
Philosophie, Theologie (n = 5)

- kurzere schriftliche Stellungnahmen von Organisationen mit Bezug zu Xe-
notransplantation (n = 147)

Zentrum fir
Technologiefol-
gen-Abschdtzung
(TA-SWISS)
(2001)

Schweiz

Akzeptanz, Beurteilung und
Erleben von Ultraschall-Scree-
ning von Paaren, deren Kind
anhand einer Sonografie die
Diagnose einer fotalen Ent-
wicklungsstérung erhielt

Methoden (Dauer aller Methoden ca. 20 Min.)

- personliche Interviews, Fragebogen: vor dem Ultraschall-Screening

- Telefoninterviews, schriftlicher Fragebogen mittels Post: 12 Tage nach dem
Ultraschall-Screening, nach Vorliegen der Untersuchungsergebnisse

- schriftlicher Fragebogen mittels Post: 4 Wochen nach der Geburt oder nach
dem Schwangerschaftsabbruch

Teilnehmer

- Schwangere, die aufgrund moglicher Entwicklungsstérungen ihres Fotus an
das Universitatsklinikum Zirich tiberwiesen wurden, und soweit moglich ihre
Partner (n = 86 Frauen und 29 Mdnner mit vollstandigen Daten zu allen
Zeitpunkten)

189




Ergebnisse

Fortsetzung Tabelle

18: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Methodenkombina-

tionen

Autor (Jahr)a,
Land

Inhalt/Ziele der Publikation zu
sozio-kulturellen Aspekten
Untersuchte Gesundheits-
technologie/Thema

Methode
Teilnehmer bzw. Datenquelle

Monahan & Fisher

soziale und ethische Themen

Teile einer groReren nationalen Studie in den USA

(2010) im Zusammenhang mit der Methoden und Teilnehmer

USA Anwendung von implantier- - teilstrukturierte Interviews: Angestellte aus 23 Krankenhdusern mit ,quali-
baren Hochfrequenz-Erken- fying system* (z. B. Arzten, Pflegepersonal, Krankenhausverwaltung, Tech-
nungsvorrichtungen (implant- nikspezialisten) (n = 67), Verkdaufer von 7 RFID-Firmen, die mit den 23
able radiofrequency identifi- Krankenhausern zusammenarbeiten (n = 12), Patient (n = 1)
cation devices (RFID) im Kran- | - Beobachtung: Kommunikation des Personals untereinander und mit Patien-
kenhaus) ten wahrend der Vor-Ort-Besuche (n: k. A.)

- Informelle Gesprache: mit Krankenhauspersonal (n: k. A.)
Milligan et al. Veranderung der Teile von zwei europadischen Studien (2006-2007, 2008-2010)

(2011)
GrolRbritannien

Wahrnehmung von Pflege von
dlteren Menschen durch
Telepflege

Methoden und Teilnehmer

- Fokusgruppen: zwei Fokusgruppen mit pflegebediirftigen Anwendern von
Telepflege in GroRbritannien (n = 6-8)

Gruppendiskussion: Akteure im Bereich Telepflege, z. B. Krankenpfleger,
Politiker, Wissenschaftler aus Europa (n = ca. 60)

Paneldiskussionen: 8 Diskussionen mit Alteren (n = 8-10)
ethnographische Interviews mit Anwendern von Telepflege (n = 8)
Interviews mit wichtigen Akteuren des Sozialwesens (n = 10)
Beobachtung des Einbaus der Telepflege usw.: (n: k. A.)
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Fortsetzung Tabelle 18: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Methodenkombina-

tionen

Autor (Jahr)a,
Land

Inhalt/Ziele der Publikation zu
sozio-kulturellen Aspekten
Untersuchte Gesundheits-
technologie/Thema

Methode
Teilnehmer bzw. Datenquelle

Sockolow et al.
(2011)
Sockolow et al.
(2012)

USA

Wahrnehmung von, Einstellun-
gen und Meinungen von Kran-
kenpflegepersonal Uber eine
elektronische Patientenakte
(EHR)

Entwicklung und Validierung
eines Surveys

Methoden und Teilnehmer

- Survey: Health Information Technology Research-based Evaluation Frame-
work (HITREF)-Survey bei Pflegekraften, aus einem Pflegeheim fur Altere in
Philadelphia, Zeitpunkt vor und nach der Implementierung der EHR (n = 39)

- Beobachtung: 13 Besuche der Station

- teilstrukturierte Interviews: direkt nach der Anwendung der EHR, Dauer: 30
Min.

Youl et al. (2011)
Australien

Ungleichheiten in klinischen
und psychosozialen Qutcomes
bei der Behandlung von
Brustkrebs in Australien

Methoden - Studienplan

- Strukturierte Telefoninterviews (CATI) und selbstausgefiillte Fragebdgen zu
zwei Zeitpunkten nach der Diagnose, mit dem Ziel qualitative und quantita-
tive Angaben zu erhalten

- Medizinische Informationen aus Registern, nationalen Datenbanken, Daten
aus Krankenhaus-Datenbanken der Region durch nationales Statistikbiiro

Teilnehmer

- Frauen (20 bis 79 Jahre), wohnhaft in Queensland, Australien, mit einer his-
tologisch gesicherten Diagnose von bdsartigem Brustkrebs und einer Mel-
dung an das Krebsregister von Queensland (QCR), (n (erwartet) = 3.300)
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Fortsetzung Tabelle 18: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Methodenkombina-

tionen

Autor (Jahr)a,

Inhalt/Ziele der Publikation zu

Methode

Land sozio-kulturellen Aspekten Teilnehmer bzw. Datenquelle
Untersuchte Gesundheits-
technologie/Thema
Rijken et al. Erfahrungen und Barrieren fir | Methoden und Teilnehmer
(2012) die Akzeptanz von gynadkolo- - Interviews: mit Schwangeren (Fliichtlinge, Migrantinnen) (n = 17), Hebam-
Thailand gischen Routine-Ultraschall- men (n = 2)

untersuchungen bei einer ver-
triebenen Burmesischen
Patientenpopulation

- Beobachtungen von Ultraschalluntersuchungen (n = 30)

- Fokusgruppen: 6 Gruppen in unterschiedlicher religidéser und ethnischer Zu-
sammensetzung der Schwangeren, 1 Gruppe der Leistungserbringer, Dauer
30 bis 60 Minuten

- Quantitative Umfrage (n=644 Schwangere)

Ripat & Woodgate
(2012)
Kanada

Moglichkeiten der Teilhabe

durch Unterstlitzungstechno-
logien aus Sicht von Menschen
mit Riickenmarksverletzungen

Methoden

- Tiefeninterviews, Photovoice: Teilnehmer erhielten Digitalkameras, Fotos im
Zusammenhang mit Teilhabe, Verwendung der fiir das zweite Interview

- Fokusgruppen

Teilnehmer

- Erwachsene mit Riickenmarkverletzungen (n = 19)

Rosenberg et al.
(2012)
Schweden

Ansichten uber Unter-
stlitzungstechnologien von
Lebensgefdahrten von
Menschen mit Demenz

Methoden und Teilnehmer

- Interviews: Lebensgefdahrten von Menschen mit Demenzdiagnose (n = 8)

- Fokusgruppen: 5 Sessions mit 3 verschiedenen Fokusgruppen (3-5 Teilneh-
mer), Lebensgefdhrten von Menschen mit Demenzdiagnose (n = 16)
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Fortsetzung Tabelle 18: Eingeschlossene Publikationen zu weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Methodenkombina-

tionen

Autor (Jahr)a,
Land

Inhalt/Ziele der Publikation zu
sozio-kulturellen Aspekten
Untersuchte Gesundheits-
technologie/Thema

Methode
Teilnehmer bzw. Datenquelle

Pottinger &
Palmer (2013)
Jamaika

Angst von Eltern, wahrgenom-
mene Belastung durch Kinder,
Erziehungsstile, kognitive und
soziale Entwicklung der Kinder
kinstliche Befruchtung oder
spontane Empfangnis

Methoden

- teilstrukturierte Interviews

- selbstauszufillender Fragebogen: Eltern

- standardisierter kognitiver Test mit Puzzles, Spielsachen usw.: Kinder

Teilnehmer:

- Eltern mit kiinstlicher Befruchtung (In-vitro-Fertilisation/Intrazytoplasmati-
sche Spermieninjektion) (n = 22) und Eltern mit spontaner Empfangnis und
ihre erstgeborenen Kinder (bis 7 Jahre) (n = 60)

a: Die Inhalte aller Publikation in dieser Tabelle wurden durch die Autorin in die Tabellen extrahiert und lbersetzt.
CATI: Computer Assisted Telephone Interview, EHR elektronischen Patientenakten, HITREF: Health Information Technology
Research-based Evaluation Framework, Min.: Minuten, RFID: implantable radiofrequency identification devices, USA: United States

of America

Quelle: eigene Darstellung
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6.1.5 Gruppe fiinf: Kombination von Methoden der ersten bis vierten Gruppe

Es wurden zehn Studien (16 Publikationen) eingeschlossen, die Methoden aus
den gebildeten Gruppen eins bis vier Ubergreifend miteinander kombinierten
(Tabelle 19). Bei der Kombination der Methodengruppen wurde das Ver-
standnis der gebildeten Methodengruppe zwei ,Literaturrecherchen“ sehr
weit gefasst. Es wurden auch unsystematische Literaturrecherchen mit sehr
begrenzten Quellen akzeptiert. Alle sechs in diese Gruppe eingeschlossenen
Studien, die Literaturrecherchen mit anderen Methoden kombinierten, fiihr-
ten unsystematische Recherchen durch. Genutzte Quellen waren Zeitungs-
artikel, Publikationen einer Forschungsabteilung, Patente oder Krankenhaus-
dokumente.

Studienteilnehmer waren beispielsweise Biirgerinnen, Wissenschaftler oder
Interessenvertreterinnen. Untersucht wurden z. B. Einstellungen der Bevdl-
kerung gegenuber Fortschritten in der biomedizinischen Forschung und
Verhaltensforschung oder die Bedeutung des Alters bei der Verteilung von
Ressourcen innerhalb eines Gesundheitssystems.

Ein Beispiel fiir kombinierte Methoden stammt aus Kanada (Canadian Public
Health Association 2001). Dort sollte die Frage beantwortet werden, ob wei-
tere Forschung an Menschen zu Xenotransplantation durchgefihrt werden
sollte und wenn ja, unter welchen Bedingungen. Da es sich um ein Thema mit
komplexen ethischen, juristischen, 6konomischen und sozialen Aspekten
handelt, sollte die kanadische Bevilkerung miteinbezogen werden. Es wurde
ein Telefonsurvey mit 1.500 Beteiligten, ein schriftlicher Survey bei Organi-
sationen, ein Online-Survey lUber eine extra entwickelte Webseite sowie sechs

Citizen Foren mit je 15 bis 23 Kanadierinnen und Kanadiern an jeweils zwei-
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einhalb Tagen durchgefiihrt. Darliber hinaus wurden informelle Riickmel-
dungen der Bevdlkerung in Form von Briefen und E-Mails einbezogen. Die
Citizen Foren wurden im Vergleich zu anderen eingesetzten Methoden als
beste Methode eingeschatzt, um solch eine komplexe und kontroverse Frage
mit der Bevolkerung zu beraten. Ergebnis war, dass derzeit keine Studien zu
Xenotransplantation am Menschen durchgefiihrt werden sollten. Die wichtig-
sten Griinde waren damit verbundene mogliche Gesundheitsrisiken, dass

derzeit akzeptable Alternativen existieren und juristische Bedenken.
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Tabelle 19: Eingeschlossene Publikationen zu Kombination von Methoden der ersten bis vierten Gruppe

Autor Inhalt/Ziele der Publikation zu sozi- | Methoden
(Jahr)a, o-kulturellen Aspekten Teilnehmer oder Datenquelle
Land Untersuchte Gesundheitstechno-
logie/Thema
Kelty ethische, soziale und juristische Im- | - Gruppe drei: Partizipative Verfahren
(1978) plikationen von Fortschritten in der - Policy Studie: modifizierte Delphi Methode, 3 strukturierte Anfragen mittels
USA biomedizinischen und Verhaltens- E-Mail, Panelteilnehmer (anonym untereinander) (n = 120)
forschung, von Technologien und - Gruppe vier: weitere Methoden der empirischen Sozialforschung
Dienstleistungen, vorhandene juris— - Nationale Meinungsumfrage - strukturierter Fragebogen, Zufallsstichprobe
tische und institutionelle Einschran- mit erwachsenen US-Amerikanern, Panelteilnehmer (n = 1.679)
kungen und Anreize bei der Einfiih- - Kolloquium: historische und soziologische Perspektive, Fallstudie, Wissen-
rung neuer Technologien schaftler (n: k. A.)
Cana- gesundheitliche, ethische, juristi- - Gruppe drei: Partizipative Verfahren
dian sche, 6konomische, soziale Themen - Birgerforum: 2 tagiges Treffen, Lesematerial vorab, 1. Tag: Prasentation
Public der Xenotransplantation von Experten zu verschiedenen Perspektiven zu Xenotransplantation, the-
Health Einfluss der Ergebnisse auf zu- matisches Abendessen, 2. Tag: Diskussion im Blirgerpanel ohne Experten,
Associ- | klinftige Entwicklung der Regie- Kleingruppen, Moderator in der Vollversammlung, Entwicklung von Schlis-
ation rungspolitik selempfehlungen, Beratung in sechs Regionen, 15-23 Biirger pro Forum
(2001) (Einladung zur Bewerbung an Stichprobe (n = 2.500), Auswahl hinsichtlich
Einsie- Geschlecht, Alter, Muttersprache, stadtischer/landlicher Wohnort, Beruf)
del & - Gruppe vier: weitere Methoden der empirischen Sozialforschung
Ross - Telefonsurvey: reprasentative Zufallsstichprobe, erwachsene Kanadier
(2002) (n=1.519)
Kanada - Survey auf einer Webseite: Kanadier (n = 367)

- Survey mittels E-Mail: Interessenvertreter (n = 216)

196




Ergebnisse

Fortsetzung Tabelle 19: Eingeschlossene Publikationen zu Kombination von Methoden der ersten bis vierten Gruppe

Autor Inhalt/Ziele der Publikation zu so- | Methoden
(Jahr)a, zio-kulturellen Aspekten Teilnehmer oder Datenquelle
Land Untersuchte Gesundheitstechno-

logie/Thema
NICE medizinische Bediirfnisse, soziale |- Gruppe drei: Partizipative Verfahren
(2002, Werte, Einstellungen zur Priorisie- - Citizen’s Council: Treffen zwei Mal jahrlich, dreitdgige Sitzungen: Einfiihrung
2005), rung von Behandlungsentschei- in das Thema, Fallstudien, beratende Sitzungen fiir Diskussion und Identifi-
Dolan et | dungen und Verteilung von Res- kation von Schlisselthemen, informelle Gesprache, Workshops zur Erstel-
al. (2003) | sourcen im Gesundheitssystem, im lung von Schlussfolgerungen und Empfehlungen (n = 30), demografisch re-
Culyer Zusammenhang mit Alter des Pati- prasentativ fir England und Wales (liber 35.000 Anfragen, 4.327 Bewerbun-
(2005) enten gen)
Davies et - Gruppe vier: weitere Methoden der empirischen Sozialforschung
al. (2005) - Telefonbasierte Umfrage: Biirger aus GroRbritannien (n = 1.010)
GroRbri-
tannien
Shepherd | Einstellungen der Bevolkerung zu | Studie als Teil einer groRen, mehrteiligen Studie zu Einstellungen zu Genomik
et al. neuen Methoden der Gentechnik - Gruppe zwei: Literaturiibersichten
(2007) (therapeutisches Klonen, Klonen - Medienanalyse: Zeitungsartikel zu Genomik tiber einen Zeitraum von 3 Mo-
GroRbri- | von Menschen zu Reproduktions- naten aus 6 Uberregionalen Zeitungen GroRbritanniens (n = 1.340)
tannien zwecken zur Organtransplanta- - Gruppe vier: weitere Methoden der empirischen Sozialforschung

tion, zur Behandlung von Par-
kinson, zum Wohlbefinden und
Wunsch langer zu leben)

- Survey (selbst auszufiullende Items des British Social Attitudes Survey), nati-
onale, reprasentative jahrliche Stichprobe (n = ca. 2.500 Erwachsene)

- Vignette Studie: Basisfragebogen, zufallige Verteilung auf eine von vier skiz-
zierten Situationen zum Klonen allgemein, Erwachsene aus der britischen
Bevolkerung (n = 368)
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Fortsetzung Tabelle 19: Eingeschlossene Publikationen zu Kombination von Methoden der ersten bis vierten Gruppe

Autor Inhalt/Ziele der Publikation zu so- | Methoden
(Jahr)a, zio—kulturellen Aspekten Teilnehmer oder Datenquelle
Land Untersuchte Gesundheitstechno-
logie/Thema
Fort- - Fortsetzung: Gruppe vier: weitere Methoden der empirischen Sozialforschung
setzung - Fokusgruppen: 2 Moderatoren, Interviewleitfaden, 8 Gruppen mit Erwachse-
Sheperd nen, nicht von Genomik betroffen, rekrutiert durch Feldforschungsagentur,
demografisch reprasentativ (n = 80), 2 Gruppen mit Betroffenen mit gene-
tisch bedingter Erkrankung rekrutiert durch die Abteilung klinische Genetik
eines Londoner Krankenhauses (2 Gruppen) (n = 12)
Neven Interaktion zwischen Robotern zur | - Gruppe zwei: Literaturiibersichten
(2010) Verbesserung der Gesundheit - Dokumentenanalyse: Darstellung der dlteren Anwender in Dokumenten und
Nieder- | dlterer Menschen zuhause, den Publikationen der Forschungsabteilung (n: k. A.)
lande dlteren Anwendern und Robo- - Gruppe vier: weitere Methoden der empirischen Sozialforschung
terentwicklern, Definition von - qualitative teilstrukturierte Tiefeninterviews: Forscher (n = 2)
Gesundheit, Ideen zum Altern, - Feldforschung: Beobachtungen der Interaktion der Testnutzer mit den Robo-
Vorstellungen von der Gestaltung tern und den Forschern im Labor, Testnutzer: Menschen zwischen 62 und 79
der Technologie Jahren im Ruhestand und tagsiiber zuhause, Einpersonenhaushalte (n = 6)
Coveney | sozialer und ethischer Kontext, - Gruppe zwei: Literaturrecherche
(2010) Diskurse der Anwendung von - Medienanalyse: Zeitungsartikel aus GroRbritannien (Framework und Meta-
GroRbrit | Neurotechnologien zur Schlaf- phern) (n = 77)
annien regulierung und Verbesserung der | - Gruppe vier: weitere Methoden der empirischen Sozialforschung

Wahrnehmung in GroRbritannien
am Beispiel Modafinil (Medikament
zur Behandlung von Narkolepsie)

- teilstrukturierte qualitative Tiefeninterviews: Wissenschaftler, Mediziner,
Schichtarbeiter, Studenten (n = 40)
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Fortsetzung Tabelle 19: Eingeschlossene Publikationen zu Kombination von Methoden der ersten bis vierten Gruppe

Autor Inhalt/Ziele der Publikation zu so- | Methoden
(Jahr)a, zio-kulturellen Aspekten Teilnehmer oder Datenquelle
Land Untersuchte Gesundheitstechno-

logie/Thema
Bom- soziale und ethische Werte der - Gruppe drei: Partizipative Verfahren
bard et | Blirger fiir einen HTA-Prozess - Citizen’s Reference Panel on Health Technologies: fiinf eintagige Diskussio-
al. Machbarkeit von partizipativen nen, stratifiziertes Zufalls-Sampling (3.500 Biirger aus Ontario angeschrie-
(2011) Methoden im HTA am Beispiel ben, 163 Interessenten) (n = 14, demografisch und geographisch ausgewo-
Abelson | Screening nach kolorektalem Kar- gen)
et al. zinom, Transkatheter-Aorten- - Gruppe vier: weitere Methoden der empirischen Sozialforschung
(2013) klappenimplantation, Mammakar- - Fragebogen: relative Bedeutung von Werten und ihre Stabilitdt vor und nach
Kanada | zinom-Screening, Genexpressi- den Treffen, Teilnehmer: Panelmitglieder

onsanalyse, serologische Testung

nach Zoliakie
Hogarth | Konzepte der Molekularisierung, - Gruppe zwei: Literaturiibersichten
et al. Impakt auf etablierte Screening - explorative Recherche: Patente, eingereichte Unterlagen durch Firmen, wis-
(2012) Programme, kommerzielle Dimen- senschaftliche Literatur, Nachrichtenquellen, historische Dokumente, Ziel:
USA sion der Molekularisierung Identifizierung von Interessenvertretern und Kernthemen (n: k. A.)

Fallbeispiel der DNA-basierten
genetischen Tests auf menschliche
Papilloma Viren

- Gruppe vier: weitere Methoden der empirischen Sozialforschung
- teilstrukturierte Interviews: Fihrungskrafte aus der Industrie, klinische Wis-
senschaftler, Laborleiter, Arzte, Dauer: 40 bis 150 Minuten (n = 12)
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Fortsetzung Tabelle 19: Eingeschlossene Publikationen zu Kombination von Methoden der ersten bis vierten Gruppe

Autor Inhalt/Ziele der Publikation zu so- | Methoden
(Jahr)a, zio-kulturellen Aspekten Teilnehmer oder Datenquelle
Land Untersuchte Gesundheitstechno-
logie/Thema
Trudel Erfolg oder Misserfolg der - Gruppe zwei: Literaturiibersichten
et al. Durchfiihrung von - Analyse der Krankenhausdokumente (jdahrliche Berichte, interne Newsletter,
(2012) Informationstechnologien im Pressemitteilungen), Rekonstruktion der Entlassberichte (Epikrisen) (n: k. A.)
Kanada | Gesundheitswesen - Gruppe vier: weitere Methoden der empirischen Sozialforschung
- Beobachtung: Arzte bei der Anwendung der digitalen Bildgebung (n: k. A.)
- Informelle Interviews wahrend der Beobachtung (n: k. A.)
- teilstrukturierte Tiefeninterviews: Interessenvertreter aus zwei Krankenhau-
sern der Akutversorgung aus einer Region in Kanada, mit dem gleichen digi-
talen Bildgebungssystem, Dauer: ca. 60 Minuten (n = 12)
Chidza | soziale Aspekte der Telemedizin, - Gruppe zwei: Literaturiibersichten
mbwa Uberwachung der Patienten zu- - Literatur zu Telemedizin, Telepflege, intelligente Gebaude, u. a., (n = > 200)
(2013) hause - Gruppe vier: weitere Methoden der empirischen Sozialforschung
GrolRbrit - Beobachtungen: Gutachter von Telemedizinanbietern (n = 14)
annien - teilstrukturierte Interviews: Gutachter von Telemedizinanbietern, Gerdte-

techniker, u. a. Dauer 40 bis 60 Minuten (n = 10)
Delphi Studie: Experten (n = 6)
Survey: Online-Fragebogen: Gutachter von Telemedizinanbietern (n = 18)

a: Die Inhalte aller Publikation in dieser Tabelle wurden durch die Autorin in die Tabellen extrahiert und ins Deutsche libersetzt.
EHR elektronischen Patientenakten, HITREF: Health Information Technology Research-based Evaluation Framework, k. A.: keine
Angabe, USA: United States of America

Quelle: eigene Darstellung
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6.2 Ergebnisse der Instrumentenentwicklung

In diesem Unterkapitel werden die Ergebnisse der Instrumentenentwicklung
beschrieben. Dies beinhaltet den als Interviewleitfaden eingesetzten Frage-
bogen (Abschnitt 6.2.1) sowie Beispiele, die zu den Fragen entwickelt wurden

(Abschnitt 6.2.2).
6.2.1 Fragen des Interviewleitfadens

In diesem Abschnitt werden die entwickelten und eingesetzten Fragen darge-
stellt. Der eingesetzte Interviewleitfaden mit einer Einleitung, Erlauterung der
Zielstellung sowie abschlieRenden Fragen zur Person und zur Interview-
situation, das Informationsschreiben zur Studie sowie die Erklarung zum
Datenschutz finden sich im Anhang (Anhange 8 bis 10).

Der Fragebogen besteht aus drei Kernthemen: (1) Die Technologie im Alltag,
(2) Einstellungen in der Gesellschaft zur Technologie und (3) Die Technologie
und die Gesundheitsversorgung in der Gesellschaft. Diesen Kernthemen sind
jeweils drei bis sechs Fragen zugeordnet. Abgeschlossen wird der Frage-
bogen mit einer Frage zu moglichen Interessenkonflikten sowie einer offenen
Nachfrage, ob es noch relevante Aspekte gibt, die der Interviewpartner noch

mitteilen mochte. In den folgenden Absdtzen werden die Fragen aufgelistet:
(1) Die Technologie im Alltag

Frage 1: Wie kann die Technologie die korperliche Gesundheit verandern?
Frage 2: Wie kann die Technologie die psychische Gesundheit verandern?
Frage 3: Wie kann die Technologie das soziale Leben und den Alltag veran-

dern?
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Frage 4: Welche Unterstitzung wird fir die Einnahme/den Einsatz/die
Anwendung der Technologie benétigt?

Frage 5: Kann sich durch die Technologie das Verhalten der Betroffenen,
insbesondere der Umgang mit der Erkrankung, verandern? Wenn ja,
wie?

Frage 6: Kann sich durch die Technologie das Verhalten der Nichtbetroffe-
nen, insbesondere der Umgang mit der Erkrankung, verandern?

Wenn ja, wie?
(2) Einstellungen in der Gesellschaft zur Technologie

Frage 7: Konnte die Technologie von einem bestimmten Personenkreis mehr
oder weniger akzeptiert werden? Wenn ja, bei wem koénnte es Un-
terschiede geben? Wie konnten die Unterschiede aussehen?

Frage 8: Waren lhre Einstellungen bzgl. Gesundheit oder Krankheit anders,
wenn es die Technologie nicht gdabe? Wie wiirden lhre Einstellungen
aussehen? Bei wem konnte es noch zu Einstellungsanderungen
kommen?

Frage 9: Wie konnten sich durch die Technologie Beziehungen zwischen ver-
schiedenen Gruppen in der Gesellschaft dndern (z. B. Beziehung
zwischen Arzt und Patienten, Beziehung zwischen Angehdérigen und

Patienten, Beziehung zwischen verschiedenen Berufsgruppen)?
(3) Die Technologie und die Gesundheitsversorgung in der Gesellschaft

Frage 10: Wie konnte die Technologie die Gesundheitsversorgung beein-
flussen?
Frage 11: Wie kdnnte die Technologie die Zusammensetzung der Gesellschaft

beeinflussen (z. B. hinsichtlich Alter oder Geschlecht)?
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Frage 12: Welchen Einfluss konnte die Technologie auf soziale Unterschiede
in der Gesellschaft nehmen?
Frage 13: Konnen Sie sich vorstellen, dass die Gesellschaft die Technologie

beeinflusst?
Abschluss

Frage zu Interessenkonflikten: Haben Sie Interessenkonflikte in Bezug auf die
Technologie? Wenn ja, konnen Sie mir diese bitte erlautern?
Als Interessenkonflikt wird hier eine Situation verstanden, in der Sie
durch sich widersprechende Verpflichtungen oder Ziele nicht mehr in
der Lage sind, die Technologie neutral zu beurteilen. Ein Interes-
senkonflikt liegt dann vor, wenn Sie z.B. beim Hersteller der
Technologie tatig sind.

Abschlussfrage: Gibt es zum Abschluss noch etwas, was Sie mir mitteilen
mochten? Haben wir noch etwas Wichtiges vergessen?

Als Ergebnis des Standard-Pretests wurde Frage 11 zum Einfluss auf die Zu-

sammensetzung der Gesellschaft, fir den tatsdachlichen Einsatz nicht mehr

verwendet, da diese fir das Thema ADHS sowohl von den Interviewten als

auch von der Interviewerin als nicht relevant eingeschatzt wurde. Sie bleibt

jedoch in der Fragenliste enthalten, da diese themenilibergreifend eingesetzt

werden soll.

Fir den Einsatz als Interviewleitfaden am Beispiel Methylphenidat zur

Behandlung der ADHS wurde bei den entwickelten Fragen der Begriff

,Technologie“ durch ,Methylphenidat oder ,das Medikament“ ersetzt.
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6.2.2 Entwickelte Beispiele zu den Fragen

Wie im Unterkapitel 5.2 ,Methodik der Instrumentenentwicklung” be-
schrieben, wurde bei den iterativen Tests die Anregung gegeben, dass
Beispiele helfen konnten, die Fragen zu beantworten. Deshalb wurden
Beispiele in allgemeinverstandlicher Sprache entwickelt, die im Folgenden
dargestellt werden.

Zusatzlich werden diese Beispiele mit einer Einleitung, teilweise weiteren Er-
lduterungen und einer anderen Formatierung in Anhang 3 aufgefiihrt, damit

sie direkt eingesetzt werden kdnnten.
(1) Die Technologie im Alltag

Beispiel zu den Fragen 1-3: Wie kann die Technologie die kérperliche und die
psychische Gesundheit sowie das soziale Leben und den Alltag verandern?
GelenkverschleiR der Hufte (Coxarthrose) ist eine Erkrankung, die starke
Schmerzen und eine Steifigkeit des Hiftgelenks verursacht. Dadurch kommt
es zu teilweise erheblichen Einschrankungen der Beweglichkeit, die die kor-
perlichen Aktivitaten und den Alltag der Betroffenen sehr beeintrachtigen.
Wird der GelenkverschleiR mit manueller Therapie behandelt, konnen die
Schmerzen ab- und korperliche Aktivitaten wieder zunehmen. Die Arthrose
selbst kann jedoch nicht riickgangig gemacht werden.

Beispiele zu Frage 4: Welche Unterstitzung wird fiir die Einnahme/den Ein-
satz/die Anwendung der Technologie bendétigt?

Beispiel 1: Bei der Bauchfelldialyse (Peritonealdialyse), einer bestimmten Form
der kinstlichen Blutwasche nierenkranker Menschen, sind Patientinnen und
Patienten weitgehend unabhangig vom Dialysezentrum und konnen die

Dialyse z. B. zuhause oder am Arbeitsplatz durchfiihren. Wichtig dabei ist,
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dass der Wechsel der Dialyselésung steril gehandhabt wird, damit keine
Keime durch die Katheter6ffnung in die Bauchhohle eintreten kdnnen. Die
Betroffenen miissen am Arbeitsplatz deshalb einen Raum zur Verfligung
haben, in den sie sich zuriickziehen konnen und der wahrend des Wechsels
von niemandem betreten wird. Allerdings wird die Peritonealdialyse in
Deutschland nur bei wenigen dialysepflichtigen Patientinnen und Patienten
eingesetzt.

Beispiel 2: Bei der Rontgenuntersuchung der HerzkranzgefdRe (Koronar-
angiographie) muss die Patientin oder der Patient Zeit mitbringen: Zeit zur
Anmeldung, Zeit, bis das Kontrastmittel sich in den HerzkranzgefdaRen
(Koronararterien) verteilt hat, Zeit fiir die Untersuchung selbst, Zeit fir die
Besprechung der Ergebnisse. Moglicherweise benoétigen er oder sie Unter-
stiitzung emotionaler Art durch Angehérige im Vorfeld der Untersuchung

sowie sobald die Ergebnisse bekannt sind.
(2) Die Technologie und Einstellungen

Beispiele zu Frage 5 und Frage 6: Wie kann sich durch die Technologie das
Verhalten der Betroffenen/Nichtbetroffenen, insbesondere der Umgang mit
der Erkrankung, verandern?

Beispiel 1: Bei der Behandlung von HIV/Aids wurden in der Vergangenheit
groRe Fortschritte erzielt. Inzwischen wird diese Erkrankung in der Bevol-
kerung nicht mehr als todliche Bedrohung wahrgenommen. In der For-
schungsliteratur wird lber eine nachlassende Aufmerksamkeit beim Umgang
mit dem Ansteckungsrisiko berichtet. Dies ist moglicherweise eine der

Ursachen fiir den Wiederanstieg der Neuinfektionen.
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Beispiel 2: In Zypern besteht seit mehr als zwei Jahrzehnten ein Praventions-
programm, um eine todliche Erbkrankheit (Thalassamie) einzudammen. Etwa
jeder siebte Erwachsene auf Zypern ist Trdager dieser Erbkrankheit. Unbe-
handelt verlauft die Krankheit tédlich. Durch eine gute Behandlung ist ein
Uberleben bis in das Erwachsenenalter moglich. Die Behandlung ist jedoch
mit hohen Kosten verbunden (Medikamente, Bluttransfusionen, Personal), die
das Gesundheitssystem vor enorme Herausforderungen stellt. Mogliche Tra-
ger dieser Erbkrankheit konnen durch Screening entdeckt werden. Um er-
hohte Schwangerschaftsabbriiche nach Prdnataldiagnostik zu verhindern,
wird angestrebt, moglichst viele Erwachsene vor der Familienplanung zu
screenen. Kirchliche Heiraten sind nur dann modglich, wenn die Heirats-
willigen eine Bescheinigung vorlegen, dass ein Screening durchgefiihrt
wurde. Das Ergebnis des Tests spielt dabei keine Rolle fiir die kirchliche Zu-
stimmung. Der Anteil der Paare, die aufgrund des Testergebnisses nicht
heiraten wollten, ist mit 3 % zwar gering, zeigt aber, dass sich dieser Test auf
das Heiratsverhalten und die Familienplanung auswirkt.

Beispiele zu Frage 7: Kénnte die Technologie von einem bestimmten Perso-
nenkreis mehr oder weniger akzeptiert werden?

Beispiel 1: Vertreter von Gehorlosenverbanden sagen, dass Gehorlosigkeit ein
kulturelles Merkmal darstellt und Gebardensprache ein Ausdruck dieser
Kultur ist. Sie sehen sich als sprachliche bzw. ethnische Minderheit und nicht
als behinderte Menschen an. Der weit verbreitete Einsatz von Cochlea-
Implantaten schwacht aus ihrer Perspektive die kulturelle Identitat tauber
Menschen. Dies wiederum stellt einen Riickschlag der Gehorlosen-

emanzipation dar. Horende dagegen betrachten Cochlea-Implantate positiv.
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Beispiel 2: Die Zeugen Jehovas lehnen Blutspenden sowie Bluttransfusionen
aus religiosen Grunden ab.

Beispiele zu Frage 8: Waren lhre Einstellungen bzgl. Gesundheit oder Krank-
heit anders, wenn es die Technologie nicht gabe? Wie wiirden lhre Ein-
stellungen aussehen?

Beispiel 1: Eine prdventiv angelegte Informationskampagne zur Reduzierung
von Ubergewicht kann zu negativen Einstellungen gegeniiber Uberge-
wichtigen und sogar zu deren Stigmatisierung beitragen. Studien aus den
USA zeigen, dass lbergewichtige Menschen ein geringeres Durchschnitts-
einkommen aufweisen als Normalgewichtige, ebenso ist der soziale Aufstieg
fur sie schwieriger. Zudem stellt Ubergewicht ein deutliches Hindernis fir
eine Ehe dar. Eine englische Studie findet dariiber hinaus eine verdnderte
Kérperwahrnehmung der von Ubergewicht und Adipositas Betroffenen. In
zwei Umfragen, die im Abstand von acht Jahren durchgefiihrt wurden, ver-
doppelte sich der Anteil der libergewichtigen Teilnehmer. Paradoxerweise
nahm der Anteil der Teilnehmer, die sich richtigerweise als Ubergewichtig
oder adip0s beschrieben, dagegen deutlich ab. Die Autoren der Studie
schlussfolgern, dass die zunehmende Wahrnehmung von Ubergewicht als
Risikofaktor dazu gefiihrt haben konnte, dass uUbergewichtige Menschen
davor zurilickschrecken, sich selbst als libergewichtig oder adipds einzu-
schatzen. Durch eine Informationskampagne koénnten die negativen Zu-
schreibungen zu Ubergewicht in der Gesellschaft weiter zunehmen.

Beispiel 2: In der brasilianischen Oberschicht werden Kinder inzwischen sehr
haufig durch geplanten Kaiserschnitt entbunden. Eine Spontangeburt wird als

weniger attraktiv wahrgenommen, da maogliche unangenehme Folgen, wie
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Inkontinenz oder negative Auswirkungen auf die Sexualitat, befilirchtet

werden.
(3) Die Technologie, die Gesellschaft und das Gesundheitssystem

Beispiele zu Frage 9: Wie konnten sich durch die Technologie Beziehungen
zwischen verschiedenen Gruppen in der Gesellschaft dndern (z. B. Beziehung
zwischen Arzt und Patienten, Beziehung zwischen Angehdrigen und Patien-
ten, Beziehung zwischen verschiedenen Berufsgruppen)?

Beispiel 1: Durch den Einsatz von sogenannter Telemedizin (z. B. telefonische
Beratung, Videokonferenzen, Ubertragung von Patientendaten z. B. Blut-
druck) wird die Autonomie der Patientinnen und Patienten gestarkt. Tech-
nische Aspekte der Arzt-Patientenbeziehung werden gestarkt, die per-
sonliche Arzt-Patientenbeziehung tritt zurick.

Beispiel 2: Durch die Moglichkeiten der Telemedizin tritt aber auch ein ge-
wisses Kontrollelement des Gesundheitspersonals gegeniliber den Patien-
tinnen und Patienten im Alltag auf. Durch regelmdRige Aufforderungen der
Software, die Therapie einzuhalten, kann bei Patientinnen und Patienten der
Eindruck entstehen, dass sie nicht ernst genommen und sogar bevormundet
werden bis hin zu dem Gefuihl einer stindigen Uberwachung durch das
Gesundheitspersonal.

Beispiel 3: Im weiteren Sinne von Behandlungsformen konnen auch
strukturelle Rahmenbedingungen des Gesundheitswesens als Behandlungs-
formen oder sogenannte Gesundheitstechnologien betrachtet werden. Seit
einiger Zeit findet eine Diskussion zur Substitution arztlicher Leistungen
durch Pflegepersonal statt. Denkbar sind, dass z. B. Hausbesuche oder die

Langzeitversorgung von Diabetikern durch speziell geschultes Pflegepersonal
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durchgefiihrt werden inkl. der Moglichkeit, selbststindig Rezepte zu
verordnen. Damit wiirde sich der Status des Pflegepersonals in Bezug auf die
Arztinnen und Arzte verdndern, sofern es sich um einen echten Ersatz (so-
genannte Substitution) und nicht lediglich um eine Delegation arztlicher
Leistungen handelt. Der Abstand der Handlungsmaoglichkeiten zwischen der
Pflege und dem arztlichen Personal wiirde sich verringern, die Autonomie der
Arztinnen und Arzte wirde um diese verlagerten Bereiche eingeschrinkt
werden.

Beispiel 4: Durch den Einsatz von Prdanataldiagnostik nimmt die gesell-
schaftliche Akzeptanz gegeniiber Menschen mit Behinderungen ab. Der
Druck auf Eltern von Kindern mit Behinderungen nimmt zu. In der
Forschungsliteratur wird beschrieben, dass sich speziell Eltern von Kindern
mit Down-Syndrom mit der Frage konfrontiert sehen, warum keine Prdnatal-
diagnostik in Anspruch genommen wurde. Implizit ist damit der Vorwurf
verbunden, nicht abgetrieben zu haben.

Beispiel zu Frage 10: Wie konnte die Technologie die Gesundheitsversorgung
beeinflussen?

Das bereits weiter oben aufgefiihrte Beispiel zur Telemedizin (z. B. tele-
fonische Beratung, Videokonferenzen) kann die Gesundheitsversorgung
beeinflussen. Naheliegend ist der verdanderte Zugang zu Gesundheitslei-
stungen, ebenso denkbar sind aber auch Veranderungen der Arzt-Patienten-
beziehung. Um Telemedizin anzubieten, muss nicht nur die Patientin oder
der Patient, sondern missen auch Einrichtungen, z. B. Krankenhduser oder
Arztpraxen, mit der entsprechenden Technik ausgestattet und geschult

werden.
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Beispiele zu Frage 11: Wie kénnte die Technologie die Zusammensetzung der
Gesellschaft beeinflussen (z. B. hinsichtlich Alter oder Geschlecht)?

Beispiel 1: Das Alter der Eltern stellt ein Risiko fiir die Erkrankung eines
Kindes am Down-Syndrom dar. Durch das in den letzten Jahren angestiegene
Alter werdender Miutter, musste der Anteil der Kinder mit Down-Syndrom
zugenommen haben. Tatsdchlich ist der Anteil der Kinder, die mit Down-
Syndrom geboren werden, in Deutschland und anderen europdischen
Landern innerhalb der letzten 20 Jahre weitgehend gleich geblieben. Studien-
ergebnisse legen als Ursache dafiir die Mdglichkeiten der Pranataldiagnostik
nahe. Somit Gbernimmt Pranataldiagnostik eine Selektion, die sich auf die
Zusammensetzung der Gesellschaft auswirkt.

Beispiel 2: Die Pranataldiagnostik kann sich auch auf demografische Faktoren
auswirken. In Indien und China hat diese diagnostische Moglichkeit aufgrund
des sozialen und kulturellen Hintergrunds zu erhohten Schwanger-
schaftsabbriichen bei weiblichen Foten gefiihrt. Es besteht ein erhebliches
Ungleichgewicht der Geschlechter, sodass in Indien bereits 1996 das ,Pre-
Natal Diagnostic Techniques Act” erlassen wurde. Ein Gesetz, welches den
Missbrauch der Geschlechtsbestimmung durch Pranataldiagnostik ein-
dammen soll.

Beispiele zu Frage 12: Welchen Einfluss konnte die Technologie auf soziale
Unterschiede in der Gesellschaft nehmen?

Beispiel 1: Praventionsprogramme von Krankenkassen werden in aller Regel
von Menschen in Anspruch genommen, die in der Mitte der Gesellschaft
stehen (Mittelschicht). Menschen in schwierigeren Lebenslagen (z. B. mit

weniger Bildung, einem geringeren Einkommen und einer weniger guten
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beruflichen Stellung (einem sogenannten niedrigen soziodkonomischen
Status) nehmen diese Angebote weniger oft wahr. Durch die unterschiedliche
Inanspruchnahme wird die gesundheitliche Ungleichheit vergroRert.

Beispiel 2: Das bei der Frage 4 bereits prdasentierte Beispiel der sogenannten
Telemedizin kann sich auch auf die soziale Ungleichheit auswirken. Hier be-
steht die Gefahr, dass Menschen benachteiligt werden, die sich mit der neuen
Technik der Telemedizin Gberhaupt nicht auskennen oder mit der Technik
und den Geraten nicht genligend vertraut sind.

Beispiele zu Frage 13: Kdnnen Sie sich vorstellen, dass die Gesellschaft die
Technologie beeinflusst? Bitte beschreiben Sie, wie das der Fall sein kdnnte.
Beispiel 1: Bei der antiviralen Therapie kdénnen Erreger gegen vorhandene
Medikamente resistent werden: Wahrend der Grippesaison in Japan konnten
Forscher Spuren eines antiviralen Medikaments (Tamiflu) in freien Gewassern
nachweisen. Das Medikament wird vom menschlichen Korper teilweise wieder
ausgeschieden und in Klaranlagen nur zu einem geringen Teil abgebaut.
Wildenten sind Trager fir Influenzaviren und werden somit dem Grippemittel
ausgesetzt. Dadurch konnte es zu einer Resistenzentwicklung der Erreger
kommen und vorhandene Mittel wiirden wirkungslos werden.

Beispiel 2: Die Akzeptanz gegeniiber einer Impfung gegen das H1N1Virus
(Schweinegrippe) in der Bevolkerung konnte abnehmen aufgrund der unter-
schiedlichen Impfstoffe (ohne Wirkverstarker (Adjuvantien)) fiir Regierungs-
mitglieder und (mit Adjuvantien) fir die Bevolkerung, wie im Winter
2009/2010 erfolgt. Die Impfung kann ihre Wirkung nicht entfalten, wenn

nicht geimpft wird.
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Beispiel zur Frage zu Interessenkonflikten: Haben Sie Interessenkonflikte in
Bezug auf die Technologie? Wenn ja, konnen Sie diese bitte erlautern?

Wenn Sie bei einem Hersteller der Technologie beschaftigt sind, wird lhre
Einschdtzung auch deshalb positiver ausfallen. In diesen und dahnlichen Fallen
ist es gut, wenn Sie dies angeben und beim Beantworten der Fragen

berucksichtigen.
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,ch finde es groRartig, dass es diese Medikamente gibt, ich denke, die
bringen ganz, ganz viel Positives fiir Betroffene und Angehorige, aber der
Umgang damit ist einfach noch nicht angemessen.“ (Heilpadagogin,
Interview 5, Zeile 488-490)

6.3 Ergebnisse des Fragebogens: sozio-kulturelle Aspekte der Behandlung

einer ADHS mit Methylphenidat bei Kindern und Jugendlichen

Die dreizehn durchgefiihrten Interviews wurden mit der qualitativen Inhalts-
analyse nach Mayring analysiert. Die Ergebnisse davon werden in diesem
Unterkapitel beschrieben. Die Uberschriften des folgenden Ergebnistextes
wurden aus den Fragen des Interviewleitfadens gebildet. Innerhalb dieser
Uberschriften wurden Unteriberschriften aus den Hauptkategorien der In-
haltsanalyse gebildet.

Die Zahlen in Klammern im Text sind der Hinweis auf die Quelle der getrof-
fenen Aussagen. Die erste Zahl stellt die Nummer des Interviews dar, aus
dem die Aussage stammt. Die zweite Zahl (nach dem Kolon) ist die Zeilen-
nummer aus dem Transkript des Interviews. Eine Ubersicht uber die Inter-
viewnummer und die Interviewpartnerinnen stellt Tabelle 20 dar.

Bei der Inhaltsanalyse zeigte sich, dass manche Aspekte von den Interviewten
bei mehr als einer Frage thematisiert wurden. Somit hatten diese Themen an
mehreren Stellen bei den Ergebnissen aufgefiihrt werden konnen. Auf diese
doppelte Darstellung wurde in den meisten Fdllen bewusst verzichtet, um
Redundanzen beim Lesen zu vermeiden. Es wird an den betreffenden Stellen
darauf hingewiesen, dass eine thematische Dopplung vorliegt und an welcher
Stelle im Text die Inhalte aufgefiihrt werden. Basierend auf diesen Erfahrung-
en werden die Dopplungen in den Schlussfolgerungen genutzt, um Ande-

rungen am Instrument vorzuschlagen.
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Die Einteilung in positive und negative Aspekte erfolgte durch die Autorin.
Insgesamt ist zu beachten, dass bei den Interviews keine Kinder befragt
wurden. Bei den von ADHS Betroffenen handelt es sich um Eltern, deren

Kinder eine ADHS-Diagnose erhielten, oder um betroffene Erwachsene.

Tabelle 20: Ubersicht tiber die Interviewnummern und die Interviewpartnerinnen und
Interviewpartner

Interview- Alter in Kontext der Interviewpartnerinnen und Interview-
nummer 10-Jahres- partner
schrittena
Interview 1 50-59 Sozialarbeiter
Interview 2 40-49 Angehorige
Interview 3 40-49 Arztin fur Kinder- und Jugendpsychiatrie
Interview 4 40-40 Ergotherapeutin
Interview 5 30-39 Heilpdadagogin
Interview 6 30-39 Ergotherapeutin
Interview 7 60-69 Betroffener
Interview 8 30-39 Ergotherapeutin
Interview 9 20-29 Betroffene
Interview 10 40-49 Betroffene
Interview 11 60-69 Betroffener
Interview 12 50-59 Arztin fur Kinder- und Jugendpsychiatrie
Interview 13 40-49 Arztin fur Kinder- und Jugendpsychiatrie

Quelle: eigene Darstellung

6.3.1 Soziales Leben und Alltag

Alle Interviewten antworteten auf die Frage ,Wie kann das Medikament das
soziale Leben und den Alltag verandern?. Aus den Antworten wurden zwei
Kategorien gebildet: (1) Alltag mit Methylphenidat und (2) Beziehungen mit
Methylphenidat. Bei den Auswirkungen auf den Alltag wurde angemerkt, dass

sich die beschriebenen glinstigen Aspekte nicht immer ausschlieBlich auf die
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medikamentdse Behandlung zuriickfiihren lassen, da oft begleitende

Therapien erfolgten.
6.3.1.1 Alltag mit Methylphenidat

Die Ergebnisse der Interviews zur Frage nach den Auswirkungen von Methyl-
phenidat auf den Alltag, die sich auf das Verhalten beziehen, werden in
diesem Abschnitt dargestellt. Dadurch werden Inhalte zum Verhalten einmal
hier sowie im Abschnitt 6.3.3 ,Verhalten und Umgang mit der Erkrankung®
dargestellt.

Sieben Interviewte (unabhdngig ob Betroffene, aus sozialen oder medizini-
schen Berufen stammend) waren der Ansicht, dass das Medikament eine
hohe Relevanz fir das soziale Leben und den Alltag habe (13:120) (13:209).
Es gleiche Defizite aus. Es wirke sich positiv auf die bislang mangelnde
Konzentration (9:62) und Aufmerksamkeit (9:62) aus. Als Beispiele werden
zuhoren und lernen kénnen genannt. Dies gelte auch in Bezug auf Regeln
(2:34) (5:53) und Toleranzschwellen (2:34) und gebe eine gewisse Gelassen-
heit (9:62). Dadurch kénne sich das betroffene Kind besser in den Unterricht
einbringen, sei aufmerksamer, (5:64) (9:50), durchhaltungsfahiger, konzen-
trierter (9:50), konzentrierter auch bei Routinetatigkeiten (9:50). Kinder mit
Struktur- und Ordnungsschwierigkeiten seien strukturierter und konnten
dadurch Anforderungen besser bewadltigen (4:44). Der Alltag entspanne sich,
da Aufforderungen der Eltern schneller aufgenommen und umgesetzt werden
z. B. bei den Hausaufgaben. Durch eine verbesserte Feinmotorik bessere sich
das Schriftbild, sodass weniger Zeit fiir Hausaufgaben erforderlich sei (4:49).
Es gebe weniger Auseinandersetzungen um Hausaufgaben und es bleibe

mehr Zeit flir Hobbys (4:49).
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,Der Alltag verandert sich halt auch durch eine groRere Ruhe, die eintritt.
Es ist Alltag moglich. Ein, bei uns war jeder Tag anders. Man weil
morgens nie, was bliiht einem heute (lachelt). Jetzt sind diese Ausreiler,
diese Uberraschungen zwar immer noch da, aber nicht mehr so groR,
weil, das Extreme ein wenig gemildert wird.“ (Angehdrige, Interview
10:78)

Ja und wie gesagt, das heiltt, das soziale Leben wird einfacher und den
Alltag verandert es teilweise, wenn zum Beispiel so was wie die
Feinmotorik besser wird, das Schriftbild besser wird, sie weniger Zeit,
zum Beispiel die Kinder weniger Zeit endlich brauchen fir die
Hausaufgaben, dann haben die einfach mehr Spalk und mehr Zeit auch fir
Hobbys. Die haben einfach mehr Zeit. Gerade dieser Hausaufgabenkampf,
den erleben wir ganz oft. Und das das wird durch das Medikament,
teilweise nur durch das Medikament und teilweise eben durch
Medikament und begleitende Therapien deutlich verandert. (rduspert)
Genau.” (Ergotherapeutin, Interview 4:49)

Dadurch, dass sie fokussierter seien, konnten Kinder ihre eigentliche Intelli-
genz nutzen, auf ihre Ressourcen zuriickgreifen (12:123). Beispielsweise
kdonne mit Medikament ein guter Realschulabschluss oder ein Gymnasialab-
schluss madglich sein, wohingegen ohne Medikament manches Mal nur ein
Hauptschulabschluss moglich sei (12:123). In strukturierten, standardisierten
Berufen, wie als Beamter, gleiche das Medikament die Probleme der ADHS
aus (9:59).

Insgesamt sei das soziale Leben einfacher (4:49), der Alltag besser (7:45)
bzw. Alltag Uberhaupt moglich (10:78), es seien auch Perspektiven besser
entwickelbar (7:45).

Negative Auswirkungen des Medikamentes auf den Alltag wurden von den
Interviewpartnerinnen nicht genannt. Allerdings bleibe die soziale Situation
mit anderen Kindern trotz Medikation nicht einfach (13:140) (13:152). Ge-
schwisterkinder seien belastet und die Eltern teilweise sozial isoliert auf-

grund des Kindes mit ADS (13:167). Trotz der Medikation sei viel Unter-
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stiitzung durch Erwachsene erforderlich (13:186) (13:155). Es konne nach
wie vor Schwierigkeiten geben, morgens plnktlich zur Schule zu kommen
und bis hin zu vielen Schulwechseln (13:171). Fur Eltern sei es eine
Belastung, ein Kind mit ADHS zu akzeptieren (13:190). Es sei auch eine
belastende Entscheidung, Medikation zu geben (13:203).

,Das hat sich, nachdem wir, also wir haben eine komplizierte Situation
mit der medikamentésen Einstellung. Seitdem wir das jetzt irgendwie
hingekriegt haben, der wird etwas ungewohnlich medikamentos
behandelt, aber eben durchgangig mit Methylphenidat auch, seither ist
der Tag fiur die Mutter tolerabel, sie kommt ganz gut hin. Die
Schwierigkeiten, die bleiben, sind die Morgensituationen. Das ist ja fiir
viele ADS-Kinder eine schwierige Situation. Dieses Morgens Aufstehen,
alle haben Druck, man muss irgendwie pilinktlich in die Schule kommen.
Und er in seinem besonderen Fall, muss um halb 7 immer einen Bus
erreichen und da gab es Szenen, wo der sich im Treppenhaus
festgeklammert hat und sie musste ihn mit Gewalt sozusagen durch das
Treppenhaus und Nachbarn machen die Tir auf.“ (Arztin fir Kinder- und
Jugendpsychiatrie, Interview 13:171)

6.3.1.2 Beziehungen mit Methylphenidat

Aus den Antworten von elf Interviewten wurde diese Kategorie gebildet.
Dabei waren sowohl Betroffene als auch soziale und medizinische Berufe
vertreten. Aus den Antworten wurde interpretiert, dass Kinder durch die Aus-
wirkungen des Medikamentes besser realisierten, wo sie sich selbst besser
regulieren missten. Sie seien im Kontakt mit anderen Kindern ruhiger,
weniger impulsiv (6:60) (3:22) (4:39) und drangelten sich z. B. nicht standig
vor (5:71). Konflikte traten evtl. weniger hadufig auf (11:339). Die Stimmung
der Kinder sei weniger labil, es gebe weniger echte Aggressivitat (6:60) (4:39)
und weniger aggressiv wirkendes Verhalten (4:39), sie brachen nicht so
schnell in Wutanfdlle aus. Die Kinder erhielten dadurch weniger negative

Ruckmeldungen (4:39), hitten weniger Arger im Umfeld (4:39) und eckten
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weniger an (4:39) (5:71). Deshalb seien Kontakte mit anderen Kindern
positiver bzw. konnten sich deutlich verbessern (5:71) (12:121). Auch die Be-
ziehungen zwischen Geschwistern und Eltern koénnten sich verbessern
(12:148). Insgesamt fiihre dies zu einem harmonischeren sozialen Leben
(6:60).

Die Medikation ermdgliche manchen Kindern sich anzupassen und den Um-
gang miteinander zu erlernen (10:73), die Kinder kénnten sich besser inte-
grieren, besser auf andere einlassen (6:60). Es sei modglich, im Gesprach
sitzen zu bleiben (7:36), sich auf sein Gegeniiber einzulassen (7:36), besser
zuzuhoren und soziale Konflikte besser zu verstehen (8:28). Anliegen
konnten klar und differenziert kommuniziert werden (7:51), Die Kommu-
nikation sei entspannter (7:36), sogar uninteressante Gesprache konnten
besser akzeptiert werden (9:50). Diese Beobachtungen wurden durch unter-
schiedliche Interviewpartnerinnen gemacht (Betroffene, aus sozialen oder
medizinischen Berufen).

Insgesamt seien alternative (1:34) und positive Erfahrungen (1:37) maoglich.
Das eigene Selbstbild verdandere sich zum Positiven (5:64), das Selbstbe-
wusstsein werde gesteigert (1:37) (5:64). Langfristig kdonne das primare
Problem in den Hintergrund treten, sodass das Medikament nicht mehr er-
forderlich sei (1:37). Positive Riickmeldungen zur Veranderung erfolgen un-
abhangig davon, ob bekannt ist, dass das Kind die Medikation erhalt (5:64).

,unter den Gesichtspunkten bei den Kindern, bei denen ich es positiv
sehe, die dadurch ruhiger werden und weniger impulsiv und weniger
aggressiv, konnte ich mir vorstellen, dass sie sich besser integrieren
konnen mit anderen, besser auf andere einlassen konnen, dadurch
vielleicht mehr Freunde und bessere soziale Kontakte haben und naturlich
auch in der Familie ein harmonischeres und soziales Leben.”
(Ergotherapeutin, Interview 6:60)
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Ja in der Regel wird es sehr viel einfacher. Also ... die Dauerprobleme
gehen weg und .. es werden alternative Erfahrungen maoglich. Weil das
Kind durch das hyperaktive Verhalten so Sekundarschadigungen, wenn es
Uberall aneckt. Das ist ja jemand, mit dem keiner zurecht kommen kann.
Von daher steigert es das Selbstbewusstsein, es zeigt sich es geht ja
doch. Ich mache jetzt positive Erfahrungen. (...) Und meine Hoffnung ist,
dass dariber ein Effekt einsetzt, dass praktisch das primare Problem
nicht mehr so groR ist irgendwann, sodass es dann ohne Medikament
schaffbar ist.“ (Sozialarbeiter, Interview 1:34)

Alle interviewten Gruppen (sowohl Betroffene als auch Interviewpartner aus
den sozialen und medizinischen Berufen) nannten neben diesen positiven
Aspekten auch kritische Auswirkungen der medikamentdsen Behandlung. So
erhielten Kinder eine Sonderstellung ,das ist das Kind mit dem Medikament”
und erhielten sowohl mehr positive als auch mehr negative Aufmerksamkeit
(6:58). Zudem diene manchen Kindern die Diagnose ADHS als Entschuldigung
fir ihr Verhalten, sie provozierten bewusst und forderten Unterstiitzung ein,
die nicht unbedingt noétig sei (11:323). Problematisch werde es, wenn durch
die Eltern schlieBlich Zuschreibungen zu bestimmten Verhaltensweisen er-
folgten, wie beispielsweise ,die Angepasste“ oder ,der Aufmupfige” (11:330)
und dadurch bestimmte Personlichkeitsaspekte in den Hintergrund treten
(11:335). Das auffallende Verhalten durch ADHS falle zwar weg, das Kind
konne jedoch sediert und seltsam auf sein Umfeld wirken und dadurch
AuRenseiter sein (8:41). Das Medikament hebe die Personlichkeit des Kindes
nicht hervor, was vor allem bei jiingeren Kindern im Alter zwischen fiinf und
sieben Jahren schwierig sei (8:37). Das Medikament koénne sich im Bereich
Sozialverhalten eher negativ auswirken.

Jugendliche mit jahrelanger Medikamenteneinnahme stellten diese in Frage,
wirden ohne das Medikament akzeptiert werden wollen (13:214). Sich ohne

das Medikament zu akzeptieren sei schwierig, wenn Eltern oder andere ab-
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lehnend reagieren wiirden, z. B. nachlassende Leistungen oder Unruhe nicht
akzeptierten (13:249) (13:255) (13:240). Manches Mal sei es schwierig, Ju-
gendliche davon zu liberzeugen, die Tabletten im Rahmen eines Auslassver-
suches abzusetzen (13:221). Daflir sei die Unterstlitzung der Eltern erfor-
derlich, einen Jugendlichen auch ohne Medikament zuzulassen (13:227).

Mit der Medikation konne das Gefiihl aufkommen, nicht mehr man selbst zu
sein (13:232). Ein Kind konne gerade deshalb beliebt sein, wie es selbst mit
seinem ADHS umgehe, das Medikament kénne dies aus seiner Sicht deshalb
eher zum Negativen beeinflussen (11:303). Es kdnne sein, dass sich ein Kind
nicht so wohl fiihlen wiirde, wenn es die Medikamente regelmadRig nehmen
wirde (11:339). Bei Auslassversuchen kdnne es auch gute Resonanz von
Freunden geben (13:232).

,und weil, und das beantwortet es vielleicht am deutlichsten, gerade,
wenn er es nicht genommen hat, aufgrund dessen wie er mit der Proble-
matik umgeht, eben sehr beliebt war. Und insofern ... hab ich ja vorhin
schon mal den Satz gesagt, hat das Medikament sein Sozialverhalten aus
seiner Sicht aus eher zum Negativen verandert. Was man ja vielleicht so
spontan gar nicht sagen wirde“ (Angehoriger und selbst Betroffener,
Interview 11:303)

,lch hab mittlerweile groRe, als Jugendliche, 16/17-)dhrige, die haufig,
seit acht Jahren die Tabletten nehmen, seit sechs Jahren die Tabletten
nehmen und ich hab da gerade zwei groRe Madels. Die eine ist jetzt 18
geworden, die andere ist 17. Die haben die Faxen dicke davon, dass sie
nicht so akzeptiert werden, wie sie sind. Also die sind jetzt so groR und
bei denen setzt im Laufe der Jahre natiirlich so ein Prozess ein, wo die
anfangen, das infrage zu stellen, ,warum bin ich nicht in Ordnung, wie ich
bin". Denn das ist ja die Botschaft mit der Tablette.“ (Arztin fur Kinder-
und Jugendpsychiatrie, Interview 13:214)
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6.3.1.3 Zusammenfassung

Alle Interviewten antworteten auf die Frage: ,Wie kann das Medikament das
soziale Leben und den Alltag verandern?“ Aus den Antworten wurden zwei
Kategorien gebildet. In der Kategorie (1) Alltag mit Methylphenidat waren die
Interviewten der Ansicht, dass das Medikament eine hohe Relevanz fiir das
soziale Leben und den Alltag habe, weil es Defizite ausgleiche. Allerdings
bleibe die soziale Situation mit anderen Kindern trotz Medikation nicht
einfach. In der Kategorie (2) Beziehungen mit Methylphenidat wurden
positive und negative Aspekte aus den Antworten interpretiert. Positiv sei,
dass Kinder durch die Auswirkungen des Medikamentes besser realisierten,
wo sie sich selbst besser regulieren miissten, weshalb Konflikte weniger
haufig auftraten, sie weniger negative Riickmeldungen erhielten. Allerdings
erhielten Kinder eine Sonderstellung und erhielten sowohl mehr positive als
auch negative Aufmerksamkeit. Manche Kinder nahmen die Diagnose ADHS
als Entschuldigung fir ihr Verhalten. Bei beiden Kategorien waren die
Antworten sowohl von Angehdrigen und Betroffenen als auch sozialen und
medizinischen Berufen vertreten, ebenso wie die Antworten von Mannern und

Frauen.
6.3.2 Erforderliche Unterstiitzung fiir die Therapie mit Methylphenidat

Mit der Frage ,Welche Unterstitzung wird fiir die Einnahme des Medikaments
benotigt?” sollte erhoben werden, welche Unterstitzung fir eine medi-
kamentdse Therapie mit Methylphenidat erforderlich ist. Die Art der Unter-
stitzung wurde bewusst offen gelassen und hatte sich auf soziale,
psychische, physische, organisatorische sowie Ressourcen struktureller oder

finanzieller Art beziehen konnen. Alle Interviewten antworteten auf die Frage.

221



Ergebnisse

Lediglich eine Interviewpartnerin - eine Arztin fiir Kinder- und Jugendpsy-
chiatrie - sagte zundchst, dass keine Unterstitzung erforderlich sei. Spater
relativierte sie diese Aussage und sprach von Unterstiitzungsbedarf bei der
Medikamentengabe (3:26). Mit den Antworten der Interviewten wurden vier
Hauptkategorien gebildet: (1) Indikationsstellung und Therapiekontrolle,
(2) Aufklarung tber das Medikament und Entscheidungsfindung, (3) Unter-
stiitzung bei der Medikamenteneinnahme sowie (4) erganzende Therapien.
Die Antworten auf die Frage werden in den folgenden Abschnitten be-

schrieben.
6.3.2.1 Indikationsstellung und Therapiekontrolle

Eine gute Indikationsstellung und Therapiekontrolle wurde von den Inter-
viewten als unerldsslich genannt, die sich beruflich mit ADHS beschaftigen
(zwei Kinder- und Jugendpsychiaterinnen, eine Ergotherapeutin).

Vor der Medikamentenverordnung sollten Untersuchungen stattfinden, um
andere Krankheiten oder andere Ursachen auszuschlieRen. Als Beispiele
wurde z. B. eine Schilddriiseniiberfunktion genannt, die das Kind unruhig
machen konne, oder ein Eisenmangel, welcher das Kind mude und unkon-
zentriert mache.

,unterstitzung, Kontrolluntersuchungen, eben auch vorher missen
natirlich Untersuchungen durchgefiihrt werden, um andere Krankheiten
auszuschlieRen, die vielleicht nur ein ADS nachahmen, aber es liegt gar
kein ADS vor. Also einmal korperliche Sachen, wie zum Beispiel
Schilddriisenuberfunktion, macht ein Kind vielleicht auch unruhig und
Eisenmangel macht ein Kind vielleicht mide und unkonzentriert.“ (Arztin
fur Kinder- und Jugendpsychiatrie, Interview 12:255).

Zudem sei ein EEG erforderlich, um beispielsweise Absencen-Anfdlle auszu-

schlieRen. Weiter solle eine intellektuelle Testung erfolgen, um sicher zu
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sein, dass das Kind in der Schule nicht Uberfordert sei, und deshalb im
Unterricht abwesend wirke. Ebenso ein Test auf Lese-Rechtschreib-Schwache
um sicherzugehen, dass das Kind nicht aufgrund dessen zappelt, weil ihm
Lesen oder Schreiben schwerfalle. Mit einer Familienanamnese solle gepriift
werden, ob es in der Familie aktuell Belastungen gebe, die die Unaufmerk-
samkeit hervorgerufen haben kdénnten (12:215).

Es solle eine individuelle Feineinstellung vorgenommen werden (6:78). Es sei
eine Therapiekontrolle erforderlich. Beispielsweise konnten Fragebdgen an
Lehrer, an Eltern, und ab einem gewissen Alter auch an das Kind selbst, ver-
teilt werden (12:199). Zudem sollten regelmaRig Auslassversuche erfolgen -
allerdings nicht nur in den Ferien - um zu sehen, ob das Medikament noch
benotigt werde (12:160) (12:171) und um einer psychischen Abhangigkeit
vorzubeugen. (13:355).

,lch merke, dass es gut ist, regelmaRig Auslassversuche zu machen,
tatsachlich, fur alle Beteiligten. Das ist schon, um diese psychische
Abhadngigkeit so ein bisschen zu, entgegenzuwirken. Das ist so vom
Hersteller so vorgesehen. Ich finde, das geht so im Alltag oft auch ein
bisschen verloren und ich habe da im Laufe der letzten Jahre auch so
mein eigenes Muster entwickelt. Dass ich sozusagen jetzt um diese
Jahreszeit anfange zu sagen, ,es wadre gut, wenn wir die letzten drei
Wochen der Schulzeit mal wieder einen Auslassversuch machen und nein,
nicht nur in den Ferien, weil der Alltag. Und dann fingt man an zu
diskutieren, ob dann, also wie gesagt, das ist schon, wenn die Noten
schon stehen oder nicht usw.“ (Arztin fur Kinder- und Jugendpsychiatrie,
Interview 13:355)

6.3.2.2 Aufkldarung und Entscheidungsfindung

Auch eine gute Aufklarung lber das Medikament und die Starkung der
Eigenverantwortung wurde hauptsachlich von jenen Interviewten als erfor-
derlich angesehen, die sich beruflich mit ADHS (ein Sozialarbeiter, zwei Ergo-

therapeutinnen, eine Heilpadagogin, zwei Kinder- und Jugendpsychiater-
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innen sowie nur eine Betroffene) beschaftigen.

Es sei wichtig, die Familie in den Entscheidungsprozess einzubeziehen
(12:171) (12:199) (7:88). Wichtig seien Gesprdachsangebote (7:62) sowie die
Entstehung eines Vertrauensverhaltnisses zwischen Arzt und Patient (7:62).

,[...] man braucht einen Psychiater, der in dem Moment nicht sagt, ich
verordne das jetzt so, sondern der hat gesagt, ,Schritt fir Schritt gehen
wir, probieren sie und dann gucken wir wieder". Und das wirde ich als
Unterstitzung, als das allerwichtigste sehen.“ (Selbst Betroffener;
Interview 7:88)

Eine arztliche Aufklarung (1:44) Gber mogliche Nebenwirkungen (12:168),
Uber die richtige Dosierung (12:168) und die Uhrzeit der Einnahme wegen
moglicher Nebenwirkungen, wie Schlaflosigkeit, (9:70) (12:180) sei noétig.
Zudem bedirfe es einer Information dariber, wie das Medikament richtig
aufbewahrt werde, da es dem BtMG unterliegt (12:168). Eltern sollten gut
informiert und angeleitet werden (12:215).

Grundsatzlich  solle durch die Aufklarung (4:67) in Form von
Elterngesprachen, und altersentsprechender Beratung des Kindes (5:110)
erreicht werden, dass Eltern und Kind zu der Medikamentengabe stehen und
diese als Vorteil sehen. Bei Kindern treffen die Eltern die Entscheidung fir
das Medikament, die Compliance der Eltern sei daher gut (13:310). Zu Beginn
der Medikamentengabe sei bei den Kindern meist kein Bewusstsein, warum
sie das Medikament bekommen, da sie zu jung seien (13:316). Ziel sei es, bei
den Kindern ein Bewusstsein fir die Medikamentengabe zu erreichen (8:51)
(1:54) (13:363), damit das Kind im Ubergang vom Kind zum Jugendlichen
eine eigene Position dazu entwickeln kénne (13:316).

,Was aber, welche Unterstiitzung aber meiner Meinung nach notwendig
ist, dass die Eltern dahinter stehen missen und es auch als Vorteil sehen,
dass das Medikament gegeben wird. Wenn die Eltern da selber noch so
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mit kampfen, ich glaub, das ist dann ist es, wird es auch fiir das Kind so
gesehen, das ist mangelnde Unterstlitzung, dann wird’s schwierig. Genau.
Aber Erinnerung dran und Akzeptanz eigentlich. Ja.“ (Ergotherapeutin,
Interview 4:67)

,Also manchmal vielleicht noch so, das ergibt sich dann, wenn der
positive Effekt, sag ich mal, vielleicht nicht so deutlich oder nicht so
schnell eintritt oder vielleicht auch gar nicht, dass man dann noch mal
auch fir die Kinder noch mal, also dass wir als Therapeuten auch noch
mal so eine Beratung machen, altersentsprechend. Also noch mal
erklaren, woflir das da ist und warum das so lauft und ja, wenn die Eltern
da Schwierigkeiten haben mit dem Kind, das zu geben (...) dass wir das
dann einfach im Gesprach noch mal kldaren. Eigentlich klappt das ganz
gut.“ (Heilpadagogin, Interview 5:110)

Aufgabe des Kinderpsychiaters sei es, die Eigenverantwortung des Kindes
und der Jugendlichen zu stdarken (13:342). Kinder sollten entsprechend ihres
Entwicklungsstandes einbezogen werden (13:348). Die Medikamentengabe
Uber den Zeitverlauf sei bei einer kontinuierlich ablehnenden Haltung
schwierig (13:348). Jugendliche, oft Jungen, lehnten das Medikament ab,
konnten sich jedoch gegeniiber ihren Eltern nicht durchsetzen (13:324). Es
stelle ein arztliches Dilemma dar, wenn Jugendliche das Medikament ab-
lehnen, die Eltern es jedoch wollten. Eltern vermittelten teilweise dem Kind
das Gefiuihl, dass ein Alltag ohne Tabletten nicht mdglich sei. Deshalb seien
Auslassversuche wichtig, damit das Kind den Unterschied merke (13:370).
Fur Eltern sei es ungewohnt, wenn Jugendliche durch den Arzt mehr Eigen-

verantwortung erfithren (13:327).
6.3.2.3 Medikamenteneinnahme

Die dritte Hauptkategorie (3) Unterstitzung bei der Medikamenteneinnahme
wurde aus den Ergebnissen von zehn Interviews gebildet, wobei hier sowohl
sozialtherapeutische und medizinische Berufsgruppen sowie Betroffene und

Angehorige vertreten waren (eine Angehorige, ein Angehoriger, eine
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betroffene Angehdérige, zwei Arztinnen fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie,
drei Ergotherapeutinnen, eine Heilpadagogin und ein Sozialarbeiter).

Bei der Medikamenteneinnahme werde ein Glas Wasser (10:94) benotigt. Fir
manche Kinder spiele die Darreichungsform eine Rolle. Fiir manche sei es
schwierig, die Kapseln der langwirksamen Medikamente oral einzunehmen.
Dies konne ein Grund sein, weshalb stattdessen kiirzer wirksame Tabletten
eingesetzt werden (13:267). Die Medikamenteneinnahme solle bei den
meisten Prdaparaten nach dem Frihstick erfolgen, was problematisch sei,
wenn nicht gefrihstiickt werde (13: 270). Lediglich ein Praparat konne auf
niichternen Magen eingenommen werde, fiir dieses sei jedoch eine Zuzah-
lung erforderlich, was fur finanziell weniger gut gestellte Familien eine finan-
zielle Belastung darstelle (13: 270). Allerdings werde gerade in diesen Fami-
lien oft nicht gefrihstickt (13:270).

Bei jingeren Kindern sei die Medikamentengabe bzw. bei dlteren die Beauf-
sichtigung und Kontrolle der Einnahme durch die Eltern (1:48) erforderlich.
Problematisch konne sein, wenn Kinder morgens alleine aufstehen und
alleine an die Einnahme denken miussten, dann konne es sein, dass Kinder
wochenlang keine Medikamente nehmen (13:305). Besonderer Kontrolle
bedirfe es dann, wenn die Kinder beispielsweise das Medikament aufgrund
der Nebenwirkungen ablehnten - oder weil sie das Gefiihl hatten, deshalb

anders zu sein (6:75).

,<Zuverlassige Eltern, die darauf achten, dass die Einnahme so gemacht
wird, wie sie gemacht werden soll. Grade weil die Kinder, wenn sie
merken, dass es Nebenwirkungen hat, sie nicht gerne nehmen, oder sie
auch aus Prinzip nicht gerne nehmen weil sie das Gefiihl haben, dass sie
anders sind oder dhnliches.” (Ergotherapeutin, Interview 6:75)
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Bei dlteren Kindern sei die Erinnerung an die regelmadRige Einnahme des
Medikamentes durch Eltern (5:84) (5:98), Lehrer (11:399) oder andere
Personen (4:63) (8:48) (8:51) notwendig. Ggf. kdnne diese Erinnerungsstiitze
auch ein Wecker sein (2:40) (8:51). Je alter die Kinder seien, desto haufiger
werde eine zweite Gabe bendtigt, da die Wirkdauer der Prdaparate kurzer sei,
als angegeben (13:287). Und trotz hoher Motivation werde diese zweite Gabe
vergessen, obwohl die Kinder alt genug seien, um das Medikament selb-
standig einzunehmen (13:287). Mit ein Grund dafiir konne sein, dass Kinder
die Medikamente nicht vor anderen Kindern einnehmen wollten aufgrund
moglicher Vorurteile (13:294). Die Medikamenteneinnahme auRerhalb von zu
Hause sei schwierig und klappe meist nicht. Lehrer und Horterzieher diirften
keine Medikamente geben, maximal an die Medikamentengabe erinnern,
wenn man sie darum bitte (13:299). Es gebe aber auch den umgekehrten Fall,
bei manchen Kindern klappe die Medikamentengabe nicht zu Hause, sondern
besser durch eine andere Respektsperson, z. B. Lehrer (13:282). Bei jlingeren
Kindern, die das Medikament nicht nehmen wollten, werde als Unterstlitzung
das Medikament evtl. heimlich durch die Eltern verabreicht (5:88) (5:98).

,In der Phase, als Kind hat er es genommen, weil er ja da so nicht so ein
Bewusstsein dafiir hatte. Ab, ab dem Alter von ungefdihr 12 wurde es
dann schwierig. Dann haben die Lehrer teilweise dafiir gesorgt, wobei er
dann wohl auch teilweise Trickse entwickelt hat, sich dem zu entziehen.
Und zwar immer, hatte ich ja vorhin schon gesagt, so eine Hin und Her
zwischen seinem Gefuhl, dass ihn das verandert und er es nicht nehmen
will und auf der anderen Seite gesehen hat, dass es aber gut fir ihn ware
fur die Schule. Mal hat er es dann genommen, da war der Widerstand
nicht so groB und dann hat er es eben nicht genommen. Als er dann noch
alter wurde, hatte er eben mehr dafiir sorgen missen und da haben wir
aber wenig, hat er uns wenig Einblick gegeben, wie oft er es tatsachlich
nimmt. Im Nachhinein denke ich, hat er es relativ haufig nicht
genommen.“ (Angehoriger, Interview 11:399)
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,Ein ganz, ganz groRes Problem ist, eine zweite Tablette. Also die
Wirkdauern stimmen im wahren Leben nicht. Also keine von den im
Beipackzettel erwahnten Wirkzeiten stimmt. Das heilt, die sind alle (...)
und das heilt, je dlter die werden, desto eher brauchen die eine zweite
Tablette. Diese zweite Tablette zu nehmen in der Schule, klappt zu 99
Prozent nicht. Selbst bei Kindern, die hochmotiviert sind, selbst bei
Kindern, oder Jugendlichen, die alt genug sind, die vergessen das. Und
das ist ein groRes Problem. Da werden Handys gestellt und Pieps-Uhren,
[...] (Arztin fur Kinder- und Jugendpsychiatrie, Interview 13:287)

6.3.2.4 Erganzende Therapien

Die vierte Hauptkategorie (4) ergdanzende Therapien wurde aus den
Antworten aus drei Interviews gebildet (zwei Betroffene, eine Arztin fir
Kinder- und Jugendpsychiatrie).

Erganzend zu der medikamentdsen Therapie sollten parallele Therapien an-
geregt werden (12:199) und damit ein multimodaler Behandlungsansatz er-
folgen. Als begleitende Therapien konnten Verhaltenstraining, sowie Selbst-
instruktionstraining beim Lernen sinnvoll fiir das Kind sein (12:186). (12:160)
(10:102).

,Dann sind wir eigentlich bei dem, was ja auch in den Leitlinien gesagt
wird und was wirklich Hand und FuR hat, ein multimodaler
Behandlungsansatz. Eine Medikation alleine bringt auRer Nichts nichts.
Ich kann mir nicht die Pille einwerfen und denken, dann ist alles gut. Es
gehort eine Therapie dazu. Es gehort, finde ich, ganz immens wichtig, die
Eltern gehdren dazu.“ (Betroffene und Angehorige, Interview 10:102)

,Fuhren natirlich auch, um eben all diese Paralleltherapien, die ich eben
genannt habe, in Gang zu bringen und zu schauen, ob die auch
stattfinden, also nicht nur immer das Medikament gegeben wird, und
auch Kontroll-, also sich ein Netzwerk entstehen zu lassen zwischen dem
Arzt, der das Medikament verordnet und den Co-Therapeuten, die zum
Beispiel das Lerntraining in Selbstinstruktionstraining beim Kind macht.”
(Arztin fur Kinder- und Jugendpsychiatrie, Interview 12:203)

Dabei solle sich ein Netzwerk zwischen dem verordnenden Arzt und Co-

Therapeuten entwickeln (12:199). Dariiber hinaus sollten auch die Eltern ge-
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schult werden, um beispielsweise ihrem Kind Struktur im Alltag (12:186)
geben zu konnen. Hierbei sei auch gesellschaftliche Unterstiitzung gefragt,
indem gesetzliche Krankenkassen die Kosten fiir das Elterntraining Uber-
nehmen (10:121). Zudem sollten Lehrer einbezogen werden, z. B. um Ver-
standnis zu entwickeln, dass das betroffene Kind im Unterricht vorne sitzen
musse (12:186). Eine weitere Mdglichkeit stelle die Teilnahme an Selbsthilfe-
gruppen dar (7:96).

,Leider, leider scheidet sich da die Spreu vom Weizen. Namlich, manche
kénnen sich das finanziell leisten und die, wo es am dringendsten
brauchen, die haben die finanziellen Mittel nicht. Das ist namlich auch
leider die Paarzufriedenheit bei ADHS ist bekanntlich etwas geringer. Und
ich hab halt auch im Bekanntenkreis mehrere alleinerziehende Mitter,
auch mit ADHS-Betroffenen, man sucht sich ja (lachelt). Und dann ist es
schon schade, wenn man dann erzdhlt, ich hab ein Elterntraining
gemacht, ich musste das aber selbst zahlen, ich hab das Geld nicht. Da
wirde ich mir eine Unterstitzung von der Gesellschaft wiinschen, in
Form, dass es so was irgendwann mal begleitend auf Krankenkasse gibt.
Denn dann konnten vielleicht Therapiestunden entfallen, wenn man die
Eltern mit ins Boot nimmt. Jetzt bin ich ausgeschweift (lachelt), okay.”
(Selbst Betroffene Angehdrige, Interview 10:121)

6.3.2.5 Zusammenfassung

Alle Interviewten beantworteten die Frage nach der erforderlichen Unter-
stlitzung fur die Therapie mit Methylphenidat und nannten unterschiedlich-
sten Unterstitzungsbedarf, welcher in vier Hauptkategorien dargestellt wird:
(1) Indikationsstellung und Therapiekontrolle, (2) Aufklarung tber das Medi-
kament und Entscheidungsfindung, (3) Unterstitzung bei der Medikamen-
teneinnahme sowie (4) erganzende Therapien.

Um eine gute Indikationsstellung zu gewdhrleisten, sollten u. a. Unter-
suchungen stattfinden, um andere korperliche Ursachen auszuschlieRen.

Nach der Verordnung sollte eine Therapiekontrolle sowie regelmaRig Aus-
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lassversuche erfolgen. Eine arztliche Aufklarung solle erfolgen z. B. lber
mogliche Nebenwirkungen. Grundsatzlich solle durch Aufkldarung erreicht
werden, dass sowohl die Eltern als auch das Kind zu der Medikamentengabe
stehen und diese als Vorteil sehen. Die Eigenverantwortung der Kinder sollte
gestarkt werden, dies konne erreicht werden, indem sie entsprechend ihres
Entwicklungsstandes einbezogen werden. Bei jingeren Kindern sei als Unter-
stiitzung die Medikamentengabe bzw. bei dlteren die Beaufsichtigung und
Kontrolle der Medikamenteneinnahme durch die Eltern (1:48) erforderlich.
Erganzend zu der medikamentosen Therapie sollten parallele Therapien
angeregt werden und damit ein multimodaler Behandlungsansatz erfolgen.

Die ersten beiden sowie die letzte Kategorie wurden hauptsachlich von Inter-
viewten genannt, die sich beruflich mit ADHS beschaftigen. Bei der dritten
Hauptkategorie waren sowohl sozialtherapeutische und medizinische

Berufsgruppen sowie Betroffene und Angehorige vertreten.
6.3.3 Verhalten und Umgang mit der Erkrankung

Mit den Fragen (5) ,Kann sich durch das Medikament das Verhalten der
Betroffenen, insbesondere der Umgang mit der Erkrankung verdndern? Wenn
ja, wie?“ und (6) ,Kann sich durch das Medikament das Verhalten der
Nichtbetroffenen insbesondere der Umgang mit der Erkrankung verandern?
Wenn ja, wie?“ sollte erhoben werden, wie sich der Umgang mit der
Erkrankung durch das Medikament verandert und zwar differenziert nach von
ADHS-Betroffenen und Nichtbetroffenen. Wie im Abschnitt ,Methoden“ unter
5.3.3.2 dargestellt, wurden diese Fragen in den Interviews finf bis 13 leicht

modifiziert angewendet.
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Bei der Fragestellung wurde bewusst offen gelassen, wer als Betroffener und
Nichtbetroffener zahlt, weshalb es Unterschiede in den Antworten der Inter-
viewten gab. EIf Interviewte bezogen sich in ihren Antworten ausschlieRlich
auf Kinder und Jugendliche mit ADHS als Betroffene. Zwei Interviewte ver-
standen unter Betroffenen sowohl Kinder und Jugendliche mit ADHS als auch
ihre Eltern (1; 12). Als Nichtbetroffene wurden Lehrer, das soziale Umfeld
sowie Geschwister und Eltern genannté. Da die Fragen thematisch sehr eng
miteinander verbunden sind und sich die Antworten inhaltlich erheblich
Uberschnitten, werden die Ergebnisse auf die beiden Fragen gemeinsam
dargestellt.

Bei der Interpretation der Antworten wurden vier Hauptkategorien gebildet:
(1) Symptome der betroffenen Kinder und Jugendlichen, (2) Selbstwahr-
nehmung der betroffenen Kinder und Jugendlichen, (3) Erwartungen an eine
medikamentdse Therapie sowie (4) Erfahrungen mit Methylphenidat. Diese
werden in den folgenden Abschnitten beschrieben.

Eine weitere Hauptkategorie (5) veranderte Beziehungen der betroffenen
Kinder und Jugendlichen, die aus den Antworten interpretiert wurde, wird im
Abschnitt 6.3.6 ,Beziehungen zwischen verschiedenen Gruppen in der

Gesellschaft” aufgefuhrt, damit Inhalte nicht doppelt dargestellt werden.

6 Von einem Betroffenen wurden dariiber hinaus Arbeitskollegen und die eigene Partnerin als
Nichtbetroffene angefiihrt. Der Fokus der vorliegenden Arbeit liegt auf ADHS bei Kindern
und Jugendlichen. Es wird davon ausgegangen, dass bei diesen Arbeitskollegen und Partner
noch keine zentrale Rolle spielen, weshalb nicht weiter auf diese Ergebnisse eingegangen

wird.
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6.3.3.1 Symptome der betroffenen Kinder und Jugendlichen

Mit den Antworten aus sieben der Interviews (eine Angehoérige, ein Ange-
horiger, ein Betroffener, ein Sozialarbeiter, eine Ergotherapeutin, zwei
Arztinnen fur Kinder- und Jugendpsychiatrie) wurde bei der Interpretation die
erste Hauptkategorie (1) Symptome der betroffenen Kinder und Jugendlichen
gebildet.

Die Symptome der ADHS und damit das Verhalten der Kinder und Jugend-
lichen wiirden durch das Medikament verandert (3:32). Beispielsweise werde
die Impulsivitat positiv beeinflusst, denn die Kinder kdnnten sich besser kon-
zentrieren (11:434), seien weniger ablenkbar und wiirden dadurch ruhiger
(12:245) (7:117). Dies sei erholsam fir sie (8:63) und stelle eine Entlastung
(1:86) dar, da ADHS dadurch als beeinflussbar erlebt werde (3:32). Auch in
der Schule werde es leichter, weil das storende Verhalten wegfalle (1:106). Es
sei positiv, wenn das betroffene Kind selbst merke, dass das Medikament
helfe, sich zu konzentrieren und es Tatigkeiten nachgehen kdnne, die ohne
Medikament nicht moglich seien (2:55). Zudem werden durch die Verhaltens-
anderung unter dem Medikament andere, begleitende Therapien erst moglich
(12:262).

,Die merken wirklich, ich kann mich konzentrieren, ich habe kein Chaos
im Kopf. Und fir die ist es natirlich ein Segen, weil sie tun kénnen, was
sie sonst nicht tun konnten.“ (Angehorige; Interview 2:55)

6.3.3.2 Selbstwahrnehmung der betroffenen Kinder und Jugendlichen

Die Interpretation von sieben Interviews (drei Ergotherapeutinnen, ein
Angehoriger und eine Angehdrige, eine Heilpidagogin, eine Arztin fir
Kinder- und Jugendpsychiatrie) lieRen auf eine verdnderte Selbstwahr-

nehmung der betroffenen Kinder und Jugendlichen schlieRen, weshalb diese
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zweite Hauptkategorie gebildet wurde. Sie setzt sich zusammen aus positiven

sowie negativen Veranderungen der Selbstwahrnehmung.
Positive Verdnderungen

Vor der Medikation hatten die Kinder ein falsches Selbstbild und wenig
Selbstvertrauen (5:219). Die betroffenen Kinder kénnten die Veranderungen
wahrnehmen und seien teilweise erstaunt tiber die eigenen Fahigkeiten, z. B.
Bilder zu malen, Bilder auszumalen, mit der Schere zu schneiden (5:243). Sie
konnten durch die Medikation mit anderen mithalten und auch neue Er-
fahrungen machen (5:243). Mit dem Medikament kénne Erlerntes besser um-
gesetzt werden (10:138). Das Kind merke, dass es nicht dumm sei, sondern
auch etwas konne (4:75), in der Schule und bei den Hausaufgaben (5:236).
Das Medikament bringe Erfolgserlebnisse in der Schule, reduziere Frust und
das negative Selbstbild werde verandert. Kinder wiirden merken, dass sie
lernen kdnnen, hdatten damit wieder Erfolge, was wiederum motiviere, weiter-
zumachen (12:269).

Oft seien die Kinder durch die Diagnose erleichtert, dass sie eine Krankheit
haben, die behandelbar ist. Die Einstellung dazu verdandere sich, das Kind
fihle sich nicht mehr schuldig (4:83). Bei einer guten Aufklarung komme es
auch zu mehr Verstandnis fur die eigene Erkrankung (4:75). Bei manchen
Kindern fihre das Medikament dazu, dass gesundheitsriskantes Verhalten,
z. B. unternommene Selbstmedikationsversuche mit Drogen, wegfallen wiirde

(12:262).
Negative Veranderungen

Bezogen auf den Umgang mit der Erkrankung hatten die Kinder das Gefiihl,

anders zu sein als andere Kinder, weil sie ein Medikament nehmen (6:85). Sie
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hatten teilweise das Gefiihl ,falsch“, und nur mit dem Medikament ,richtig®
zu sein (8:61). Zudem sei es problematisch, wenn das betroffene Kind selbst
keine Verbesserung durch das Medikament merke und nur die Umgebung es
positiv. wahrnehme, dass mit dem Kind wieder gearbeitet werden konne
(2:55). Kinder und Jugendliche konnten trotz ADHS und ohne Medikament
aufgrund ihrer Personlichkeit soziale Anerkennung erhalten und beliebt sein.
Dies konne dazu fiihren, dass sie ambivalent sind beziiglich der Medikamen-
teneinnahme (11:438). Teilweise werde das Medikament genutzt, um be-
stimmte Situationen, wie beispielsweise Priifungen, zu bewadltigen (11:443).

,S0 wie ich das von den Kindern heraushore, gibt es ihnen das Gefinhl
anders zu sein, ein Stiuck weit andere Kinder, was sie sowohl negativ
empfinden und aber teilweise auch zur Provokation zu nutzen.”
(Ergotherapeutin; Interview 6:85)

LAlso ich hab so manchmal das, den Eindruck bei den Kindern so, ich bin
irgendwie falsch und aber, wenn ich die Pille nehme, dann passt das
alles.” (Ergotherapeutin; Interview 8:61)

Es konne eine Uberforderung fiir ein Vorschulkind darstellen, wenn es sich in
vielen Bereichen so stark verdndere. Meist freue sich das Kind dariber,
manchmal sei es allerdings auch liberfordert, dass es plotzlich sein Verhalten
anders reflektieren kdnne und anders wahrnehme (5:265). Andererseits
kdonnten viele Jugendlichen die Auswirkungen nicht reflektieren, da sie das
Medikament bereits lber Jahre hinweg eingenommen und deshalb keine
Erinnerung bzw. Erfahrung ohne Medikament mehr hadtten (13:382). Zudem
wurden sich Kinder und Jugendliche ungern mit der Problematik auseinander
setzen, da ADHS mit einer negativen Bedeutung belastet sei (13:382).

Die Diagnose konne von den betroffenen Kindern und Jugendlichen als Ent-
schuldigung fiir Fehlverhalten verwendet werden (1:91). Kinder kdnnten

einerseits damit provozieren, das Medikament nicht zu nehmen, und ander-
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erseits die fehlende Einnahme als Entschuldigung fiir Fehlverhalten verwen-

den (6:88).
6.3.3.3 Erwartungen an eine medikamentdse Therapie

Die Antworten aus sechs Interviews lieRen die Interpretation einer dritten
Hauptkategorie ,Erwartungen an eine medikamentose Therapie“ zu. Aller-
dings handelt es sich hierbei um eine Fremdeinschdtzung, da die Kategorie
aus den Antworten von Professionellen gebildet wurde und nicht aus den
Antworten von selbst Betroffenen oder Angehdrigen (ein Sozialarbeiter, drei
Arztinnen fur Kinder- und Jugendpsychiatrie, zwei Ergotherapeutinnen).

Es gebe unterschiedliche Erwartungen an die medikamentdse Therapie. Eltern
wiirden manchmal erwarten, dass das Medikament alle Probleme [6se (3:37)
und sich das Kind beispielsweise in der Schule konzentrieren kdénne (6:99).
Sie wirden sich dann bei weiteren erforderlichen unterstitzenden MalR-
nahmen, wie Verhaltenstherapie, eine Umstellung des Erziehungsstils oder
des Alltags, nicht mehr so sehr engagieren, da sie das Gefiihl hatten, dass
ihre Aufgabe mit der Medikamentengabe erledigt sei (6:103).

,Da erlebe ich teilweise bei Eltern, dass sie ein Stiick der Verantwortung
einfach abgeben. ,Mein Kind bekommt jetzt das Medikament. Und damit
habe ich meinen Teil der Schuldigkeit getan. Das Kind muss sich jetzt
alleine in der Schule konzentrieren konnen. Weil es bekommt ja jetzt das
Medikament. Ich bin damit beim Arzt gewesen und kimmere mich
darum, dass es jetzt das Medikament nimmt.“ (Ergotherapeutin; Interview
6:99)

Neben der medikamentdsen Therapie sei weitere Unterstiitzung erforderlich,
um eine Verhaltensanderung zu erzielen. Problematisch werde es, wenn das
Medikament den Umgang mit der Erkrankung verandert, indem es andere

Therapien ersetzt. So konne die Medikation alleine das Verhalten oder den
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Umgang mit der Erkrankung (4:105) nicht vollstandig verandern. Dazu sei
Elternarbeit, eine enge Begleitung der Familie und Arbeit mit den Kindern
erforderlich (5:328). Stattdessen solle das Medikament unterstiitzend einge-
setzt werden, um andere Therapien wirksam werden zu lassen (12:250).

Teilweise werde von Lehrern die Medikamentengabe gefordert, es seien sehr
hohe Erwartungen damit verbunden, dass alles dann funktionieren misse
(4:105) und moglicherweise weniger padagogische Aufmerksamkeit bendtigt
werde (1:106). Es sei zu beflirchten, dass Kinder damit ruhig gestellt werden

(4:94) (13:480) (13:462) (13:475).
6.3.3.4 Erfahrungen mit Methylphenidat

Mit den Antworten aus drei Interviews (eine Ergotherapeutin (4:), eine
Heilpadagogin (5:265), eine Arztin fur Kinder- und Jugendpsychiatrie
(12:269)) wurde die vierte Hauptkategorie (4) Erfahrungen mit Methyl-
phenidat gebildet.

Automatisierte Verhaltensweisen oder die Angewohnheit, Giber negatives Ver-
halten oder Aggressionen Aufmerksamkeit zu erhalten, konnten sich bei
alteren Kindern nicht allein durch die Medikamentengabe verdandern. Hier sei
zusatzlich weitere Unterstiitzung angebracht, wie Verhaltenstraining, Eltern-
beratung (4:83). Es sei wichtig, nicht nur Medikamente zu geben. Bezugs-
personen miissten auch eine Struktur vorgeben und die betroffenen Kinder
und Jugendlichen unterstiitzen (12:276). Eine Veranderung des Verhaltens sei
bei einer ausschlieRlichen Medikamentengabe nicht so effektiv (12:276). Zu-
dem komme es bei der Medikamentengabe nicht zu einer Veranderung der

Personlichkeit (5:121).
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,Was sich teilweise nicht verandert, sind zum Beispiel teilweise so auto-
matisierte Verhaltensweisen. Also je dlter ein Kind ist, wenn es sich zum
Beispiel schon so angewohnt hat, Uber negatives Verhalten und liber
diese Aggression Aufmerksamkeit zu bekommen, dann geht es nicht
alleine durch das Medikament, sondern dann bediirfen die auch noch
irgendwie VerhaltenstrainingsmaBnahmen oder Elternberatung und wie
gesagt, da verandert sich das Verhalten manchmal nicht alleine durch das
Medikament. Aber die Einstellung dazu schon. Ich bin nicht schuld oder
so was, ja. Das verdndert sich schon stark. Bei einer guten Erklarung. ...“
(Ergotherapeutin; Interview 4:83)

6.3.3.5 Zusammenfassung

Alle Interviewten antworteten auf die Frage nach dem veranderten Verhalten
und dem veranderten Umgang mit der Erkrankung von Betroffenen und
Nichtbetroffenen durch die Medikation. Wenngleich sich manche Antwort
mehr auf Einstellungen zum Medikament bezog, konnten die Antworten
dennoch hinsichtlich Veranderungen im Verhalten und im Umgang mit der
Erkrankung interpretiert werden.

Es wurden vier Hauptkategorien gebildet: (1) Symptome der betroffenen
Kinder und Jugendlichen, (2) Selbstwahrnehmung der betroffenen Kinder und
Jugendlichen, (3) Erwartungen an eine medikamentdse Therapie, (4)
Erfahrungen mit Methylphenidat. Eine weitere Hauptkategorie (5) veranderte
Beziehungen der betroffenen Kinder und Jugendlichen wird an anderer Stelle
beschrieben, damit Inhalte nicht doppelt dargestellt werden.

Die Symptome der ADHS und damit das Verhalten der Kinder und
Jugendlichen wiirden durch das Medikament verandert, da ADHS dadurch als
beeinflussbar erlebt werde. Das Medikament bringe Erfolgserlebnisse in der
Schule, reduziere Frust und das negative Selbstbild konne verandert werden.
Im Kontrast dazu konnten die Kinder das Gefiihl haben, anders zu sein als

andere Kinder, weil sie ein Medikament nehmen. Sie hatten teilweise das
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Gefiihl falsch und nur mit dem Medikament ,richtig“ zu sein. Es gebe
unterschiedliche Erwartungen an eine medikamentose Therapie. Eltern
wiirden aus Sicht von Professionellen erwarten, dass das Medikament alle
Probleme l6se und sie sich bei weiteren erforderlichen MaBRnahmen deshalb
nicht mehr so engagierten. Eine Veranderung des Verhaltens sei aus Sicht der
Professionellen bei einer ausschlieBlichen Medikamentengabe nicht so
effektiv.

Die ersten beiden Kategorien wurden aus Interviews mit Angehorigen,
Betroffenen, sozialtherapeutischen Vertreterinnen sowie medizinischen Be-
rufsgruppen gebildet. Die Ergebnisse der letzten beiden Kategorien wurden
aus den Interviews von sozialtherapeutischen Interviewten sowie medizini-
schen Interviewpartnerinnen generiert. Bei allen Kategorien waren Antworten

von Mannern und Frauen vertreten.

6.3.4 Unterschiedliche Akzeptanz des Medikamentes in verschiedenen

gesellschaftlichen Gruppen

Die Mehrzahl der Interviewten benannte keine Gruppen, bei denen es Unter-
schiede in der Akzeptanz des Medikamentes (z. B. nach sozialer Stellung
oder Religionszugehorigkeit) geben konnte. Dies wurde mit den Fragen
,Konnte das Medikament von einem bestimmten Personenkreis mehr oder
weniger akzeptiert werden? Wenn ja, bei wem kodnnte es Unterschiede geben?
Wie koénnten die Unterschiede aussehen?” erhoben. Allerdings fragten finf
Interviewte (ein Sozialarbeiter, eine Ergotherapeutin, eine Heilpadagogin,
zwei Arztinnen fur Kinder- und Jugendpsychiatrie) bei dieser Frage nach, was
genau gemeint sei, z. B. ob es um tatsachliche Unterschiede oder um die

eigenen Winsche gehe.
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Aus den Antworten der Interviewten wurden drei Hauptkategorien gebildet
(1) Akzeptanz des Medikaments in verschiedenen Gruppen, (2) Akzeptanz
des Medikaments in Abhadngigkeit vom Wissen lGber das Medikament und (3)
Akzeptanz des Medikaments aufgrund von Neuroenhancement. Im Folgenden

werden diese Kategorien beschrieben.
6.3.4.1 Akzeptanz des Medikaments in verschiedenen Gruppen

Etwa die Halfte der Interviewten war der Ansicht, dass es keine unter-
schiedliche Akzeptanz des Medikamentes in verschiedenen Gruppen gebe
(ein Sozialarbeiter, zwei Ergotherapeutinnen, eine Heilpadagogin, eine be-
troffenen Angehérige sowie eine Arztin fur Kinder- und Jugendpsychiatrie).
Das Medikament werde nicht aus kulturellen oder religiosen Griinden abge-
lehnt (5:351). Es gebe keine Unterschiede zwischen verschiedenen gesell-
schaftlichen Schichten oder Bevolkerungsgruppen, stattdessen sei die
Akzeptanz individuell unterschiedlich. Allerdings hadtten Eltern mit einem
anderen sprachlich-kulturellen Hintergrund groRere Schwierigkeiten, sich
ausfihrlich zu informieren und seien daher moglicherweise skeptischer, weil
sie vielleicht nicht alles verstanden (5:363).

Es hange von den eigenen Einstellungen ab, ob das Medikament akzeptiert
oder abgelehnt werde. Beispielsweise gebe es Menschen, die generell gegen
Medikamente seien (4:119), so finde das Medikament weniger Akzeptanz bei
O0kologisch-naturorientierten Eltern (12:383). Andererseits werde es jedoch
auch manchmal von Personen abgelehnt, die selbst einen unkritischen
Umgang mit Medikamenten haben, selbst ggf. zu viele Medikamente ein-

nehmen (4:119).
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Es gebe Menschen, die der Ansicht seien, dass Kinder mit Verhaltensstorung-
en (2:77) nicht mit Medikamenten behandelt werden sollten. Und vor allem
nicht mit einem Medikament, dessen Verordnung unter das Betdubungs-
mittelgesetz fallt (2:77).

,Wenn wir von Methylphenidat sprechen, das wird auf Betdubungs-
mittelrezept verschrieben. Und es gibt die Einstellung von Leuten, dass
man so etwas Kindern nicht gibt, die nicht so krank sind, was auch immer
krank sein mag. Das ist, denke ich, wirklich ne Glaubensfrage. Es gibt
Leute, die es grundsdtzlich ablehnen. Es gibt Leute, die es ablehnen, weil
es auf BTM-Rezept kommt. Es gibt Leute, die sagen, man sollte keine
Kinder, die nur eine Verhaltensstorung haben mit Medikamenten
behandeln. ... Ja was soll man, .. da kann man versuchen zu lberzeugen.
Das ist so dhnlich, als ob sie an Gott glauben oder nicht oder sie einer
gewissen Religionsgemeinschaft angehéren oder nicht. Das st
letztendlich ist die Sache eines jeden Menschen sich zu entscheiden, was
er Uber gewisse Sachen denkt.” (Angehorige, Interview 2:77)

Grundsatzlich wiirden Medikamente in der Gesellschaft immer mehr akzep-
tiert, da weniger Zeit bleibe, um seine Krafte selbst wieder zu sammeln. So
stunden Eltern unter einem enormen Druck und hatten oft selbst nicht die
Energie, sich mit ihren Kindern auseinander zu setzen, damit der Alltag ohne
Medikament klappen kdonne (8:185).

Zwei Interviewpartnerinnen (eine Betroffene, eine Arztin fir Kinder- und
Jugendpsychiatrie) sahen Unterschiede in der Akzeptanz bei verschiedenen
Berufsgruppen, wobei es hier kontrdre Einschiatzungen gab, was die Akzep-
tanz bei Padagogen betrifft. Bei Lehrern gebe es einerseits eine grolRe
Akzeptanz bis hin dazu, dass diese selbst eine Diagnose stellen und den
Eltern ein Medikament empfehlen wiirden (13:569). Andererseits wiirden
Lehrer das Medikament weniger akzeptieren, sofern sie sich nicht mit dem
Thema beschiftigt hdtten, da sie oftmals der Ansicht seien, dass ADHS eine

Modekrankheit sei und deshalb eine Ausrede fiir alles darstelle (9:142). Es
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gebe eine kritische Haltung bei Berufsgruppen in Einrichtungen der Jugend-
hilfe (13:580). Und im Gegensatz wiirden die Diagnose und das Medikament

bei Mitarbeitern von Jugendamtern stark beflirwortet (13:588) (13:601).

6.3.4.2 Akzeptanz des Medikaments in Abhdngigkeit vom Wissen uber das

Medikament

Ebenfalls etwa die Halfte der Interviewpartner (eine Betroffene, eine be-
troffene Angehorige, ein Angehoriger, zwei Arztinnen fur Kinder- und
Jugendpsychiatrie, eine Ergotherapeutin, eine Heilpddagogin) meinte, dass
die Akzeptanz des Medikamentes eng mit dem persdnlichen Wissen lber die
Erkrankung und das Medikament zusammenhdnge. Je besser Uber die Wir-
kung des Medikaments aufgeklart sei, desto groRer sei die Akzeptanz,
(4:124) (9:157). Eltern mit einem hoheren Bildungsniveau hatten sich in der
Theorie viel mehr damit auseinandergesetzt und informiert. Und stimmten
aufgrund dessen dem zu oder nicht zu (5:354).

Das Medikament wiirde von Betroffenen akzeptiert (3:48) (11:459), bzw. Be-
troffene und Angehorige wiirden eine Akzeptanz entwickeln. Die Mehrzahl
der Eltern akzeptiere das Medikament, obwohl vorher groRe Vorurteile be-
stehen (13:498) (13:501). Bei Nichtbetroffenen dagegen, ohne Kinder, wiirde
die Akzeptanz fehlen (11:459) bzw. diese nicht entwickelt (9:157) (10:181).
Personen, die nicht stark von einer ADHS betroffen oder leicht beeinflussbar
seien, wiirden beeinflusst davon, wie das Medikament in der Offentlichkeit
dargestellt werde (10:185).

,und was ich merke, ist, je besser ein Mensch uber das Krankheitsbild
aufgeklart wird, und je mehr er dartiber weiR, und auch tber die Wirkung
vom Medikament, desto besser und starker wird die Akzeptanz. Und
immer, wenn jemand das erlebt hat, dass das Medikament wirkt, dann
wird die Akzeptanz auch groRer. Aber es ist kein bestimmter
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Personenkreis. Erlebe ich so nicht. Genau. ... Aber gute Aufklarung macht
immer einen Unterschied.” (Ergotherapeutin, Interview 4:124)

6.3.4.3 Akzeptanz des Medikaments aufgrund von Neuroenhancement

Zwei Interviewpartnerinnen (eine Ergotherapeutin, eine Arztin fur Kinder-
und Jugendpsychiatrie) thematisierten Neuroenhancement. Methylphenidat
wirke leistungssteigernd, dies allein sei keine adaquate Indikation zur Veror-
dnung des Medikamentes. Es sei jedoch schwierig, dies manchen Eltern zu
vermitteln (13:516). Eltern mit einer besseren sozialen Stellung wollten
Tabletten zur Leistungssteigerung der Kinder, damit diese den Erwartungen
entsprechen konnten (13:507). Zudem bestlinde Druck in der Gesellschaft,
zu funktionieren, auch bei der Arbeit. Dies filhre dazu, dass bereits Stu-
denten diese Medikamente ndahmen, um Klausuren oder Prifungen zu

bestehen (8:151) (8:178).
6.3.4.4 Zusammenfassung

Alle Interviewten beantworteten die Fragen nach Unterschieden in der
Akzeptanz des Medikaments bei verschiedenen Gruppen, wobei fiinf davon
nachfragten, wie diese zu verstehen seien. Aus den Antworten wurden drei
Hauptkategorien gebildet: In der ersten Kategorie (1) Akzeptanz des Medi-
kaments in verschiedenen Gruppen wurde beschrieben, dass das Medikament
nicht aus kulturellen oder religiésen Griinden abgelehnt werde, es gebe keine
Unterschiede zwischen verschiedenen gesellschaftlichen Schichten oder
Bevolkerungsgruppen, stattdessen sei die Akzeptanz individuell un-
terschiedlich. Allerdings wurde beschrieben, dass verschiedene Berufs-
gruppen, die mit von ADHS betroffenen Kindern- und Jugendlichen zu tun

haben, das Medikament unterschiedlich akzeptieren, es aber auch innerhalb
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der Berufsgruppen unterschiedliche Ansichten gebe. Die zweite Kategorie (2)
Akzeptanz des Medikaments in Abhdngigkeit vom Wissen liber das Medi-
kament wurde aus Antworten gebildet, die die Akzeptanz des Medikamentes
eng mit dem personlichen Wissen uber die Erkrankung und das Medikament
zusammenhangend sahen. Je besser uber die Wirkung des Medikaments auf-
geklart sei, desto groRer sei die Akzeptanz. Die Mehrzahl der Eltern akzep-
tiere das Medikament, obwohl vorher groRe Vorurteile bestiinden. Personen,
die nicht stark von einer ADHS betroffen seien oder leicht beeinflussbar
seien, wiirden beeinflusst davon, wie das Medikament in der Offentlichkeit
dargestellt werde. In der dritten Kategorie (2) Akzeptanz des Medikaments
durch Neuroenhancement wurde angesprochen, dass Eltern mit einer
besseren sozialen Stellung Tabletten zur Leistungssteigerung der Kinder
wollten, damit diese den Erwartungen entsprechen kdonnten. Bei den gebil-
deten Kategorien waren Antworten aller interviewten Gruppen vertreten,

ebenso Manner und Frauen.
6.3.5 Einstellungen zu Gesundheit und Krankheit

Mit den Fragen ,Wadren lhre Einstellungen bzgl. Gesundheit oder Krankheit
anders, wenn es Methylphenidat nicht gabe? Wie wiirden lhre Einstellungen
aussehen? Bei wem konnte es noch zu Einstellungsanderungen kommen?“
sollte erhoben werden, welchen Einfluss das Medikament auf die Ein-
stellungen von Menschen nimmt. Auffallend war, dass sich zwar alle Inter-
viewten auf die gestellte Frage duRerten. Allerdings lieR sich bei sechs Inter-
views keinerlei Bezug zu Einstellungen herstellen, weshalb die Antworten hier

nicht weiter dargestellt werden.
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Die Gibrigen Antworten bezogen sich mehr auf veranderte Einstellungen zum
Medikament und weniger auf Gesundheit und Krankheit. Die Antworten von
sieben Interviewten lieRen sich zwei Hauptkategorien zuordnen: (1) Ein-
stellungen zu ADHS und (2) unveranderte Einstellungen. Diese beiden

Hauptkategorien werden in den folgenden Abschnitten dargestellt.
6.3.5.1 Einstellungen zu ADHS

Die Antworten aus drei Interviews (ein Sozialarbeiter, eine Ergotherapeutin,
eine Heilpadagogin) lieRen sich der Hauptkategorie (1) Einstellungen zu
ADHS zuordnen. Ohne Medikamente waren Einstellungen zu ADHS anders
(1:142) (5:456). ADHS wiirde nicht als Krankheit angesehen, sondern als
Entwicklungs- oder Erziehungsstorung (4:139). Demzufolge waren andere,
unterstitzende MaRnahmen fir diese Kinder gesellschaftlich akzeptiert bzw.
waren dann auch vorhanden (4:135), wie ein anderes Schulsystem (4:148)
oder bestimmte Schutzraume in der Gesellschaft (4:142) analog zu anderen
Bereichen, wie Werkstatten fiir Behinderte.

LAlso es bzw. so diese alte Einstellung, die es auch friiher gab dazu und
die es immer noch gibt, die wdre weiter vorherrschend, namlich, dass
ADHS oder ADS nicht als Krankheit gesehen wird, sondern ganz oft nur
als Entwicklungsstorung oder als Erziehungsstorung.“ (Ergotherapeutin,
Interview 4:139)

6.3.5.2 Unveranderte Einstellungen
Mit den Inhalten aus vier Interviews (zwei Arztinnen fiir Kinder- und Jugend-
psychiatrie, eine Angehorige, eine Ergotherapeutin) wurde die zweite Haupt-

kategorie (2) unveranderte Einstellungen gebildet. Einerseits sei ADHS eine

Stoffwechselerkrankung, bei der das Medikament bendtigt werde, deshalb
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verandere die Existenz des Medikamentes die Einstellungen nicht (8:215)
(9:168) (9:175).

,Nein. Ich denke nicht, weil, wenn es das Medikament nicht gdbe, ... man
weill medizinisch so viel, dass es keine psychische Sache ist, sondern
eine, letztendlich eine Stoffwechselerkrankung ist und von daher ware es
schade, aber letztendlich wird es an meiner Einstellung beziglich
Gesundheit und Krankheit nichts adndern.” (Angehorige und selbst
Betroffene, Interview 9:168)

Andererseits erfolge die Unterstiitzung an den Bedurfnissen des Kindes und
der Familie ausgerichtet, auch oder zusatzlich zu Medikamenten (6:144). Bei
den meisten Kindern, die bei einem Kinderpsychiater vorgestellt wiirden,
liege eine Krankheit zugrunde, weshalb eine Therapie erforderlich sei. Aller-
dings werde das Medikament nur zusatzlich zur Psychotherapie eingesetzt

(12:406) (12:409) (12:413) (12:423).
6.3.5.3 Zusammenfassung

Auf die Fragen zu Einstellungsanderungen bzgl. Gesundheit oder Krankheit
antworteten alle Interviewten. Allerdings bezogen sich die Antworten mehr
auf veranderte Einstellungen zum Medikament und weniger auf Gesundheit
und Krankheit. Die Antworten der Interviewten lieRen sich zwei Hauptkate-
gorien zuordnen: (1) Einstellungen zu ADHS und (2) Unverdanderte Ein-
stellungen. Einerseits seien Einstellungen zu ADHS anders, es wirde wahr-
scheinlich nicht als Krankheit gesehen werden, lassen sich die Ergebnisse der
ersten Kategorie zusammenfassen. Dies wurde aus den Interviews mit sozial-
therapeutischen Gesprachspartnerinnen und einem Gesprachspartner inter-
pretiert. Genau gegensatzlich dazu waren die Antworten der zweiten Kate-
gorie: Gerade, weil ADHS eine Stoffwechselerkrankung sei, bei der das Medi-

kament bendtigt werde, verdndere die Existenz des Medikamentes die Ein-
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stellungen nicht. Das war die Interpretation der Antworten von Interviews mit
medizinischem und sozialtherapeutischen Hintergrund sowie einer Ange-
horigen. Funf der sechs Interviews, bei denen sich bei der Interpretation
keinerlei Bezug zu moglichen Einstellungsanderungen herstellen lieR, waren

Interviews mit Betroffenen bzw. Angehdrigen.
6.3.6 Beziehungen zwischen verschiedenen Gruppen in der Gesellschaft

Die Frage ,Wie konnten sich durch das Medikament Beziehungen zwischen
verschiedenen Gruppen in der Gesellschaft dandern?“ wurde von zwolf der 13
Interviewten beantwortet. Ein Interviewpartner (ein Sozialarbeiter) wusste
nicht, was er auf diese Frage antworten sollte. Eine betroffene Interview-
partnerin fragte nach Beispielen, um die Frage beantworten zu kdnnen. Drei
Interviewpartnerinnen aus den sozialtherapeutischen bzw. medizinischen
Berufen sowie eine Angehorige (eine Angehérige, eine Arztin fur Kinder- und
Jugendpsychiatrie und eine Ergotherapeutin) konnten keine Auswirkungen
auf die Beziehungen von verschiedenen Gruppen feststellen.

Aus den Antworten von neun Interviewten wurden drei Hauptkategorien ge-
bildet: (1) Beziehung von Patienten und Angehorigen, (2) Beziehung zwischen
Patienten oder Angehorigen und verschiedenen Berufsgruppen sowie (3) Be-
ziehung zwischen verschiedenen Berufsgruppen. Diese Ergebnisse werden in
den folgenden Abschnitten dargestellt.

Aus der Interpretation der Antworten auf die Frage nach dem veranderten
Verhalten (siehe Abschnitt 6.3.3 ,Verhalten und Umgang mit der
Erkrankung“) wurde die Kategorie (5) verdanderte Beziehungen der
betroffenen Kinder und Jugendlichen gebildet. Da diese inhaltlich eng mit

dem aktuellen Abschnitt verbunden ist, werden diese Ergebnisse hier
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gemeinsam mit der ersten Kategorie (1) Beziehung von Patienten und
Angehorigen dargestellt.

Daruiber hinaus wurde auch lber eine Veranderung in der therapeutischen
Arbeit berichtet. Diese Ergebnisse lassen sich thematisch jedoch dem
Abschnitt 6.3.7 ,Gesundheitswesen und Gesundheitsversorgung“ zuordnen,

und werden daher dort dargestellt.
6.3.6.1 Beziehung von Patienten und Angehérigen

Sowohl Betroffene als auch Interviewte, die im sozialtherapeutischen und
medizinischen Bereich tdtig sind, berichteten, dass sich die Beziehungen
zwischen Angehorigen und Patienten verandern konnten (zwei Ergotherapeu-
tinnen, ein Betroffener, eine betroffene Angehdrige, eine Arztin fur Kinder-
und Jugendpsychiatrie). Das Leben werde einfacher (4:202). Die Beziehung
konne sich verbessern (6:179), so kdnne das Medikament Druck aus belas-
teten Beziehungen nehmen, dadurch werde das Selbstwertgefiihl verbessert
und ein anderer Umgang mit kritischen Situationen ermdglicht. (7:291). Es
stelle eine Entlastung fir die Beziehung dar, da die Schwere der Symptomatik
in den Hintergrund trete (12:451), oder eine bessere Steuerung der Impulse
und eine Verhaltensanderung ermoglicht werde (10:312). Es ermogliche eine
andere Kommunikation in der Familie, wodurch die Beziehung eine andere
Qualitat bekame (7:277). Das Medikament konne sogar Ehen retten.

Diesen genannten positiven Aspekten stehen jedoch auch negative Aspekte
gegenuber. Teilweise bestehe bei den Eltern eine Unsicherheit, ob das Kind
durch das Medikament stark in seinem Wesen beeinflusst werde (4:203). Das
Medikament dirfe nicht die Aufmerksamkeit der Eltern ersetzen, es sei

dennoch erforderlich, bspw. eine Tagesstruktur vorzugeben (12:461).
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,Aber, was ich bei Eltern auch ganz haufig sehe, also Beziehung zwischen
Angehorigen und Patienten ist ganz oft so ein Ding, ist das jetzt noch
mein echtes Kind? Oder ist das jetzt ein verandertes. Was ist mein echtes
Kind? Also das ganz oft sind auch solche Angste, ,ist es jetzt noch mein
Kind, ist es mein Kind ohne Medikament oder ist es mein Kind mit
Medikament®. Und da ist auch noch, glaube ich, ganz viel Arbeit noétig,
um da diese Angste zu nehmen, um die Beziehung auch nicht immer
weiter zu gefdahrden. Also dieses, ,es ist immer dein Kind“."
(Ergotherapeutin, Interview 4:203)

Die im Folgenden dargestellten Ergebnisse dieser Hauptkategorie stammen
aus den Antworten auf die Frage zum verdanderten Verhalten und Umgang,
wie unter dem Abschnitt 6.3.3 ,Verhalten und Umgang mit der Erkrankung®
beschrieben. Sie werden hier dargestellt, da sie sich thematisch hier besser
einordnen lassen.

Durch die Medikation gebe es insgesamt weniger Konflikte mit Bezugsper-
sonen (5:298) (10:159) (3:37) oder unter Geschwistern (12:290). Geschwis-
terkinder wirden entlastet, und konnten wieder eine positive Beziehung zu
dem betroffenen Kind aufbauen (12:290) und dann wieder mehr zusammen
spielen (5:305). Es werde dadurch ein Zusammenleben moglich, das Kind
lerne, sich zu bremsen, und es boéten sich insgesamt weniger Streitpunkte.
Das veranderte Verhalten des betroffenen Kindes ermogliche Bezugs-
personen, mehr Geduld und eine liebevolle Unterstiitzung aufzubringen
(12:300).

,Es ist kein Wundermittel, das ist es nicht. Das kann immer nur
unterstiitzend sein. [...] Ja, aber es kann schon sein, dass auch ein
bisschen mehr Geduld aufkommt und ein bisschen mehr liebevolle
Unterstiitzung Uberhaupt maoglich ist, die man ja immer einfordert, aber
die so schwer ist, wenn man so ein Kind hat, das wirklich extrem
hyperaktiv ist und liber Tische und Banke geht und nicht stillsitzen kann
und permanent neuen Reiz sucht und, also, ja, das, da ist ja zum Teil sind
diese Kinder in Schulklassen gar nicht zu halten. Wenn die so extrem
hyperaktiv sind, storen die so den Unterricht, werfen Tische um, fallen
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standig vom Stuhl untern Tisch und so, also das ist kaum mehr maoglich,
dass die dann da zu halten sind. Und wenn dieses Medikament das
ermoglicht, das ist eine sehr positive Folge, sowohl fir die Klasse, als
auch fir die Lehrer, (lachelt) als auch fir den, das Kind und die Eltern.
Also ich meine, so ein Kind aus der Klasse ziehen zu miissen und einzeln
zu beschulen oder in eine Schule fiir Erziehungshilfe zu geben, das ist
schon ein groRer Schritt. Es ist schon schoner, wenn das Kind integriert
bleiben kann. Und das wiinschen sich auch alle anderen Nichtbetroffenen”
(Arztin fur Kinder- und Jugendpsychiatrie; Interview 12:300)

Fir die Eltern von betroffenen Kindern und Jugendlichen seien die Medi-
kamentengabe und das damit einhergehende Gefiihl, dass sie in der Erzie-
hung nicht nur Fehler gemacht hatten, entlastend (13:443) (13:450) (13:458).
Dadurch wirden sie keinen so starken Druck mehr auf die Kinder ausiiben
(1:72). Eltern seien oft erleichtert, weil sie merken, dass es ihrem Kind besser
gehe und es mehr schaffe (4:99). Die Kinder konnten sich langer alleine be-
schaftigen, Hausaufgaben wiirden schneller erledigt.

LAlso dass Eltern dann schon davon berichten, dass ihr Kind zum Beispiel
auch schafft, sich langer alleine zu beschaftigen, beim Spielen also auch.
Oder auch, ja, zum Beispiel, wenn die Hausaufgaben zu Hause gemacht
werden, dass es mehr schafft allein das zu machen oder schneller oder
strukturierter einfach. Und dementsprechend schneller machen. Also dass
das nicht mehr so lber drei, vier Stunden ein Kampf ist.“ (Heilpadagogin;
Interview 5: 298)

6.3.6.2 Beziehung zwischen Patienten oder Angehoérigen und verschie-

denen Berufsgruppen

Diese Hauptkategorie wurde aus den Antworten von Interviewten gebildet,
die im sozialtherapeutischen sowie im medizinischen Bereich tdtig sind,
sowie einer Betroffenen (eine Betroffene, eine Heilpadagogin, eine Ergothera-
peutin, zwei Arztinnen fur Kinder- und Jugendpsychiatrie).

Die Arzt-Patienten-Beziehung kénne sich manchmal verbessern und manch-

mal verschlechtern (6:161).
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,und das Kind hat erstmal, die haben erstmal mit einer Dosis angefangen,
dann ist es aber nicht gut gelaufen, dann wurde die noch mal raufgesetzt
und die Mutter hatte das Gefiihl, dass das Kind davon eigentlich dann viel
schlimmer geworden ist, erst richtig aggressiv geworden ist. Und der Arzt
war dann irgendwie nicht erreichbar in der Zeit und die haben die Mutter
auch nicht zuriickgerufen und das hat dann letztendlich dazu gefiihrt,
dass sie ein Stick weit das Vertrauen verloren hat, stocksauer war
natirlich, sich allein gelassen gefiihlt hat und dann selbststandig die
Medikamente komplett abgesetzt. Weil sie ja das Gefiihl hatte, dass es
schlimmer geworden ist. Und sich da auch keinen anderen Rat wusste.
Also ich denke, es kann es verbessern, wenn es gut lauft, dann wird da
die Vertrauensbindung mit Sicherheit gestarkt, aber andersrum kann es
genauso in die Hose gehen.” (Ergotherapeutin, Interview 6:168)

Wenn das Medikament wirke, sei es ein Erfolg fur die Arztin und den Patien-
ten und entlaste dadurch die Beziehung (12:433). Zudem binde das Medi-
kament den Arzt und die Patientin, durch erforderliche Kontrollunter-
suchungen (12:433). Das Medikament fiihre zu verstarktem Austausch und
Kommunikation in der Arzt- Patienten- Beziehung sowie zu einer Miindigkeit
des Patienten (9:240). Allerdings sei die Beziehung zu den betroffenen
Kinder- und Jugendlichen kompliziert, da die Medikamentenverordnung
bereits im Kindheitsalter erfolge (13:709) (13:763). Diese sei geprdgt durch
die Haltung der Eltern gegenliber dem Arzt (13:721) (13:730). Kinder seien
entweder froh Uber die Verordnung oder lehnten diese ab und hatten das
Geflihl, nicht einbezogen zu werden (13:716). Es sei schwierig flr eine
Arztin, eine Beziehung zum Kind aufzubauen und iber die Winsche des
Kindes zu sprechen, wenn dieses den Arztbesuch ablehne (13:721). Kinder
seien bei den Arztgesprdachen dabei und wiirden einbezogen (13:736).

LAlso es gibt tatsachlich Kinder, 12/13-jdhrige, die nicht gerne kommen
und sie werden dahin gezerrt, das ist ein Termin, der sein muss. Das hilft
natirlich der Beziehung nicht, die ich zu diesem Kind habe und das finde
ich mittelfristig schwierig, weil ich da mit einem 15-Jdhrigen dariiber
reden will, was willst du denn eigentlich. Und dadurch, dass das so friih
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anfangt, wo die Kinder das natirlich auch nicht Gberblicken, ein 7-
Jahriger kann das noch nicht entscheiden. Das finde ich eine unheimliche
Kunst. Und es hat ganz viel damit zu tun, ob die Kinder halt, also ich
glaube, es hat was mit der Beziehung zu den Eltern zu tun, und natiirlich
damit, wie die Eltern mich als Arztin so wahrnehmen, und ob die das
Gefuhl haben, ich geh da gerne hin.“ (Arztin fir Kinder- und
Jugendpsychiatrie, Interview 13:721)

Es konne sich das Verhdltnis zwischen Angehdrigen und Therapeuten veran-
dern, wenn es unterschiedliche Einschatzungen gebe, ob dem Kind Medi-
kamente gegeben werden sollen (5:599). Teilweise fiihlten sich Eltern dann
durch die Empfehlung, zu prifen, ob dem Kind Medikamente verschrieben
werden sollten, sehr bedrdangt (5:599). Die Beziehung zwischen Arztin und
Eltern sei durch das Medikament positiv, da diese Entlastung bringe (13:742)
(13:763). Eltern erlebten eine Aufklarung Uber die Vor- und Nachteile des
Medikamentes positiv. Dass die Entscheidung einer Medikamentengabe bei
den Eltern liege, werde von diesen teilweise als anstrengend empfunden
(13:747).

Die im Folgenden dargestellten Ergebnisse dieser Kategorie stammen aus
den Antworten auf die Frage zum veranderten Verhalten und Umgang, wie
unter dem Abschnitt 6.3.3 Verhalten und Umgang mit der Erkrankung“ be-
schrieben. Sie werden hier dargestellt, da sie sich thematisch hier besser ein-
ordnen lassen.

Teilweise seien Kinder durch ADHS nicht altersgemaR entwickelt, was durch
die Medikation ermoglicht wirde (5:214). Durch die Medikation wiirden Ent-
wicklungen des Kindes unabhangig von der ADHS wahrgenommen werden
(3:37) und Erfolge seien insgesamt leichter zu erreichen (12:276). Lehrer
wirden die Veranderung positiv wahrnehmen (5:292) und anfangen, das

betroffene Kind wieder zu loben, teilweise ohne dass sie von der Medi-
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kamentengabe wiissten (12:293). Dadurch wirden mogliche Vorbehalte oder
Vorurteile der Lehrer gegeniiber dem Medikament abgebaut (11:458). Ver-
besserungen, die moglicherweise durch das Medikament bewirkt wiirden,
fuhrten dazu, dass Lehrer eher bereit seien, das Kind in der Klasse zu dulden
(12:300). Andere Menschen seien offener gegeniiber Kindern mit Medikation,

da sie die Unterschiede durch das Medikament erlebt hatten (11:471).
6.3.6.3 Beziehung zwischen verschiedenen Berufsgruppen

Diese Kategorie wurde aus den Antworten von vier Interviewpartnerinnen ge-
bildet, die im sozialtherapeutischen sowie im medizinischen Kontext tatig
sind (zwei Ergotherapeutinnen, zwei Arztinnen fur Kinder- und Jugend-
psychiatrie). Das Verschreiben von Medikamenten bedeute Macht, welche die
Beziehungen zwischen den Berufsgruppen komplizierter gestalte (13:697).
Als Nicht-Arzt stehe man daher in einer Art ,Bittstellerrolle® (13:667)
(13:678). Lehrer glaubten oft, selbst feststellen zu kénnen, ob ein Kind ein
Medikament brauche, diese reagierten kritisch, wenn ihre Meinung nicht be-
statigt werde (13:683). Wenn eine Arztin die Meinung anderer Berufsgruppen
ernst nehme, hieRe das auch, sich die Situation konkret anzuschauen, z. B. in
die Schule zu kommen, dann werde die drztliche Meinung leichter akzeptiert
(13:691) (13:702).

LAlso mit dem Verschreiben von Medikamenten hat man Macht. Und ich
finde, dass diese Macht innerhalb der Berufsgruppen natiirlich was macht.
Ich wirde ligen, wenn das nicht so ware. [...] Man ist immer so in der
Bittstellerrolle, als Nicht-Arzt.“ (Arztin fur Kinder- und Jugendpsychiatrie,
Interview 13:667)

,und meine Erfahrung ist, wenn ich als Arztin bereit bin, zu sagen, in die
Schule zu gehen und mir das mal anzugucken zumindest, dann fallt es
den Lehrern schon leichter, meine Meinung auch zu akzeptieren. Die
merken, ich bemiihe mich auch darum, ihre Situation zu sehen. Aber
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wenn ich da sozusagen in meinem Sprechzimmer sitzen bleibe und den
Finger hebe oder senke, sage, ja Tabletten oder nein Tabletten, dann bin
ich erstmal machtig und das macht Arger, Frust und da gibt es natiirlich
dann Situationen, wo, das hab ich ja vorhin auch schon gesagt, wo dann
gesagt wird, ,gehen sie mal zu dem und zu dem, da kriegen sie das
besser, ja. Der versteht das besser, ist der bessere Arzt oder was auch
immer.“ Also ich finde, die berufliche Situation macht was, auf jeden Fall.
Und die Macht, die berufliche Situation, glaube ich, diese Beziehung
zwischen verschiedenen Berufsgruppen, komplizierter.“ (Arztin fir
Kinder- und Jugendpsychiatrie, Interview 13:691)

Im Zusammenspiel zwischen Ergotherapeuten und Arzten sei zu beobachten,
dass Arzte teilweise Aufgaben an die Ergotherapie abgeben wiirden, so z. B.
die Beobachtungen im Therapieverlauf (8:268), Ergotherapeutinnen wirden
von Kinder- und Jugendpsychiatern als Partner gesehen (4:238). Zwischen
Ergotherapeuten und Lehrerinnen lbernehme die Ergotherapie eine erkla-
rende Funktion (4:264). Und schlieBlich sei es fiir die Beziehungen zwischen
verschiedenen Berufsgruppen wichtig, dass diese ein Behandlungsteam mit

einem engen Netzwerk bilden, welches sich regelmaRig austausche (12:478).
6.3.6.4 Zusammenfassung

Aus den Antworten von neun Interviewten auf die Frage: ,Wie kdnnten sich
durch das Medikament Beziehungen zwischen verschiedenen Gruppen in der
Gesellschaft andern?” wurden drei Hauptkategorien gebildet. Die erste Kate-
gorie (1) Beziehung von Patienten und Angehoérigen wurde gebildet aus posi-
tiven und negativen moglichen Verdanderungen, wie z. B. sich die Beziehung
verbessern kdnne, indem das Medikament Druck aus belasteten Beziehungen
nehme. Andererseits konne bei Eltern Unsicherheit bestehen, ob das Kind
durch das Medikament stark in seinem Wesen beeinflusst werde. Auch in der
zweiten Kategorie (2) Beziehung zwischen Patienten oder Angehoérigen und

verschiedenen Berufsgruppen wurde beschrieben, dass sich die Beziehung
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manchmal verbessern und manchmal verschlechtern koénne. Die dritte
Kategorie (3) Beziehung zwischen verschiedenen Berufsgruppen wurde
gebildet aus Antworten, die es als erforderlich ansahen, dass ein berufs-
gruppenibergreifendes Behandlungsteam in einem Netzwerk gebildet werde.
Dennoch bedeute das Verschreiben von Medikamenten Macht, welche die Be-
ziehungen zwischen den Berufsgruppen komplizierter gestalte. Mit Aus-
nahme der dritten Kategorie, waren in allen Kategorien die verschiedenen
Gruppen der Interviewten vertreten. Lediglich die Kategorie (3) Beziehungen
zwischen verschiedenen Berufsgruppen wurde ausschlieBlich aus Antworten
von Professionellen gebildet. Die Antworten von Madnnern und Frauen waren

in jeder Kategorie vertreten, bis auf die letztgenannte Kategorie.
6.3.7 Gesundheitswesen und Gesundheitsversorgung

Mit der Frage ,Wie konnte das Medikament die Gesundheitsversorgung be-
einflussen?” sollte erhoben werden, welchen Einfluss die Existenz von
Methylphenidat auf die Gesundheitsversorgung und das Gesundheitswesen
hat. Wie im Abschnitt zum methodischen Vorgehen (Abschnitt 5.3.3.2)
dargestellt, wurden diese Fragen in den Interviews neun, zehn und zwolf
leicht modifiziert angewendet. Sie wurde von allen Interviewten beantwortet,
wobei drei Interviewte nachfragten, wie die Frage zu verstehen sei. Aus den
Antworten der Interviewten wurden drei Hauptkategorien gebildet: (1) Erlebte
Versorgungssituation, (2) erforderlicher Anderungsbedarf und (3) Ver-
anderung des Gesundheitswesens und der Gesundheitsversorgung, welche

im Folgenden dargestellt werden.
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6.3.7.1 Erlebte Versorgungssituation

Vier Interviewte (ein Sozialarbeiter, eine Ergotherapeutin und ein Angehoriger
und Selbst Betroffener, eine Arztin fir Kinder- und Jugendpsychiatrie) duRer-
ten sich kritisch in Bezug auf die aktuelle medizinische Praxis. Methylpheni-
dat werde in Deutschland haufiger verordnet als in anderen Liandern (1:166).
Zudem entspreche die medizinische Praxis nicht immer dem Leitlinienstan-
dard, es gebe nur geringfiigige Untersuchungen (1:171), bzw. nur wenige
Kinderarzte, Psychiater oder andere Berufsgruppen, die sich mit der Dia-
gnostik auseinandersetzten (7:301), es erfolge keine Verlaufskontrolle
(1:171), ebenso wenig wie Auslassversuche des Medikaments (1:171). Das
Medikament werde anstelle von anderen Therapien verordnet und nicht
komplementar, wie in Leitlinienempfehlungen vorgesehen (6:203). Oft werde
es als leichte Lésung fir die Probleme der Kinder benutzt, was kritisch zu

sehen sei (1:171).

Ja gut, es beeinflusst ja schon die Gesundheitsversorgung. Also wir
haben nun ja einmal die Tatsache, dass das Medikament relativ recht
haufig verschrieben wird im Vergleich zu anderen Ldandern. Wir haben
aber die Leitlinien der Fachverbdande, wie diese Stérung behandelt werden
muss, und welchen Anteil dabei die Medikation bei der Behandlung haben
sollte und welche flankierenden MaRnahmen noétig sind und welche
MalRnahmen vorher notig sind bevor man [an] Medikation denkt. Und wir
haben die Praxis dass sich da, zum Leidwesen der Fachverbande, nicht
unbedingt die erwartenden Arzte darum kiimmern, sondern dass es eine
Praxis gibt dann teilt sich das Medikament einfach zu verschreiben, mit
geringfiigigen Untersuchungen, dass man keine Verlaufskontrolle macht,
dass man keine Unterbrechungen macht, guckt, wie das wirkt, sondern
praktisch dass das Medikament eine leichte Losung von Problemen von
Kindern darstellt bzw. als solches genutzt wird, ... und das finde ich
schon bedenklich.” (Sozialarbeiter, Interview 1:166)

Das Medikament sei preiswerter als andere Therapien (2:124) und werde

daher auch genutzt, um Kosten zu sparen (6:203). Fur Erwachsene wiirden
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alternative Therapien nicht angeboten (2:124). Zudem bestehe eine Schnitt-
stellenproblematik. Es komme zu Uberschneidungen zwischen den Kosten-
tragern, z. B. zwischen Krankenkassen und Sozialhilfe. Wenn beispielsweise
Kinder von einer Lernbehinderung bedroht seien, komme das Jugendschutz-
gesetz zum Tragen. Je mehr Schnittstellen beteiligt seien, desto schwieriger
sei die Frage zu beantworten, wer wofiir bezahlen miisse. Die medikamen-
tose Behandlung erschwere diese Problematik, da ein weiterer Bereich dazu

komme (12:572).
6.3.7.2 Erforderlicher Anderungsbedarf

Sechs Interviewte (ein Betroffener, ein Angehoriger, eine Angehdrige, zwei
Arztinnen fur Kinder- und Jugendpsychiatrie, eine Ergotherapeutin) nannten
Anderungsbedarf, der aus ihrer Sicht in der Gesundheitsversorgung erforder-
lich sei. Es sei mehr Zeit fur das Erstgesprdch, die Diagnostik und im Be-
handlungsverlauf erforderlich (7:307). Es sei ein zentraler Aspekt, dass aus-
reichend Zeit vorhanden sei, um die familiare und schulische Situation auch
immer wieder neu einzuschatzen, vor allem, da das Medikament meist lber
Jahre hinweg verschrieben werde (13:787) (13:795) (13:799), (13:806). Aller-
dings wiirde durch finanzielle Verkiirzungen im Gesundheitswesen weniger
Zeit bleiben (13:835).

Zudem sei ein anderes Bewusstsein sowohl in der Gesellschaft als auch bei
den behandelnden Medizinern fir die Wirkung des Medikaments erforderlich
(11:632). Dies setze mehr Aufklarung in der Offentlichkeit voraus (11:642).
Ideal fir die Behandlung ware es, wenn es Netzwerke mit allen am Behand-
lungsprozess Beteiligten gebe (12:252) (13:812) und bereits existierende

Strukturen, wie beispielsweise Polikliniken oder sozialpsychiatrische Praxen

256



Ergebnisse

dafiir genutzt werden kénnten (12:535). Analog dazu sollte eine Vergiitung
fir den Austausch im Team moglich sein (12:535).

,Wenn es da Netzwerke gdbe, die durch das Gesundheitswesen eher, also
die schon existieren (lachelt), in Form von, weiR ich nicht, Polikliniken
oder keine Ahnung, oder, wo es einfach mit eingeplant ist oder Zeit
eingeplant ist, die vielleicht auch mit vergiitet wird, wie das z. B. in diesen
sozialpsychiatrischen Praxen ist. Die kriegen ja eine Pauschale dafiir, dass
sie sich auch austauschen im Team zum Beispiel, das ist ja erforderlich,
da geht Zeit und Arbeit rein. Wenn das irgendwie im Gesundheitswesen
mehr Berlcksichtigung fande und dadurch geférdert wird, ware das
sicher sinnvoll und positiv. Ja, ich, insofern schreit das Medikament nach
solchen (lachelt) Dingen und konnte das Gesundheitswesen dadurch
verandern. ...“ (Arztin fir Kinder- und Jugendpsychiatrie, Interview
12:535)

Weiterer Anderungsbedarf bezieht sich auf die Zulassung von Methylphenidat
fir Erwachsene. Hier bestehe nur theoretischer Zugang, nicht jedoch prak-
tisch, da die Praxen dazu kein Extrabudget vorliegen hatten (2:122) und es
keine Kostenerstattung fiir Erwachsene gebe (2:124). Wenn Erwachsene mit
ADHS behandelt wiirden, gebe es insgesamt weniger Angststorungen,
weniger Drogenabhdngige und weniger falsch diagnostizierte Depressionen
in der Gesellschaft (4:278). Drogen wiirden von nicht erkannten Betroffenen
mit ADHS als Selbstbehandlung eingesetzt (4:278). Wenn demzufolge
Drogenabhangige mit ADHS medikamentds mit Methylphenidat behandelt
wirden, sei das eine fir das Gesundheitssystem besser (4:278). Die Gesells-
chaft wiirde Geld sparen, wenn mehr medikamentdse Behandlungen und
mehr Therapien durchgefiihrt wiirden. Als Beispiel wurden hier Betroffene mit
ADHS in Gefangnissen oder falschlicherweise als depressiv diagnostizierte

Menschen mit ADHS genannt (2:128). (7:314).
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6.3.7.3 Verdanderung des Gesundheitswesens und der Gesundheits-

versorgung

Von den Interviewten gab es sehr unterschiedliche Einschatzungen ob das
Medikament zu einer Veranderung des Gesundheitswesens oder der Gesund-
heitsversorgung fuhrt. Eine Heilpddagogin war der Ansicht, dass es zu keiner
Anderung fiithre, zumindest bezogen auf ihre eigene Praxistatigkeit (5:637),
(5:640), (5:644).

Funf Interviewpartner (zwei Ergotherapeutinnen, ein Betroffener, eine Be-
troffene, eine Betroffene Angehorige) waren Uberzeugt davon, dass das
Medikament das Gesundheitswesen verindere. Eine Arztin fir Kinder- und
Jugendpsychiatrie war der Ansicht, dass sich die Gesundheitsversorgung
ohne das Medikament verschlechtern wiirde (3:66).

In diesem Zusammenhang wurden die Kosten der medikamentésen Behand-
lung fur Erwachsene thematisiert. Insgesamt seien das Medikament und auch
die begleitenden Therapien Kostenfaktoren fiir das Gesundheitswesen, bzw.
konkret fiir die Krankenkassen. Allerdings werde trotzdem gespart (10:339).
Das Medikament helfe, Kosten (iber das Gesundheitssystem hinaus zu
sparen. Genannte Beispiele waren: weniger leichtsinnige, extreme Hand-
lungen (9:273) sowie vermiedene Straftaten (10:343). Zudem seien von ADHS
Betroffene eher in der Lage, ihre Ausbildung abzuschlieRen, was sich glinstig
auf das Sozialwesen insgesamt auswirke (9:282).

,Na die Krankenkassen freuen sich. Zum Beispiel jetzt dadurch, dass es
die Zulassung von Adult gibt, fur die Erwachsenen, ist es natirlich ein
Kostenfaktor. Andererseits ... was wirde es denn kosten, die
Langzeitfolgen unbehandelt ohne Medikation. Das ist, da kdnnte man
stundenlang driiber diskutieren (lachelt). Das Gesundheitswesen, also die
Krankenkassen ... es werden zusdtzliche Kosten fir ein Medikament
aufgebracht, es wird eine Therapie begleitend dazu gemacht und unterm
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Strich denke ich sogar, spart man. Vielleicht nicht nur im
Gesundheitswesen, vielleicht auch in anderen Sektoren der o6ffentlichen
Gelder, dass man zum Beispiel die Maoglichkeit hat, Straftaten
vorzubeugen. Dass die Jugendlichen mit diesem manchmal komischen
Gedanken halt doch eher bremsen in dieser Situation, das ist jetzt kein
Joke mehr, das konnte schon eine Straftat werden, nur mal als Beispiel.”
(Betroffene Angehorige, Interview 10:336)

,vermutlich, wenn sie die, wenn jetzt auch die Diagnose fiir Erwachsene
mehr und mehr kommt, wird ein gewisser Kostenfaktor auf das
Gesundheitswesen kommen, zukommen. Jetzt rein nur, weil ja die
ADHSler dann auch mit Medikamenten eingestellt werden konnen.
Andererseits muss man dazu sagen, der ADHSler meistens auch eine
gewisse ... ich will jetzt nicht sagen, Leichtsinnigkeit haben, aber weil, ich
weil nicht, auch vielleicht gewisse extreme Dinge machen, die die dann
auch wieder zu Problemen fiihren, ist das, denke ich, ist Medi-, die
Kosten des Medikaments ist im Vergleich zu dem, was sonst dort stehen
konnte, jetzt nicht vielleicht nur im Gesundheitswesen, aber im
Kompletten, gleicht es sich aus. Es ist nicht, es ist flir mich kein Nachteil,
sondern es ist fir, ja ... eher positiv. ...“ (Betroffene, Interview 9:270)

Ein weiterer Aspekt, der genannt wurde, war Forschung. Das Medikament
generiere weitere Forschung (9:289), jedoch fehlten Studien zu Folgekosten
der ADHS mit Begleiterkrankungen (10:348), zudem seien Kosten der Lang-
zeitfolgen unbehandelter ADHS unklar (10:339). Die Existenz eines Medi-
kamentes zur Behandlung der ADHS generiere die Frage, was ein Patient zur
Behandlung bekommen solle, was effektiver sei. Im Vergleich zur medi-
kamentosen Behandlung seien alternative Therapien teurer, da diese mehr
Zeit erfordern (8:349). Zudem sei Zeit erforderlich, um mit unterschiedlichen
Herangehensweisen herauszufinden, was genau im konkreten Fall helfe: das
Medikament, Bewegungstherapie, Ergotherapie, Essenserziehung, ein Hobby
oder das Thematisieren von Konflikten zuhause (8:387). Insbesondere der
Umgang mit Krisen und Entwicklungen bei Kindern erfordern Zeit. Die hier

fehlende Zeit verursache, dass Konflikte von Kindern nicht vollstandig geldst
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werden konnten (8:349). In diesem Fall sei das Medikament scheinbar der
einfachste, kiirzeste Weg fiir das Gesundheitswesen. Wobei dem nicht immer
so sei, da es Familien mit ,genug Bildung*, ausreichend hohem Gehalt sowie
Zeit fur die Kinder gebe. Hier wiirden manchmal lediglich Tipps im Umgang
mit den Kindern ausreichen; Medikamente seien dann nicht erforderlich
(8:399). Ein anderer Aspekt war, dass das Medikament moglicherweise den
Blick auf Psychopharmaka insgesamt zum Positiven verdndern konnte (4:289)
(4:293).

,Das Einfachste ist natirlich, (lachelt), ja, die Pille zu schlucken. So, wenn
man, das ist der kirzeste Weg sozusagen. ... Ja. ... Und aber und
deswegen gilt das fiir das Gesundheitswesen, denke ich mal, als der
glinstigste und schnellste Weg, was aber ... natiirlich nicht so einfach,
also was man gar nicht so sagen kann. Weil, manche Kinder, die wirklich
auch ein heftiges ADHS haben, aber einfach eine total tolle Familie, die
naturlich evtl. genug Bildung, genug Gehalt und vielleicht deshalb auch
genug Zeit hat, weil nicht beide Eltern irgendwie bis zum Anschlag
arbeiten missen, das trotzdem ganz gut hinkriegen. Und da brauchen die
nur ein paar Tipps und dann ist das auch in Ordnung. Das meine ich halt
eben auch mit Zeit. Und das ist auch ein Luxus. Und ja ich weiR nicht, ich
glaube, vielleicht habe ich auch gar nicht das Richtige zu dieser Frage
gesagt (lachelt).” (Ergotherapeutin, Interview 8:399)

6.3.7.4 Zusammenfassung

Alle Interviewten antworteten auf die Frage, wie das Medikament die Gesund-
heitsversorgung beeinflussen konnte. Aus den Antworten wurden drei
Hauptkategorien gebildet. Die erste Kategorie (1) Erlebte Versorgungs-
situation wurde aus AuRerungen in Bezug auf die aktuelle medizinische
Praxis entwickelt. Methylphenidat werde in Deutschland haufiger verordnet
als in anderen Landern, die medizinische Praxis entspreche nicht immer dem
Leitlinienstandard, z. B. gebe es nur geringfligige Untersuchungen, keine

Verlaufskontrolle oder Auslassversuche. In dieser Kategorie waren mit den
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Antworten von Betroffenen sowie in sozialtherapeutischen und medizinischen
Berufen Tatige alle interviewten Gruppen vertreten. In der zweiten Kategorie
(2) erforderlicher Anderungsbedarf wurden Antworten zusammengefasst, die
hauptsdchlich mehr Zeit forderten, z. B. fiir Erstgesprach, Diagnostik, Beglei-
tung im Behandlungsverlauf, Bilden von Netzwerken. Hier waren ebenfalls
alle interviewten Gruppen vertreten. Die dritte Kategorie (3) Veranderung des
Gesundheitswesens und der Gesundheitsversorgung wurde aus Antworten
gebildet, die u. a. die Kosten der Behandlung thematisierten. So seien alter-
native oder erganzende Therapien zeitintensiver und damit teurer im Ver-
gleich zur medikamentdsen Therapie und wiirden deshalb moglicherweise
weniger genutzt werden. Diese Kategorie beinhaltete Antworten von Be-
troffenen/Angehdrigen sowie in sozialtherapeutischen Berufen Tatige, nicht
jedoch von medizinisch-therapeutisch Tatigen. In allen drei Kategorien waren

die Antworten von Mannern und Frauen vertreten.
6.3.8 Soziale Unterschiede in der Gesellschaft

Auf die Frage, ,Welchen Einfluss konnte das Medikament auf soziale Unter-
schiede in der Gesellschaft nehmen?“ antworteten alle Interviewten. Aus den
Antworten wurden zwei Kategorien gebildet: (1) soziale Unterschiede bei der
Diagnostik, Verordnung und Behandlung sowie (2) medikamentdose Behand-
lung und soziale Unterschiede, welche in den folgenden Abschnitten darge-

stellt werden.

6.3.8.1 Soziale Unterschiede bei der Diagnostik, Verordnung und Behand-

lung

Die Interviewten duRerten unterschiedliche Einschatzungen im Hinblick

darauf, ob soziale Unterschiede bei der Diagnostik, der Verordnung und Be-
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handlung bestehen. Einerseits wurde von den Interviewten aus den sozialen
und medizinischen Berufen (einer Ergotherapeutin, einer Heilpdadagogin,
einem Sozialarbeiter, einer Arztin fir Kinder- und Jugendpsychiatrie) die
Auffassung vertreten, dass es wahrscheinlich oder sogar sicher keine
sozialen Unterschiede gebe (6:24), da die Therapie im Leistungskatalog der
Gesetzlichen Krankenversicherung verankert sei und beispielsweise eine Ei-
genbeteiligung bei Medikamenten (,Zuzahlung®) bei Kindern und Jugend-
lichen entfalle (3:71). Familien nahmen unabhadngig vom Bildungsstand eine
Behandlung in Anspruch (5:383). ADHS trete Schicht-unabhadngig auf (1:197).
Es gebe keine Unterschiede im Verordnungsverhalten (1:205).

LAlso es ist halt so, dass wir, also wir, wir behandeln Familien, ich wiirde
jetzt mal sagen, so ja, vom, vom Akademiker bis zum niedrigen
Bildungsniveau, also sehr bunt gemischt.“ (Heilpadagogin, Interview
5:383)

,Wenn man allerdings davon ausgeht, dass das Problem schichtunab-
hangig ist durfte es allerdings wenig Effekt haben. Von daher denke ich
eher wenig. man ware versucht zu sagen ja. Aber wenn ich mir das mal
richtig vor Augen fiihre eigentlich nicht. .. [...] Aber es gibt auch viele
Kinder aus gehobenen Schichten, die das auch kriegen. Die aber auch
beunruhigt sind. Aber die Gruppe ist ja kleiner. Aber ich wiirde dabei
bleiben, nein, ich glaube nicht.“ (Sozialarbeiter, Interview 1: 197)

Demgegeniber steht die Einschatzung von drei Interviewten (einer Ange-
horigen, einer Heilpadagogin, einer Arztin fir Kinder- und Jugendpsy-
chiatrie), dass es sehr wohl Unterschiede im Verordnungsverhalten hin-
sichtlich des sozio-6konomischen Status gebe (2:141) und dass insbeson-
dere in der Unterschicht mehr Methylphenidat verordnet wiirde (2:141)
(13:863). Familien mit einem besonders groRen Unterstiitzungsbedarf an
umfassenden Begleittherapien, zusatzlich zur medikamentdsen Behandlung,

nahmen diese nicht in Anspruch (5:388).
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Ja was ganz interessant ist, dass ja in der Unterschicht wird mehr
Methylphenidat verschrieben als in der Oberschicht.” (Angehdrige,
Interview 2: 141)

,Also praktisch ist es ja erstmal so, dass in sozial schwacheren Schichten
tatsachlich deutlich haufiger, also sag ich jetzt so, ich weil gar nicht, ob
das stimmt, das wdre mein Gefiuhl, dass in sozial schwierigen Schichten
deutlich hdufiger das Medikament verschrieben wird.” (Arztin fur Kinder-
und Jugendpsychiatrie, Interview 13:863)

Als Ursache flur mogliche soziale Unterschiede bei der Diagnostik, der Ver-
ordnung und der Behandlung wurde eine moglicherweise geringere Akzep-
tanz gegeniber auffdlligen Kindern aus bestimmten sozialen Milieus ange-
nommen (1:210). Ein groRerer Anteil der Patienten stamme aus Familien mit
einem niedrigen sozio-6konomischen Status (SES) (13:870). Eltern mit einem
niedrigeren SES reagierten eher auf Druck von aulen, z. B. der Schule, wenn
es um eine medikamentose Behandlung gehe (13:866). Oft sei das
Medikament in diesen Familien bereits bekannt, weil jemand aus der Familie
schon Erfahrungen damit gemacht habe (13:870). Sozial schwacher gestellte
Familien konnten sich mdglicherweise weniger gegen die Diagnose ADHS und
der daraus folgenden medikamentésen Behandlung wehren (6:28). Deshalb
konne es sein, dass diese eher Medikamente erhielten als Kinder aus besser
gestellten Familien (1:210). Fehlende finanzielle oder soziale Ressourcen
erschwerten mogliche Alternativen zu einer medikamentdsen Behandlung
(2:143). Alternativen konnten z. B. selbst zu finanzierende Therapien,
zusatzliche Forderung, der Wechsel auf eine Privatschule mit einem anderen
Verstandnis oder eine alternative Lebensgestaltung sein (2:142).

,Man konnte vielleicht annehmen, dass es in bestimmten Gruppen
schneller verordnet oder mehr verordnet wird, aber das wdre reine
Spekulation. Man konnte natlirlich spekulieren, dass das aus sozial
schwacheren Familien vielleicht schwierigere Kinder eher in die ADHS-
Gruppe gesteckt werden, obwohl sie vielleicht eigentlich es nicht sind und
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dann schneller ein Medikament bekommen als andere oder andere Eltern
sich dann mehr dagegen wehren. Aber das ist jetzt nichts, was ich
tatsachlich beobachten konnte.“ (Ergotherapeutin, Interview 6:212)

,und wenn ich ein Einzelkind habe, Doppelverdiener bin mit allem Drum
und Dran, da habe ich dann ganz andere Mdglichkeiten, mein Kind zu
fordern. Da ist mir das doch egal, was eine Therapie kostet. Und
deswegen denke ich schon, dann sind wir wieder bei dem Punkt,
abgesehen vom Angebot, wenn ich genligend Geld habe, dann kaufe ich
mir alles, auch die Therapien, aber das ist ja die Ausnahme, leider.”
(Angehorige, Interview 2: 144)

Als wichtige Ressource sozialer Art wurden die Fahigkeit zur Selbstreflektion,
die Bereitschaft der Eltern zur eigenen Veranderung genannt, sowie dass die
elterliche Verantwortung nicht nur auf die Medikamentengabe beschrankt
werde (5:427). Besonders bei Eltern mit niedrigerem sozio-6konomischen
Status fehle die Bereitschaft zur eigenen Verdanderung (5:431). Das soziale
Milieu bzw. die Herkunft potenziere die Lernleistung und wirke sich damit

auch auf die Schulempfehlung sowie die spatere Ausbildung aus (3:72).
6.3.8.2 Medikamentdse Behandlung und soziale Unterschiede

Es gab kontrdre Einschdtzungen, ob sich die medikamentdse Behandlung auf
soziale Unterschiede auswirke. Sieben Interviewte (zwei Ergotherapeutinnen,
zwei Arztinnen fur Kinder- und Jugendpsychiatrie, ein Betroffener und zwei
Betroffene) waren der Ansicht, dass eine medikamentdse Behandlung eine
bessere Integration der Betroffenen in die Gesellschaft ermdgliche (4:302)
(9:296). Es bestiinde die Chance, in der Gesellschaft akzeptiert zu werden,
weil das Verhalten nicht so auffallig sei, und die Betroffenen dadurch in der
Lage seien, ein normales Leben zu fiihren (9:300). Zudem sei eine bessere
Integration in Gruppen maoglich, da beispielsweise Impulsivitat besser regu-

liert wirde (10:431) oder die Fahigkeit, Kontakte zu halten bestiinde
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(12:600). Es konnten Ressourcen voll ausgeschopft werden (10: 359) (10:
372) (12:590), es konnten vermittelte Inhalte besser behalten werden, die
Leistungsfahigkeit wirde verbessert, es werde strukturierteres Denken
moglich (7:329) (7:331). Die Schulbildung sei besser gewahrleistet (12:600),
zudem komme es zu besseren Schulabschliissen, da die Kinder und Jugend-
lichen in der Lage seien zu lernen, Stress besser auszuhalten (10:375).
AulBerdem komme es zu weniger Schulabbrechern, mit normaler oder hoher
Intelligenz, die sonst aufgrund der ADHS die Schule abbrechen wiirden
(4:302). Auch Personen mit Lernbehinderung wirden besser in die Gesell-
schaft integriert (7:336). Ebenso ware weniger Arbeitslosigkeit zu verzeich-
nen (4:302), die Betroffenen konnten besser ihrem Beruf nachgehen (12:593).
Bei alleinerziehenden Mittern von Kindern mit ADHS kénne das Kind tags-
uber anderweitig betreut werden. Dadurch kénne die Mutter mehr Stunden
arbeiten und ware damit auch sozial bessergestellt (10: 368). Insgesamt
wirden Menschen mit ADHS durch eine Behandlung mit Methylphenidat
einen weniger starken sozialen Abstieg erleiden (4:302) (12:590). Sofern
Kinder vor dem Schulbesuch keine Einrichtung, z. B. einen Kindergarten,
besuchen, wiirden die Probleme der Kinder mitunter erst spat auffallen
(5:388). Teilweise wiirden jedoch in der Grundschule ADHS-Kinder nicht als
solche erkannt und dementsprechend nicht behandelt werden (11:682). Auf-
grund fehlender medikamentdser Behandlung blieben von ADHS betroffene
Kinder unter dem eigenen Leistungsniveau (3:75). Etliche betroffene Kinder
seien aufgrund der unbehandelten ADHS auf Forderschulen, ein Schulbesuch
an einer Regelschule sei deshalb nicht moglich (3:75). Viele auffallige Kinder,

wie Crash Kids (Anmerkung der Autorin: Kinder, die Autos stehlen und damit
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fahren), seien oft ADHS-Kinder (11:679). ADHS stelle eine zusatzliche Hurde
dar, wenn Kinder aus einer sozial schwach gestellten Familie kommen
(8:415).

LAlso das ist sicherlich ganz, ganz viel auch gesellschaftsbedingt bei uns
heutzutage, diese Schulabbrecher und die hohe Arbeitslosigkeit. Aber da
drunter sind so einige ... die, meiner Meinung nach, falsch, also nicht
diagnostizierte Aufmerksamkeitsgestorte sind. Und die waren mit dem
Medikament wirklich ... ja besser leben kdnnten und eben sozial nicht so
absinken wiirden.” (Ergotherapeutin, Interview 4:302)

,Soziale Unterschiede, soziale Ausgrenzung zum Beispiel. Das
Medikament hilft, dadurch, dass ich das Impulsive etwas besser
regulieren kann, vorausgesetzt natirlich, es argert mich jetzt niemand, ...
dass ich auch eher in der Gruppe jetzt gerade in der Pausengruppe zum
Beispiel, eher integriert werde, dass auch ein anderer noch mal auf mich
zukommt. Wie, wenn ich jetzt immer nur am Extremen bin oder halt mich

ganz isoliere. Da hilft das Medikament halt auch. ..“ (Betroffene
Angehorige, Interview 10:431)
,Oh (atmet durch). ... Hm, also wenn das Medikament greift, meine ich

immer, dass es na ja, verandert das soziale U-, es, weil die, also es
verdandert insofern, wenn das Potenzial, das in den Kindern steckt, dann
besser genutzt werden kann, finde ich immer (lachelt), kdnnte es
zumindest einen sozialen Absturz verhindern, und dabei ja vielleicht auch
an einigen Stellen soziale Unterschiede verringern. (Arztin fir Kinder-
und Jugendpsychiatrie, Interview 12:590)

Im Gegensatz zu den oben beschriebenen moglichen positiven Auswirkungen
auf soziale Unterschiede wurden aus den Antworten zweier Interviewter (eine
Arztin fur Kinder- und Jugendpsychiatrie, ein Betroffener, der zugleich Ange-
horiger ist) keine sozialen Auswirkungen interpretiert. Die medikamentdsen
Moglichkeiten stellten kein Wundermittel dar, der zwischenmenschliche Um-
gang sei flr den Erfolg in der Schule wichtig (10:382). Zwar fiihre unbehand-
eltes ADHS mittelfristig zu einem schlechteren sozialen Status. Deshalb sei
theoretisch denkbar, dass eine Medikation die Chance auf einen Schulab-

schluss erhohe. Doch Medikation alleine nehme nicht ausreichend Einfluss
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darauf (13:894). Das Medikament alleine verdndere Lebenswege nicht
(13:913), familiare Dynamiken seien entscheidender als das Medikament. Bei
Kindern aus Familien mit einem niedrigeren SES gebe es zu wenig Unter-
stlitzung im vorhandenen Alltag (13:922). Selbst wenn das Kind eine stabile
Phase mit dem Medikament in der Grundschulzeit erlebe, breche das Kind
meist in der Pubertdt aus. Es bestehe nach wie vor ein groRes Risiko, den
Schulabschluss nicht zu schaffen (13:917). Ein klassischer Verlauf sei, dass
Familien mit einem niedrigen SES meist erst auf Druck von auBen mit der
Medikamentengabe reagierten, wie der Schule (13:866), selbst aber die
medikamentdse Behandlung nicht als so erforderlich ansihen. Nehme der
Druck von auRen ab, weil sich die Situation unter der Medikation bessere,
nehme auch die Motivation fir die Medikamentengabe ab. Irgendwann werde
das Medikament dann nicht mehr regelmaRig gegeben bis es schlieRlich ver-
gessen und damit abgesetzt werde (13:926) (13:929) (13:933) (13:936).
Eltern mit einem hoheren SES hingegen setzten sich intensiver mit der Medi-
kamentengabe auseinander, ihnen sei bewusst, dass es sich um eine lang-
fristige Einnahme handele (13:947).

LAlso es ist kein Wundermittel, sondern es kommt trotz des Ganzen auf
einen ganz wichtigen Aspekt an, namlich das, wie geht man mit dem
Menschen um.“ (Selbst Betroffene und Angehdrige, Interview 10:382)

,Die Frage ist ja jetzt ganz konkret, ob das Medikament Einfluss auf
soziale Schichtung nimmt. Wenn man jetzt also dieser These Glauben
schenkt, dass unbehandeltes ADHS zu einem mittelfristig sozial
schlechteren Status fiihrt, dann wiirde man natirlich theoretisch sagen
konnen, Medikation wird dazu fiihren, dass diese Kinder eine bessere
Chance haben auf einen Schulabschluss. Das ist theoretisch vielleicht
richtig. Ich glaube das nicht. Weil meine Erfahrung ist, dass das
Medikament allein nicht ausreichend Einfluss nimmt. [...] Also ich glaube
tatsachlich, es wird, ist auch nicht meine Erfahrung, dass sich dadurch
Lebenswege oder Weichenstellungen wirklich verandern. Das ist
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eigentlich das, was man sich so vorstellen kann. Und da, also es ist
interessant jetzt, auch noch mal dariiber nachzudenken, ist meine
Erfahrung: Nein, tut es nicht. Letztlich sind die familidren Dynamiken
entscheidender und brechen sich eher runter auf das wahre Leben und
ein Kind, dessen Eltern keinen Schulabschluss haben, das dann, was weil
ich, 3., 4. Klasse mit Medikation eine Phase hat, wo in der Schule
Stabilitat reinkommt, das bricht in der Regel in der Pubertdt dann sowieso
wieder weg und hat wieder hohe Chancen, dann doch keinen Schulab-
schluss zu kriegen.” (Arztin fir Kinder- und Jugendpsychiatrie, Interview
13:894)

Sofern Eltern bei alternativen Therapieangeboten nicht mitwirkten, bliebe
letztendlich nur eine ausschlieRBlich medikamentdse Therapie (5:419). Dies
sei besser, als die betroffenen Kinder liberhaupt nicht zu unterstiitzen bzw.
zu behandeln (5:419).

Eine weitere Auswirkung auf soziale Ungleichheit wurde fiir Neuroenhance-
ment, die Leistungssteigerung bei Gesunden durch Medikamente, gesehen.
Hier konne die gesellschaftliche Erwartung an den Einzelnen als ,Leistungs-
trager” als Ursache vermutet werden (4:307). Teilweise wiirden aus diesen
Anspruchen heraus Medikamente genommen, ohne dass ADHS vorliege. Dies
wiederum konne sich nicht jeder leisten bzw. besorgen (4:307).

,Wo ich ein bisschen eine Gefahr sehe, ist, ... ist der Trend geht so ein
bisschen dahin, sich durch Medikamente leistungsstarker zu machen.
Und da ist auch, weil wir so (...) Leistungstrdger werden miissen bei uns
in der Gesellschaft. Und, dass wer sich so Sachen leisten kann, der sich
dann diese Dinger da reinschiebt (lacht) und irgendwie mehr leisten kann,
und dass man da einfach bei dem Ritalin® auch ein bisschen aufpassen
muss oder bei dem Medikinet®. Dass man so, es ist auch ein bisschen die
Gefahr, dass das Medikament dazu genutzt wird, sich leistungsfahiger
oder intelligenter zu machen, was ja nicht geht, es geht eigentlich nicht,
ja.“ (Ergotherapeutin, Interview 4:307)

In manchen Kinder- und Jugendpsychiatrischen Praxen werden zusatzlich zur
medikamentosen Behandlung erganzende therapeutische Angebote

empfohlen. Fir manche Eltern stelle es eine Hiirde dar, Gberhaupt Hilfe in
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Anspruch zu nehmen (5:388). Zudem sei eine Hirde, dass man uUberhaupt
Uber Wissen zu den Hilfsangeboten verfligen miisse, um sie in Anspruch
nehmen zu kénnen. Weiter komme hinzu, dass manche Angebote von Eltern
teilweise selbst finanziert werden miissten (5:403), wie die Teilnahme an
Elternseminaren. Eltern wiederum benoétigten dafiir ein gewisses MaR an
Struktur, Durchhaltevermogen und Reflexionsfahigkeit (5:403).

,und doch, der Unterschied ist, glaube ich, zumindest von der Tendenz
her, dass Eltern mit hoherem Bildungsniveau mehr bereit sind oder mehr,
besser reflektieren kénnen, dass sie selber auch was verdndern miissen
und mitarbeiten miuissen. Und nicht nur die Medikation einfordern.”
(Heilpadagogin, Interview 5:427)

6.3.8.3 Zusammenfassung

Auf die Frage nach sozialen Unterschieden antworteten alle Interviewten. Aus
den Antworten wurden zwei Kategorien interpretiert. Die erste Kategorie (1)
Soziale Unterschiede bei der Diagnostik, Verordnung und Behandlung be-
stand aus kontroversen Inhalten. Einerseits wurde aus Antworten von Inter-
viewten aus den sozialen und medizinischen Berufen interpretiert, dass es
wahrscheinlich oder sogar sicher keine sozialen Unterschiede gebe. Dem-
gegenuber stand die Einschdatzung von einer Angehdrigen, einer Vertreterin
der sozialen und einer Vertreterin der medizinischen Berufsgruppe, dass es
Unterschiede im Verordnungsverhalten hinsichtlich des sozio-6konomischen
Status gebe, und dass insbesondere in der Unterschicht mehr Methylphenidat
verordnet wiirde. Auch in der zweiten Kategorie (2) Medikamentdse
Behandlung und soziale Unterschiede gab es kontrdre Interpretationen, ob
sich die medikamentdse Behandlung auf soziale Unterschiede auswirke.
Vertreter aller interviewten Gruppen nahmen an, dass eine medikamentose

Behandlung eine bessere Integration der Betroffenen in die Gesellschaft
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ermogliche. Im Gegensatz dazu sahen eine Vertreterin der medizinischen
Berufsgruppe und eine Angehorige keine sozialen Auswirkungen. Zwar fiihre
unbehandeltes ADHS mittelfristig zu einem schlechteren sozialen Status.
Deshalb sei es theoretisch denkbar, dass eine Medikation die Chance auf
einen Schulabschluss erhéhe. Doch das Medikament alleine verandere
Lebenswege nicht, familidre Dynamiken seien entscheidender als das
Medikament. In beiden Kategorien waren Antworten von Mannern und Frauen

vertreten.
6.3.9 Die Gesellschaft und Methylphenidat

Die Frage ,Kénnten Sie sich vorstellen, dass die Gesellschaft das Medikament
beeinflusst?* wurde von allen Interviewten beantwortet. Lediglich die Antwor-
ten eines Betroffenen (7) konnten hier inhaltlich nicht verortet werden.
Grundsatzlich wurde von zwolf Interviewten ein gesellschaftlicher Einfluss auf
das Medikament gesehen. Dabei wurde von ihnen implizit (Interviews 1, 2, 4-
6, 8, 9, 11, 12) oder explizit (Interview 3, 10, 13) betont, dass sich dieser
Einfluss nicht auf die chemisch-physikalischen Eigenschaften von Methyl-
phenidat auswirke.

,[...] das Medikament selbst ist ja eine Sache, wird nicht beeinflusst, aber
die Eltern, die dartiber entscheiden, ob sie das Medikament einsetzen. Die
werden beeinflusst. [...]“ (Betroffene Angehorige, Interview 10:452)

LJAuf jeden Fall. Also natirlich nicht die Wirkung (lachelt) des
Medikamentes, aber die Betrachtungsweise, die Haltung.“ (Arztin fir
Kinder- und Jugendpsychiatrie, Interview 13:960)

Aus den Antworten wurden drei Hauptkategorien gebildet: (1) Rolle der
Medien, (2) Verordnungsverhalten und (3) Erwartungshaltung der
Gesellschaft. Diese werden in den folgenden Abschnitten beschrieben. In der

dritten Kategorie wurden Teile der Antwort einer Ergotherapeutin auf die
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Frage nach dem veranderten Verhalten (siehe Abschnitt 6.3.3) integriert, da

sich diese inhaltlich hier besser verorten lieRen.
6.3.9.1 Rolle der Medien

Sieben Interviewte waren der Ansicht, dass das Medikament durch die Dar-
stellung in den Medien beeinflusst werde, woraus die Kategorie (1) Rolle der
Medien gebildet wurde. Darunter waren Betroffene sowie sozialthera-
peutische und medizinisch-therapeutische Berufsgruppen vertreten (eine
selbst betroffene Angehorige, ein Angehoriger, eine Heilpadagogin, zwei
Ergotherapeutinnen, ein Sozialarbeiter, eine Arztin fiir Kinder- und Jugend-
psychiatrie).

Die Diskussion in den Medien nehme Einfluss auf die Vergabe des Medi-
kamentes (1:224) (4:327) (6:232). Dadurch werde auch die gesellschaftliche
Meinung beeinflusst (2:157). Vor zehn bis zwanzig Jahren bestand eine
deutlich kritischere Haltung gegeniiber Ritalin®, da Ergebnisse wissenschaft-
licher Studien mit Rattenversuchen ein erhohtes Risiko flir Morbus Parkinson
zeigten, und diese Ergebnisse durch Medien verbreitet wurden (13:963). Die
anhaltende Berichterstattung in der Presse zu Methylphenidat habe dazu ge-
fuhrt, dass inzwischen moglicherweise mehr Kinder Ritalin® erhielten, als
tatsachlich notwendig sei (6:232). In der Praxistdtigkeit sei es splirbar, wenn
im Fernsehen ein Beitrag zum Thema gesendet wurde (13:998). Ob das Inter-
net dazu beitrage, dass das Medikament starker akzeptiert werde, sei unklar
(13:1003).

Andererseits sei die Medikamentengabe von Angsten und Nichtakzeptanz
gepragt (4:327), sodass moglicherweise sogar manche Arzte eher weniger

verordnen wirden (4:327). Insgesamt bestehe eine Voreingenommenbheit,
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das Medikament habe ein schlechtes Image (11:688). Durch die Bericht-
erstattung in der Presse komme es bei vielen Eltern zu einer eher ablehnen-
den Haltung gegeniber der medikamentdsen Behandlung (5:673) (11:695),
die Gesellschaft habe Angst geschiirt (10:452).

,und alleine die Tatsache, wenn - habe ich immer wieder erlebt, wenn
Leute den Namen horen, dann geht erstmal die Klappe zu. ... Wobei viele
ja mit Strattera® und Medikinet® nichts anfangen konnten. Aber wenn
man einen bestimmten Namen nennt, die waren so oft in der Presse, dass
dann eben tatsdchlich bei vielen die Klappe runtergeht. Medikinet® war
das eine Zeitlang und jetzt ist es ganz eindeutig Methylphenidat, bei
Leuten, die noch ein bisschen mehr damit zu tun haben. ... Ja.*
(Angehoriger, Interview 11:693)

,Na ja, indem sie, die Presse, die Medien, - das ist fir mich auch
Gesellschaft - lber Methylphenidat berichten, wird ja beeinflusst, ob
Eltern das ihrem Kind geben, unabhdangig vom Nutzen. Die Eltern, die ich
kenne, es gibt einen Elternprozentsatz, die einfach sagen, nein, das
mache ich nicht, das will ich nicht, das sind engagierte Eltern aber weil
die Gesellschaft sagt, das tut man nicht, das ist schlecht, tun die das
nicht. Damit wird es im Grunde ja beeinflusst.“ (Angehdrige, Interview 2:
157)

ADS/ADHS gelte inzwischen sogar als Schimpfwort, dies wurde auf die
haufige Prasenz des Themas in den Medien zuriickgefiihrt (6:247). Es sei
problematisch, das Medikament in der Schule nachzudosieren, da das Kind
einen entsprechenden Ruf habe, wenn es bei der Medikamenteneinnahme
von anderen Kindern beobachtet werde (10:474).

,und dann auch zuzugeben er nimmt es. Geht ja schon auf dem Schulhof
los. Also auBer Concerta, was ja sehr lange wirkt, muss nachdosiert
werden. Auch Retard halt keine acht Stunden. Das ist nicht moglich, auf
dem Schulhof in der Schule nachzudosieren, es braucht nur einer zu
sehen und schon ist man also. Und da sieht man auch noch mal, wie die
Gesellschaft das Medikament beeinflusst. Uber ... die Art und Weise, wie
damit umgegangen wird.” (Selbst Betroffene und Angehdrige, Interview
10:474)

272



Ergebnisse

6.3.9.2 Verordnungsverhalten

Diese zweite Kategorie (2) Verordnungsverhalten wurde ausschlieBlich aus
den Antworten von medizinisch-therapeutischen Vertreterinnen gebildet
(drei Arztinnen fur Kinder- und Jugendpsychiatrie). Die Grundhaltung
Psychopharmaka gegeniiber werde sehr stark gesellschaftlich gepragt
(13:1040). Die Gesellschaft nehme indirekt Einfluss auf das Medikament
durch das Verordnungsverhalten (3:81). Im Zeitverlauf habe sich die
Akzeptanz verandert, es gebe weniger Kritik an einer Dauermedikation mit
einem Psychopharmakon als noch vor zehn bis 15 Jahren, insgesamt sei
Methylphenidat akzeptierter (13:994) (13:1010) (13:969). Es werde haufiger
eingesetzt und die Schwelle, es zu verordnen, sei niedriger geworden
(12:629). In den USA sei diese Akzeptanz gegeniiber Methylphenidat noch
viel verbreiteter, eine medikamentose Behandlung der ADHS noch
selbstverstandlicher als hier in Deutschland (13:1040). Mégliche Ursachen fir
die weniger gewordene Kritik wurden darin vermutet, dass die Medikamente
inzwischen stark verbreitet seien. Es werde mehr verschrieben, es gebe eine
groRere Nachfrage von Eltern, was kritisch zu bewerten sei, da diese
veranderte Nachfrage den Weg zu einem Psychopharmakon leichter mache
(13:1044). Zudem sei vor zehn, 15 Jahren nur Ritalin® auf dem Markt
gewesen (13:989). Eine weitere Erklarungsmoglichkeit sei, dass die
Leistungssteigerung als positive Wirkung wahrgenommen und das
Medikament deshalb besser akzeptiert werde (13:975). Es wurde spekuliert,
dass es moglicherweise in den neuen Bundeslandern noch eine groRere
Akzeptanz erfahre aufgrund der Leistungssteigerung (13:981). Eltern

nahmen teilweise die negativen psychischen Veranderungen bei ihren
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Kindern nicht wahr, wenn das Kind besser  funktioniere“, wiirden Eltern
deshalb andere Veranderungen nicht mehr feststellen (13:1005).

,Nur nicht unkritisch, also da, das, da, ich mochte jetzt verhindern, dass
es sozusagen jetzt den Ruf kriegt, (lachelt) oder wie auch immer, es nur
ein Produkt unserer Gesellschaft ware. ... Ganz so ist es, ist es nicht, weil,
ich glaub auch, dass es, ja, dass es, also es wird schon haufiger. Es ist
eindeutig, dass es haufiger eingesetzt wird, das glaub ich schon. Schon
vor, also die Schwelle einfach anders ist. Niedriger. ... (...) Hm. Ja das
wars.” (Arztin fur Kinder- und Jugendpsychiatrie, Interview 12:629)

,und dadurch wird das natlirlich mehr verschrieben und es wird auch
mehr danach konkret gefragt und es kommen auch mehr Eltern
sozusagen mit dem Anliegen, ,ich glaube, Ritalin® ware bei uns
angebracht®. Und das finde ich sehr kritisch, grundsatzlich, weil es den
Weg zum Psychopharmakon deutlich leichter macht. Ich glaube, das gilt
genauso flr Antidepressiva. Das ist jetzt, glaube ich, nicht nur ein
Methylphenidat-Phdnomen.“ (Arztin fur Kinder- und Jugendpsychiatrie,
Interview 13:994)

6.3.9.3 Erwartungshaltung der Gesellschaft

Mit den Antworten von sozialtherapeutischen sowie medizinisch-therapeu-
tischen Berufsgruppen (drei Arztinnen fur Kinder- und Jugendpsychiatrie,
zwei Ergotherapeutinnen) sowie lediglich von einem Angehorigen wurde die
dritte Kategorie (3) Erwartungshaltung der Gesellschaft gebildet. Es wurde
dabei die Ansicht vertreten, dass die Leistungsgesellschaft die Medika-
mentengabe beeinflusse. Konzentrationsstoérungen, die Unfdhigkeit, langer
bei einer Sache zu bleiben, sich gut zu fokussieren, sei in einer Leistungs-
gesellschaft storender, als in einer anderen Gesellschaft (12:615). Die im
Folgenden dargestellten Ergebnisse dieser Kategorie stammen teilweise aus
den Antworten auf die Frage zum veranderten Verhalten und Umgang, wie
unter dem Abschnitt 6.3.3 ,Verhalten und Umgang mit der Erkrankung®
beschrieben. Sie werden hier dargestellt, da sie sich thematisch hier besser

einordnen lassen. Da die Arbeitswelt auf die visuelle Wahrnehmung
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fokussiert und Korpereinsatz kaum mehr erforderlich sei, kdnne dies mit zu
der haufigen Diagnose ADHS fiihren (8:119). Es bestehe Leistungsdruck und
eine gesellschaftliche Erwartung, zu funktionieren und mitzuhalten und
weniger Gelassenheit, wenn die Leistungen in der Schule weniger gut seien
(13:1049). Der gesellschaftliche Druck sei hoher geworden, ein Mensch mit
perfekten Fahigkeiten zu werden, damit man einen Beruf bekomme, mit dem
man Geld verdienen kénne (8:91). Berufstdtige gingen krank zur Arbeit und
nehmen Schmerzmittel ein, anstatt sich zuhause auszukurieren. Kinder
gingen frih in die Kindertagesstiatte und miussten funktionieren. Diesen
Druck jedoch konnten manche Kinder nicht so gut aushalten (8:96), vor allem
Kinder mit einer Veranlagung zu ADHS nicht. Mdglicherweise fiihrten
existenzielle Angste, wie vielleicht in den neuen Bundeslandern durch den
Systemwechsel eher vorhanden, zu einem starkeren Gefiihl, mithalten zu
wollen und weniger danach zu schauen, was guttun wirde (13:1056),
spatestens ab der Einschulung konne dies beobachtet werden. Es wurde
vermutet, dass tendenziell die Leistungsfahigkeit mit Medikamenten immer
friher gefordert werde, auch bereits im Kindergarten (13:1060). Dies habe
sich verandert.

,Die Gesellschaft, unsere Leistungsgesellschaft ist, das ist doch ganz klar,
dass Konzentrationsstorungen und die Unfahigkeit, langer bei einer Sache
zu bleiben oder sich gut zu fokussieren, in einer Leistungsgesellschaft
deutlich storender ist als in einer Gesellschaft, in der man sich auch
einfach verspielen kann, nur Sport und Rumrennen und hipfen und
(lachelt) was auch immer, kreativ sein, hyperaktive Menschen sind extrem
kreativ und, aber es kann ja nun nicht jeder Kiinstler werden und davon
auch noch seinen Lebensunterhalt bestreiten. Wenn das maoglich ware,
also ja Moment, ja genau, dann wdre das Medikament, glaube ich, wirde
es sehr viel seltener eingesetzt. Aber ich glaube, in unserer heutigen
Leistungsgesellschaft und muss man ja irgendwie auch zumindest so ein
bisschen zurechtkommen, um nicht ungliicklich zu werden oder zu
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scheitern (...)“ (Arztin fur Kinder- und Jugendpsychiatrie, Interview
12:615)

,und die Erwachsenen sind ja auch nicht mehr krank, sondern miissen ja
also nehmen dann auch Schmerzmittel und gehen zur Arbeit und, und die
Kinder gehen schon frih in die Kita und miissen da auch funktionieren
und ich denke, dieser Druck, der ... den kdnnen manche Kinder nicht so
gut aushalten und natirlich gibt es schon Disposition fir ein ADHS. Aber
ich denke, die Kinder, die diese Disposition haben, die kdnnen vielleicht
auch nicht so viel Druck aushalten. Deswegen auch noch mal Verhalten
der Nichtbetroffenen. Also auch noch mal in so einem anderen Licht.
Dass, die sind natirlich auch betroffen. ... Oder bzw. ... ja, also die sind
erst betroffen und geben natirlich auch so ein, so eine Spannung weiter.
[...] Aber ... ich denk halt, dass ... ja, die Anspriiche hoher werden, weil
wir einfach weniger, also ich begriinde das so ein bisschen damit, es gibt
halt nicht mehr so viele Arbeitspldtze und es gibt auch nicht mehr solche
Arbeitsplatze, wo vielleicht friiher noch viel der Kérper benutzt wurde, wir
benutzen heute immer weniger unseren Korper. Es wird alles sehr
fokussiert auf visuelle Wahrnehmung, den Rest brauchen wir eigentlich
kaum noch. Eigentlich miuissten wir alle so ein bisschen
wahrnehmungsgestort sein.“ (Ergotherapeutin; Interview 8:96)

Die Gesellschaft erwarte, dass alles klappe, z. B. in der Schule, sodass man
schlieBlich arbeitsfahig sei (8:449). Dabei sei das Medikament nicht aus-
schlieRlich das Produkt der Leistungsgesellschaft (12:629). Bei einer auf-
merksameren Lebensweise wirden weniger Menschen das Medikament be-
notigen oder nur fir einen kiirzeren Zeitraum benétigen (4:336). Ein
strukturierteres Umfeld mit einer Motivation zu Lernen, kdnne die Medikation
teilweise ersetzen (4:343), (4:351). Das Medikament konne als Mittel be-
trachtet werden, um in der Leistungsgesellschaft zurechtzukommen und um
die sekundaren Folgen des sozialen Abstiegs, der Depression oder Sucht zu
vermeiden (12:623).

Es werde zusehends gesellschaftlich akzeptiert, wenn die eigene Leistungs-
fahigkeit mit Medikamenten verbessert werde (3:81). Andererseits trage ein

Missbrauch der Medikamente durch Jugendliche, die es als Droge benutzen,
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um auf gepowert zu sein oder eine Nacht durchzumachen zu dem schlechten

Image bei (11:691).
6.3.9.4 Zusammenfassung

Alle Interviewten beantworteten die Frage nach dem Einfluss der Gesellschaft
auf das Medikament. Allerdings konnte die Antwort eines Betroffenen inhalt-
lich dem Thema nicht zugeordnet werden. Aus den Antworten der anderen
zwolf Interviewten wurden drei Kategorien gebildet. Die erste Kategorie (1)
Rolle der Medien wurde aus den Antworten von sozialtherapeutischen,
medizinisch-therapeutischen Berufen sowie Angehdrigen und Betroffenen
gebildet. Dabei waren Antworten von Mannern und Frauen vertreten. Die
gesellschaftliche Meinung werde durch Medien beeinflusst, ebenso wie die
Vergabe des Medikamentes. Die zweite Kategorie (2) Verordnungsverhalten
wurde ausschlieRflich aus den Antworten von Frauen, die in medizinisch-
therapeutischen Berufen tdtig sind, gebildet. Die Grundhaltung Psycho-
pharmaka gegeniber werde sehr stark gesellschaftlich gepragt. Die Gesell-
schaft nehme indirekt Einfluss auf das Medikament durch das Verordnungs-
verhalten. Im Zeitverlauf habe sich die Akzeptanz verdndert, es gebe weniger
Kritik an einer Dauermedikation mit einem Psychopharmakon als noch vor
zehn bis 15 Jahren, insgesamt sei Methylphenidat akzeptierter. Es werde
haufiger eingesetzt und die Schwelle, es zu verordnen, sei niedriger
geworden. Mit den Antworten von sozialtherapeutischen sowie medizinisch-
therapeutischen Berufsgruppen sowie lediglich von einem Angehdrigen
wurde die dritte Kategorie (3) Erwartungshaltungen der Gesellschaft gebildet.
Hier waren die Antworten von Frauen und einem Mann dabei. Es wurde dabei

die Ansicht vertreten, dass die Leistungsgesellschaft die Medikamentengabe
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beeinflusse. Es wurde vermutet, dass die Leistungsfahigkeit mit Medi-
kamenten tendenziell immer friher geférdert werde, auch bereits im Kinder-

garten. Dies habe sich verandert.
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7 Diskussion

Dieses Kapitel ist in drei Unterkapitel gegliedert. Im ersten Unterkapitel
werden das methodische Vorgehen und die Ergebnisse der erstellten Lite-
raturiibersicht reflektiert (Unterkapitel 7.1). Im folgenden Unterkapitel wer-
den die Methodik bei der Instrumentenentwicklung dargestellt und die er-
stellten Fragen erortert (Unterkapitel 7.2). Im letzten Unterkapitel wird das
methodische Vorgehen der Fragenanwendung, wie die Durchfiihrung und die
Auswertung der Leitfadeninterviews, diskutiert. Dabei werden die interpre-
tierten Ergebnisse in den aktuellen Forschungsstand eingeordnet und maogli-

che Interessenkonflikte der Interviewten thematisiert (Unterkapitel 7.3).
7.1 Diskussion der systematischen Literaturrecherche

Neben einer fehlenden, einheitlichen Definition sozio-kultureller Aspekte
werden fehlende Methoden als eine mogliche Ursache angefiihrt, warum
diese Themen bislang kaum systematisch in HTA-Berichten untersucht
werden (siehe auch Abschnitt 3.3.2). Erstes Ziel der vorliegenden Arbeit war
es deshalb, einen Uberblick zu erhalten, welche Methoden existieren, um
sozio-kulturelle Inhalte zu bewerten (siehe Unterkapitel 2.1). Im Folgenden
werden das methodische Vorgehen der Literaturrecherche (Abschnitt 7.1.1)

sowie die Ergebnisse daraus (Abschnitt 7.1.2) reflektiert.

7.1.1 Diskussion zum methodischen Vorgehen bei der systematischen

Literaturrecherche

Um Methoden zur Bewertung sozio-kultureller Aspekte zu identifizieren,
wurde eine umfassende Literaturrecherche in 13 Datenbanken sowie in zwei

wissenschaftlichen Zeitschriften durchgefiihrt.
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Daruber hinaus wurden alle Institutionen, die Mitglied bei INAHTA sind, der
internationalen Dachorganisation von HTA-Agenturen, angeschrieben. Die
INAHTA-Mitglieder wurden gebeten, Methoden zu nennen, die sie verwenden
oder die ihnen bekannt sind, um sozio-kulturelle Aspekte in HTA zu bewer-
ten. Von insgesamt 56 angeschriebenen INAHTA-Mitgliedern antworteten 21
Institutionen. Dabei wurden keine Methoden(gruppen) genannt, die nicht be-
reits durch die Literaturrecherche gefunden wurden. Daher wurde darauf ver-
zichtet, Webseiten der einzelnen HTA-Agenturen zu durchsuchen.

Die Literaturrecherche wurde im Jahr 2007 durchgefiihrt und in den Jahren
2010 und 2013 aktualisiert. Dabei wurden die gleichen Suchstrategien und
die gleichen Datenbanken verwendet. Um auch beim Screening ein einheit-
liches Vorgehen zu gewdhrleisten, wurde ein Testset von Abstrakts und Voll-
texten der Aktualisierungsrecherche durch die Autorin und die in der zweiten
Nachrecherche beteiligten Personen bewertet und dann miteinander ver-
glichen. Dabei zeigte sich, dass die gleichen Publikationen als relevant bzw.
nicht relevant bewertet wurden und deshalb ein einheitliches Vorgehen fir
den Ein- und Ausschluss angenommen werden kann. Bei beiden Nachrecher-
chen wurden keine neuen Methoden(gruppen) identifiziert. Deshalb wurde
darauf verzichtet, die Recherche ein weiteres Mal zu aktualisieren.

Ziel der Literaturiibersicht war es, einen breiten Uberblick tiber vorhandene
Methoden zu erhalten. Standard fir die Erstellung eines systematischen Re-
views ist die unabhdngige Bewertung der erreichten Suchtreffer durch zwei
Reviewer. Allerdings war fir die vorliegende Fragestellung ein mdglicher Se-
lektionsbias nicht so relevant, wie dies bei der Suche nach RCTs, z. B. bei der

Nutzenbewertung, der Fall ist. Deshalb wurde beim Titel- und Abstrakt-
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Screening sowie beim Volltext-Screening auf einen 2zweiten Reviewer
verzichtet.

Ein weiterer Standard bei systematischen Reviews ist die Qualitatsbewertung
der eingeschlossenen Studien. Mit der hier durchgefiihrten Recherche sollten
generell infrage kommende Methoden identifiziert werden. Weniger relevant
war hierbei die Frage nach der Qualitat der Studien und deren Publikationen.
Deshalb wurde auf eine Qualitatsbewertung verzichtet. Damit werden zwar
die methodischen Standards fiir systematische Literaturliibersichten nicht in

allen Aspekten erfiillt, die Ziele der vorliegenden Arbeit jedoch voll erreicht.
7.1.2 Diskussion der Ergebnisse der systematischen Literaturrecherche

Ausgangspunkt der Literaturrecherche war die Annahme, dass HTA-Ersteller
wenig methodische Erfahrungen in der Bewertung von sozio-kulturellen As-
pekten aufweisen. Aufgrund dessen sind sie moglicherweise zuriickhaltend,
wenn es um ihre Bewertung geht. Insofern Uberraschen die Ergebnisse der
Literaturrecherche. Mit 107 eingeschlossenen Studien (125 Publikationen)
wurden deutlich mehr Publikationen identifiziert, die sozio-kulturelle Aus-
wirkungen von Gesundheitstechnologien untersuchten, als urspriinglich
erwartet.

Um die Ergebnisse ubersichtlich darzustellen, wurden die Publikationen in
Gruppen eingeteilt: (1) Checklisten und Fragenkataloge, (2) Literaturrecher-
chen, (3) Partizipative Methoden, (4) Methoden der empirischen Sozialfor-
schung und (5) Methodenkombinationen der Methodengruppen eins bis vier.
Diese funf Gruppen bilden unterschiedliche methodische Ansdtze ab, die
hauptsachlich in HTA-Berichten eingesetzt werden. Die Gruppierung beruht

auf einer bereits frilher vorgenommenen Kategorisierung (Gerhardus & Stich

281



Diskussion

2008). Durch die vorliegende Arbeit wurde die friihere Einteilung in ihrer
Praktikabilitdt bestdtigt und um die flinfte Gruppe erweitert.

Allerdings kann kritisch angemerkt werden, dass die Kategorisierung der finf
Gruppen nicht ganz trennscharf ist. Werden Checklisten als quantitativer
oder qualitativer Fragebogen eingesetzt, zdhlen sie zu den empirischen
Methoden. Fokusgruppen und Interviews konnen partizipativer Art sein,

genauso wie partizipative Methoden empirischer Natur sind.

Tabelle 21: Ubersicht iber den HTA-Bezug der in die Literaturiibersicht einge-
schlossenen Publikationen

Methodengruppe Na HTA-
Bezugb

1. Checklisten und Fragenkataloge 7 6

2. Literaturubersichten 16 5

3. Partizipative Verfahren 12 6

4.1 Weitere Methoden der empirischen Sozialforschung: Surveys 32 0

4.2 Weitere Methoden der empirischen Sozialforschung: 9 1

Fokusgruppen
4.3 Weitere Methoden der empirischen Sozialforschung: 8 0

Qualitative Interviews

4.4 Weitere Methoden der empirischen Sozialforschung: 3 1
Datenbanken, Register

4.5 Weitere Methoden der empirischen Sozialforschung: 10 2
Methodenkombinationen

5. Kombination von Methoden der ersten bis flinften Gruppe 10 4

a: Die Zahlen beziehen sich auf die eingeschlossenen Studien, nicht auf die einge-
schlossenen Publikationen zu den Studien.

b: Der HTA-Bezug der Publikationen von 1970 bis 2009 wurde durch die Autorin,
die Publikationen ab 2010 wurden durch Dr. Kati Mozygemba (Universitat
Bremen) gepriift.

Quelle: eigene Darstellung

282



Diskussion

Nicht alle identifizierten Publikationen wiesen einen Bezug zu HTA auf (siehe
Tabelle 21 und im Detail in Tabellen 30-38 in Anhang 13). Dennoch sind die
angewendeten Methoden grundsatzlich im Rahmen eines HTA anwendbar.
Der bislang in der Literatur angefiihrte Grund der fehlenden verfligbaren
Methoden ist als Erklarung fir die mangelnde Bewertung von sozio-kultu-
rellen Aspekten demnach nicht zutreffend.

Grundsatzlich ist zu berlicksichtigen, dass die fiinf gebildeten Methoden-
gruppen nicht gleichwertig nebeneinander zu betrachten sind. Sie werden mit
unterschiedlichen Zielen eingesetzt, entsprechend unterschiedlich kénnen
die Ergebnisse ausfallen. Sie unterscheiden sich hinsichtlich ihres Aufwandes
(zeitliche, finanzielle, weitere Ressourcen), ob z. B. bereits vorhandene Daten
genutzt oder Daten selbst erhoben werden.

Bei den eingeschlossenen Studien wurde eine Vielzahl an Gesundheits-
technologien und Gesundheitsthemen untersucht. Es fallt auf, dass lediglich
zu drei Themen jeweils zehn oder mehr Untersuchungen vorlagen: zu Repro-
duktionsmedizin (inkl. Pranataldiagnostik) und zur Genetik wurden jeweils 18
Publikationen in die Literaturiibersicht eingeschlossen, im Bereich Transplan-
tationsmedizin (inkl. Kunstherz) immerhin 11 Untersuchungen. Dies passt zu
der schon dlteren Annahme von Banta und Luce:

,social values seem to have their greatest effect when the technology
deals with processes with deep human meaning. Thus, technologies
dealing with birth, death, and reproduction have been most controversial
in recent years. Technologies in these areas interfere, or seem to
interfere, with natural processes, and may be very disturbing to moral
feelings” (Banta & Luce 1993 S. 136)

Damit widerspiegeln die haufiger untersuchten Themen in den einge-

schlossenen Publikationen madglicherweise den besonderen Bedarf, gerade
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diese Themen zu bewerten.

In den folgenden Abschnitten werden die Ziele der einzelnen Methoden-
gruppen, die Relevanz der Methoden fiir HTA, der Aufwand fir ihre Anwen-
dung und die Datenqualitat der Publikationen thematisiert. Zudem werden

jeweils Starken und Schwachen dargestellt.
7.1.2.1  Gruppe eins: Checklisten und Fragenkataloge

Checklisten und Fragenkataloge zielen darauf ab, einen schnellen und prag-
matischen Uberblick Uber sozio-kulturelle Aspekte zu liefern. HTA-Ersteller
kdnnen sie entweder selbst beantworten oder andere Wissenschaftler oder
vorhandene Experten im Bereich der zu untersuchenden Gesundheits-
technologie heranziehen. Aufgrund des groBRen Themenspektrums der
Checklisten kdonnen sie leicht an unterschiedliche Gesundheitstechnologien
oder Erkrankungen angepasst werden. Der Vorteil von Checklisten ist, dass
sie - zumindest auf den ersten Blick - wenig zeitaufwendig sind im Vergleich
zu den anderen identifizierten Methoden.

Die identifizierten Publikationen stellen entweder Checklisten vor, ohne sie
selbst konkret bei einer Gesundheitstechnologie anzuwenden, oder sie be-
antworten die Checkliste entsprechend aufwendiger durch eine Literatur-
recherche oder anhand anderer Methoden der empirischen Sozialforschung.
Von den Autoren der eingeschlossenen Checklisten wird als Vorteil angese-
hen, dass sie die Transparenz und damit die Akzeptanz von HTA verbessern.
Es wirke sich positiv aus, wenn die Offentlichkeit beteiligt werde. Entschei-
dungstrager wirden durch Checklisten unterstiitzt. Fiir die Interpretation
bzw. den Umgang mit den Ergebnissen ist keine Methode zwingend vorgege-

ben, was ein Vorteil hinsichtlich des Zeitbedarfs ist. Diese Vorteile von
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Checklisten kénnen zu Beginn der Erstellung eines HTA wichtig sein, um
relevante sozio-kulturelle Aspekte zu identifizieren.

Nachteilig kann sein, dass durch die vorgegebenen standardisierten Fragen,
die bei einer anderen Gesundheitstechnologie eingesetzt werden, andere
evtl. ebenso relevante Aspekte lUbersehen werden. Weitere von den Autoren
genannte Nachteile sind fehlende methodische Vorgaben und damit ver-
bunden auch eine begrenzte Validitat der Ergebnisse sowie sich liberschnei-

dende Ergebnisse von Elementen der Checkliste.
7.1.2.2 Gruppe zwei: Literaturiibersichten

Systematische Literaturiibersichten sind eine gdngige Methode fiir die Bewer-
tung der medizinischen Aspekte in einem HTA-Bericht. Dementsprechend
sind sowohl HTA-Ersteller als auch HTA-Anwender damit vertraut und die
Methoden weit entwickelt.

Von den Autoren der in die Literaturrecherche eingeschlossenen Literatur-
Ubersichten wurden weitere Vorteile genannt. Literaturreviews stellen eine
wichtige Evidenzquelle dar, positiv sei, dass auch andere, bislang noch unge-
wohnliche Quellen herangezogen werden kénnen, wie z. B. Weblogs. Aller-
dings sind Literaturiibersichten in der Regel sehr zeitaufwendig. Nachteilig
ist, dass es flr die sozio-kulturellen Aspekte nicht ausreicht, allein biome-
dizinische Datenbanken zu durchsuchen. Es missen andere Datenbanken
herangezogen werden als fir die Bewertung der medizinischen Bereiche. Zu-
satzlich sollte sogenannte graue Literatur bericksichtigt werden, die sich
nicht in klassischen Datenbanken finden ldsst. AuRerdem sind andere
Suchbegriffe vor allem in Kombination mit Freitextbegriffen erforderlich. Oft

werden die Studien in der Sprache des Landes und nicht auf Englisch
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publiziert, was es schwieriger macht, relevante Publikationen zu
identifizieren.

Noch mehr als bei klassischen HTA-Fragestellungen zu Wirksamkeit oder
Nutzen einer Gesundheitstechnologie ist fiir die sozio-kulturellen Aspekte
die Frage der Ubertragbarkeit der Studienergebnisse relevant. MaRgeblich
sind daher das Land sowie die Studienpopulation, in der die Studie durch-
gefithrt wurde. Die Ubertragbarkeit von Ergebnissen aus Studien, die in
anderen Landern durchgefiihrt wurden, ist aufgrund anderer sozialer und
kultureller Pragungen fraglich.

Aus den eingeschlossenen Publikationen wurden folgende weitere Nachteile
identifiziert: Im Bereich sozio-kultureller Aspekte sind Reviewmethoden
weniger weit entwickelt. Nach wie vor bestehen Herausforderungen bei der
Qualitatsbewertung, insbesondere von qualitativen Studien. Die eingeschlos-
senen Ubersichten variieren erheblich hinsichtlich ihrer Qualitit. Es wurden
auch Ubersichten eingeschlossen, die das methodische Vorgehen unzu-
reichend darstellen. Bei diesen werden teilweise weder durchsuchte Quellen
noch verwendete Suchbegriffe genannt. Andere Ubersichten waren systema-
tischer in ihrem Vorgehen. Sie beschreiben das Vorgehen detailliert inkl. der
verwendeten Ein- und Ausschlusskriterien, Suchbegriffe und Datenbanken
und der Qualitatsbewertung der identifizierten Publikationen. Grundsatzlich
gilt jedoch, dass verlassliche Ergebnisse nur dann erreicht werden, wenn die

Methoden angemessen umgesetzt wurden.
7.1.2.3 Gruppe drei: Partizipative Methoden

HTA-Agenturen sind eher zuriickhaltend, wenn es um die Informations- bzw.

sogar Evidenzgenerierung mit partizipativen Methoden in ihrer HTA-Praxis
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geht (Abelson et al. 2007). Abelson et al. sehen einerseits begrenzte
Ressourcen und andererseits einen potenziellen Machtverlust als Ursachen
dafiir. In einer Studie von Gauvin et al. (2010) wurden folgende institutionelle
Grunde fur die Zuriuckhaltung beim Einbezug der Offentlichkeit in HTA iden-
tifiziert: fehlende Ressourcen personeller und finanzieller Art, die Befiirch-
tung, aufgrund des Einbezugs von Birgerinnen und Blirgern vom eigent-
lichen Auftrag der Evidenzsynthese abweichen zu mussen und der konstante
Druck, schnelle und effiziente HTAs zu erstellen. Manche HTA-Institute sind
misstrauisch gegeniiber dem Einbezug der Offentlichkeit, da befiirchtet wird,
dass industrienahe Patienten die Objektivitait der HTA-Agentur beeintrachti-
gen konnten. Und trotz der Befiurchtungen und Hemmnisse wurde die Be-
rucksichtigung von Werten durch den Einbezug der Offentlichkeit von Ver-
tretern von HTA-Einrichtungen als Vorteil gesehen (Gauvin et al. 2010).

In den eingeschlossenen Studien der Literaturtibersicht wurden folgende
Vorteile von partizipativen Verfahren genannt: Durch die Mdglichkeit, ver-
schiedene Interessenvertreter und die Offentlichkeit in einer gemeinsamen
Diskussion einzubeziehen, werden unterschiedliche Perspektiven einge-
schlossen. Es werden kreative Ideen und LOsungen entwickelt. Bei unter-
schiedlichen Interessen und Erwartungen der Interessenvertreter kann durch
ein partizipatives Vorgehen ein Konsens gefunden werden.

Als Nachteile wurde mangelnde Reprasentativitit und fehlende Validierung
der Ergebnisse genannt sowie erheblicher Zeit- und Kostenaufwand. Zudem
wurde die Frage der Unabhdngigkeit der Teilnehmerinnen im Sinne von

moglichen Interessenkonflikten genannt.
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7.1.2.4 Gruppe vier: Weitere Methoden der empirischen Sozialforschung

Als weitere Gruppe wurden die verschiedenen Methoden der empirischen
Sozialforschung zusammengefasst. Es wurden quantitative und qualitative
Ansdtze sowie Kombinationen der verschiedenen Methoden zur Daten-
erhebung identifiziert.

Die Autoren der eingeschlossenen Surveys berichteten hauptsachlich von
Schwachen der angewendeten Methoden. So werden mangelnde Validitat und
Reliabilitat, eingeschrankte Reprdsentativitit sowie sozial erwiinschte Ant-
worten als Einschrankungen genannt.

Bei Fokusgruppen wurden die Vielfalt der Perspektiven sowie die Moglichkeit,
sozialer Einflisse auf 6ffentliche Beratungen, als Starken genannt. Als Nach-
teile wurden hier ebenfalls die eingeschriankte Ubertragbarkeit der Ergeb-
nisse sowie mogliche Verzerrungen (Bias) durch die Teilnehmerauswahl
genannt.

Zwei der in den Review eingeschlossenen qualitativen Studien berichteten
von Starken und Schwichen, darunter wieder die fehlende Ubertragbarkeit
und mogliche Verzerrung durch die Teilnehmerauswahl. Als Starke wurden
verschiedene Perspektiven der einbezogenen Interessenvertreter genannt.
Von den eingeschlossenen Studien mit Methodenkombinationen wird die M6-
glichkeit, die Ergebnisse der verschiedenen Methoden zu vergleichen, als
Starke genannt. Positiv seien auch die unterschiedlichen Ansichten der ver-
schiedenen Beteiligten. Auch von ihnen wird der Selektionsbias als Ein-
schrankung genannt, aber auch die methodische Herausforderung, die
Ergebnisse der verschiedenen Methoden zu integrieren sowie zusatzlich noch

erheblichen Zeit- und Kostenaufwand.
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Eine Datenerhebung und Auswertung mit Methoden der empirischen Sozial-
forschung kann ressourcenintensiv sein und bietet sich daher oft dann an,
wenn andere Ansatze nicht ausreichend Informationen bereitstellen, z. B.
wenn keine Studien bzw. Publikationen vorhanden sind, um eine Literatur-
ubersicht zu erstellen. Vorteil empirischer Methoden ist, dass diese sehr gut
auf die eigene Fragestellung angepasst werden kénnen, indem entsprechen-
de Methoden und Teilnehmer ausgewadhlt werden, je nachdem, welche Infor-

mationen bendtigt werden.

7.1.2.5 Gruppe fiinf: Kombination von Methoden der ersten bis fiinften

Gruppe

In diese flinfte gebildete Gruppe wurden nur Publikationen eingeschlossen,
die Methoden aus einer Gruppe mit den Methoden aus einer anderen Gruppe
der gebildeten Gruppen eins bis vier kombinierten. Es wurden beispielsweise
Studien eingeschlossen, die einen Survey und ein partizipatives Verfahren
durchfihrten. Von den Publikationen wurden die Methodengruppen zwei und
vier oder die Methodengruppen drei und vier kombiniert.

Alle in diese Gruppe eingeschlossenen Publikationen, die eine Literaturre-
cherche durchfiihrten, kombinierten diese mit der Methodengruppe vier
,weitere Methoden der empirischen Sozialforschung®. Allerdings wurde hier
ein sehr weites Verstandnis einer Literaturrecherche verwendet. Keine dieser
sechs Publikationen fiihrte eine Literaturrecherche in klassischen Daten-
banken durch oder nannte Ein- und Ausschlusskriterien. MaRgeblich fur die
Zuordnung in die fiinfte Gruppe war, dass die recherchierte Literatur eine der
Informationsgrundlagen der Publikation darstellte.

Nur von wenigen Publikationen wurde eine Aussage zur Vergleichbarkeit der
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Ergebnisse getroffen (Tabelle 22). In einer Studie, die ein partizipatives Ver-
fahren mit einem Survey und einer Fallstudie kombinierte, schlussfolgerten
die Autoren, dass die Ergebnisse der drei Verfahren erheblich (iberein-
stimmen (Kelty 1978). In einer anderen Studie, die ein partizipatives
Verfahren mit einem telefonischen und einem schriftlichen Survey kombi-
nierte, wurden die Erkenntnisse, die durch das partizipative Verfahren ge-
wonnen wurden, als am wichtigsten eingeschatzt (Canadian Public Health
Association 2001).

Die Wahl einer Methode beeinflusst die damit gewonnenen Erkenntnisse.
Deshalb bietet sich eine Kombination von Methoden an, wenn angenommen
wird, dass eine Methode alleine nicht ausreichend ist, alle Facetten der

eigenen Fragestellung zu beantworten.
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Tabelle 22: Aussagen zur Vergleichbarkeit der Ergebnisse der Kombination von Methoden der Gruppen eins bis vier

Autor (Jahr)a,
Land

Methoden

Vergleichbarkeit der Ergebnisse

Kelty (1978)
USA

- Gruppe drei: Partizipative Verfahren (Policy Studie)

- Gruppe vier: weitere Methoden der empirischen
Sozialforschung (nationale Meinungsumfrage, Kol-
loquium (historische und soziologische Perspekti-
ve, Fallstudie))

- betrachtlicher Konsens bei den Ergebnissen aller drei
Methoden

Canadian Public
Health Associ-
ation (2001)

- Gruppe drei: Partizipative Verfahren (Blirgerforum)
- Gruppe vier: Methoden der empirischen Sozialfor-
schung (Surveys (Telefonsurvey, Survey lber eine

- informativste Ergebnisse aus dem Biirgerforum
- Blirgerforum als effektivste Methode, um das komplexe
Thema Xenotransplantation zu beraten, informierte Be-

(2003), Culyer
(2005), Davies
et al. (2005)

GroRbritannien

Sozialforschung (telefonbasierte Umfrage)

Einsiedel & Webseite, Survey liber E-Mail) volkerung ist zurlickhaltender bezogen auf diese Tech-
Ross (2002) nologie

Kanada

NICE (2002, - Gruppe drei: Partizipative Verfahren (Citizen’s - telefonbasierte Umfrage: keine Aussagen zu zugrunde-
2005), Council) liegenden Themen, deshalb Triangulation der Ergebnis-
Dolan et al. - Gruppe vier: weitere Methoden der empirischen se mit den Ergebnissen des Citizen’s Council

Shepherd et al.
(2007)
GroRbritannien

- Gruppe zwei: Literaturiibersichten (Medienanalyse)

- Gruppe vier: weitere Methoden der empirischen
Sozialforschung (Survey, Vignette Studie,
Fokusgruppen)
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Fortsetzung Tabelle 22: Aussagen zur Vergleichbarkeit der Ergebnisse der Kombination von Methoden der Gruppen eins bis vier

Autor (Jahr)a, Methoden Vergleichbarkeit der Ergebnisse
Land
Coveney (2010) | - Gruppe zwei: Literaturrecherche - kein Ergebnisvergleich, Durchfiihrung der
GroRbritannien | - Gruppe vier: weitere Methoden der empirischen Sozialforschung Interviews auf Grundlage der Erkenntnisse
(qualitative Interviews) der Literaturrecherche
Neven (2010) - Gruppe zwei: Literaturrecherche k. A.
Niederlande - Gruppe vier: weitere Methoden der empirischen Sozialforschung
(qualitative Interviews, Feldforschung, Beobachtungen)
Bombard et al. - Gruppe drei: Partizipative Verfahren (Citizen’s Reference Panel - Citizen’s Panel als vielversprechender
(2011) on Health Technologies) Ansatz
Abelson et al. - Gruppe vier: Methoden der empirischen Sozialforschung (Frage- | - Vergleich mit anderen partizipativen
(2013) bogen) Verfahren und weiteren Methoden steht
Kanada aus
Hogarth et al. - Gruppe zwei: Literaturiibersichten k. A.
(2012) - Gruppe vier: weitere Methoden der empirischen Sozialforschung
USA (teilstrukturierte Interviews)
Trudel et al. - Gruppe zwei: Literaturiibersichten k. A.
(2012) - Gruppe vier: weitere Methoden der empirischen Sozialforschung
Kanada (Beobachtung, Informelle Interviews wahrend der Beobachtung,
gualitative Interviews)
Chidzambwa - Gruppe zwei: Literaturiibersichten k. A.
(2013) - Gruppe vier: weitere Methoden der empirischen Sozialforschung
GroRbritannien (Beobachtung, Interviews, Delphi Studie, Online-Fragebogen)

k. A.: keine Angaben

Quelle: eigene Darstellung
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7.2 Diskussion der Instrumentenentwicklung

Im ersten Abschnitt dieses Unterkapitels wird das methodische Vorgehen der
Fragenentwicklung diskutiert (Abschnitt 7.2.1). Die entwickelten Fragen
werden begriindet sowie das Vorgehen beim Pretest reflektiert. Es wird argu-
mentiert, warum die Fragen nicht als Checkliste (Methodengruppe eins), son-
dern als Leitfaden fiir qualitative Interviews (Methodengruppe vier) eingesetzt
wurden. Die Fragen stellen ein zentrales Ergebnis der Arbeit dar. Deshalb
werden sie im zweiten Abschnitt als Entwicklungsergebnis erdrtert (Abschnitt
7.2.2). Hierzu werden die Rickfragen und Anmerkungen der Interviewten zu

den Fragen herangezogen.
7.2.1 Diskussion des methodischen Vorgehens der Fragenentwicklung

In den folgenden Abschnitten wird das methodische Vorgehen bei der Fra-
genentwicklung diskutiert. Zuerst werden die inhaltlichen Begriindungen fir
die Fragen aufgezeigt (Abschnitt 7.2.1.1). AnschlieRend wird auf die Pretests
eingegangen (Abschnitt 7.2.1.2). Diese wurden durchgefiihrt, um die Fragen
auf ihre Verstandlichkeit und Funktionsfahigkeit zu testen. Im letzten Ab-
schnitt wird die Veranderung von Fragen einer Checkliste hin zu einem

Interviewleitfaden beschrieben (Abschnitt 7.2.1.3).
7.2.1.1 Begrindung fir die Fragen

In diesem Abschnitt werden inhaltliche Begriindungen fir die entwickelten

Fragen angefiihrt.

Fragen zur koérperlichen und psychischen Gesundheit und zu Auswirkungen

auf das soziale Leben und den Alltag

Hintergrund der Fragen eins bis drei ist die Annahme, dass sich Gesund-
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heitstechnologien auf die Gesundheit auswirken und damit auch auf das
AusmaR, an dem jemand am Alltag teilhaben kann. Die Fragen eins bis drei
sind angelehnt an Inhalte aus dem SF-36, einem krankheitsiibergreifenden
Messinstrument zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
(Bullinger et al. 1995). Dieses Instrument unterscheidet ebenfalls die Bereiche

,korperliche Gesundheit” und ,psychische Gesundheit”.
Frage nach erforderlicher Unterstitzung

Die Frage vier bezieht sich auf die Unterstitzung, um die
Gesundheitstechnologie anwenden zu konnen. Diese kann psychischer,
sozialer oder physischer Art sein. Es konnen aber auch Ressourcen
struktureller oder finanzieller Art erforderlich sein oder auch Zeit. Die
Unterstlitzung kann z. B. durch die Familie oder durch die Selbsthilfe

erfolgen oder am Arbeitsplatz und in der Freizeit notwendig sein.
Fragen nach dem Verhalten und dem Umgang mit der Erkrankung

Eine Gesundheitstechnologie kann sich auf das Verhalten von Gruppen
auswirken, darauf zielen Fragen fiinf und sechs ab. Diese Verdanderung muss
nicht in unmittelbarem Zusammenhang mit der Diagnostik oder Therapie
stehen, sondern kann auch mittelbar erfolgen, wie das Beispiel zu HIV/Aids

zeigt (siehe Abschnitt 6.2.2).
Frage nach unterschiedlicher Akzeptanz verschiedener Gruppen

Frage sieben geht davon aus, dass Gesundheitstechnologien nicht gleicher-
malen von allen Gruppen akzeptiert werden, sondern dass es Unterschiede
in der Akzeptanz oder der Ablehnung gibt. Unterschiedliche Personenkreise

kdnnen zum Beispiel anhand von sozialen, kulturellen, ethnischen oder
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religiosen Aspekten beschrieben werden oder sich aus einer gemeinsamen
Krankheit oder Behinderung ergeben (z. B. alle Patientinnen und Patienten

mit einer bestimmten Erkrankung oder Behandlung oder deren Angehdrige).
Veranderung der Einstellungen zu Gesundheit und Krankheit

Mit Frage acht soll erhoben werden, wie sich die Gesundheitstechnologie auf
vorhandene Einstellungen auswirkt. Einstellungen in der Gesellschaft kénnen
verschiedene Themen betreffen: Wahrnehmung von z. B. Geburt, Geschlecht
oder korperliche Unversehrtheit. Wie sich Einstellungen einer Gesellschaft
gegenuber der Geburt verandern, zeigt das entwickelte Beispiel aus Brasilien
zum Thema Kaiserschnitt (siehe Abschnitt 6.2.2).

Diese Frage ist generell fir Gesundheitstechnologien wichtig, jedoch
besonders relevant im Zusammenhang mit der medikamentdsen Behandlung
der ADHS. Beispielsweise kdnnen sich

,durch den Anstieg des Verbrauchs von Psychopharmaka [...] auch die
Standards verschieben bzw. verschoben haben, welche Verhaltensweisen
eines Kindes oder Jugendlichen sozial vertrdaglich und ,normal“ sind -
oder eben als krankhaft eingestuft werden.” (Nationale Ethikkommission
im Bereich Humanmedizin 2011 S. 43).

Frage zu verdnderten Beziehungen zwischen Gruppen

Im Zusammenhang mit sozio-kulturellen Aspekten von Gesundheitstechno-
logien ist diese Frage relevant, da es hierzu etliche Beispiele gibt, wie sich
Beziehungen verdandern koénnen. Telemedizin ermdglicht Patienten eine
groRere Autonomie, andererseits aber auch mehr Kontrollelemente von Ge-
sundheitspersonal gegeniiber Patienten. Bei anderen Technologien ist eine
Zunahme von Handlungskompetenzen von Pflegepersonal moglich. Oder, wie

das Beispiel Pranataldiagnostik zeigt, eine geringere Akzeptanz gegentber
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Menschen mit Behinderung denkbar.
Frage nach dem Einfluss auf die Gesundheitsversorgung

Gesundheitstechnologien koénnen sich auf die Gesundheitsversorgung
auswirken, dies ist Fokus der Frage zehn. Beispielsweise kdnnen sie wie
Telemedizin den Zugang zu Gesundheitsleistungen, die Verteilung von Ge-
sundheitsleistungen, die medizinische Praxis, die Arzt-Patientenbeziehung

oder die Anforderungen an Einrichtungen des Gesundheitswesens verandern.
Frage nach einer veranderten Zusammensetzung der Gesellschaft

Frage elf zielt darauf ab, wie durch eine Gesundheitstechnologie die Gesell-
schaft verdandert werden kann. Die Zusammensetzung einer Gesellschaft
kann anhand verschiedener Merkmale beschrieben werden, z. B. anhand
demografischer Faktoren, wie Alter oder Geschlecht. Eine diagnostische MaR-
nahme oder eine Therapie kann sich auf die Zusammensetzung einer Gesell-
schaft auswirken, wenn sie z. B. die Reproduktionsfiahigkeit verandert oder

den ,genetischen Pool* beeinflusst.
Frage nach Auswirkungen auf soziale Unterschiede

Mit Frage zwolf soll der Einfluss einer Gesundheitstechnologie auf die
sozialen Unterschiede erhoben werden. MaRnahmen oder Behandlungs-
moglichkeiten im Gesundheitswesen konnen sich auf das soziale Gleichge-
wicht auswirken, indem sie beispielsweise bereits bestehende soziale
Ungleichheiten vergroRern. Dies erfolgt z. B. durch eine unterschiedliche

Inanspruchnahme Verhalten verschiedener Gruppen.
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Frage nach dem Einfluss der Gesellschaft auf das Medikament

Die bisher entwickelten Fragen gehen davon aus, dass sich eine Gesund-
heitstechnologie auf die Gesellschaft auswirkt. Frage 13 dreht die Wirk-
richtung um. Nicht nur die Gesundheitstechnologie verandert die Gesell-
schaft, auch die Gesellschaft wirkt auf die Gesundheitstechnologie ein. Damit
handelt es sich um ein Novum im Vergleich zu bereits existierenden Fragen.

Es ist denkbar, dass Menschen, die direkt oder indirekt von der Gesundheits-
technologie betroffen sind, diese beeinflussen. Dieser Einfluss kann sich
beispielsweise auf die Anwendung der Gesundheitstechnologie auswirken. Es
konnen unterschiedliche Settings, verschiedene Applikationsarten, andere
Vertriebswege zum Tragen kommen oder die Anwendung aulerhalb des
zugelassenen Anwendungsgebietes (sogenannter Off-Label-Use) erfolgen.
Auch die Akzeptanz der Nutzerinnen und Nutzer kann sich auf die

Gesundheitstechnologie auswirken.
Frage zu Interessenkonflikten

Diese Frage erhebt keine sozio-kulturellen Aspekte, sondern soll mogliche
Interessenkonflikte der Beantwortenden aufdecken. Bei der Diskussion von
Gesundheitstechnologien kdénnen eigene Interessen, z. B. finanzieller Art, in
die Bewertung mit eingehen. Dies kann bewusst oder unbewusst erfolgen.
Mit dieser Frage sollen mdgliche Interessenkonflikte transparent gemacht
werden. Sofern vorhanden, sollen die Interessenkonflikte beim Beantworten

der Fragen bewusst reflektiert werden.

297



Diskussion

7.2.1.2 Pretests

Um die entwickelten Fragen zu testen, wurden Pretests in mehreren Schritten
durchgefiuhrt. Anhand der Anregungen daraus wurden die Fragen teilweise
umformuliert und erneut getestet. Darliber hinaus erfolgten zwei Standard-
Pretests, einer im Bereich Alzheimer-Demenz und einer im Bereich ADHS.
Hierbei wurden sowohl die Befragungsdauer als auch das Thema des
Fragebogens gut akzeptiert.

Beim Fragebogen zeigten sich jedoch bei manchen Fragen Probleme, die im
Pretest nicht offenbart wurden. In der Methodenliteratur wird diese
Moglichkeit beschrieben: In einem Pretest werden selten alle Fragen eines
Fragebogens getestet, meist beschrankt sich der Pretest auf ausgewahlte
vermutete, problematische Bereiche (Priifer & Rexroth 2005). Damit
verhindert ein Pretest durch die Wahl der Fragen und der Auswahl der
Teilnehmenden nicht, dass es bei der Anwendung doch zu unerwarteten
Problemen kommt. Prifer und Rexroth (2005) empfehlen nach einem
erfolgten Pretest die Uberarbeiteten Fragen in einem weiteren Pretest zu
testen. Auch in der vorliegenden Arbeit wurden Fragen nach dem letzten
Pretest leicht verandert.

Moglicherweise hatten mehr als zwei Pretest-Runden und mehr Teilnehmer
unterschiedlichsten Hintergrunds zu noch zielfihrenderen bzw. prdziseren
Frageformulierungen gefiihrt. Zumindest deuten die Antworten und
Riuckfragen der Befragten zu einigen Fragen darauf hin, wie im folgenden

Abschnitt ndaher dargestellt wird.

298



Diskussion

Die Riickfragen der Interviewten wurden genutzt, um Anderungsbedarf bei
den Fragen abzuleiten. Darauf wird in den Schlussfolgerungen dieser Arbeit

Bezug genommen (Kapitel 8).

7.2.1.3 Abweichen von dem geplanten Vorgehen der Checklistenent-

wicklung

Ein Ziel der Arbeit war es, ein Instrument in Form einer generischen Check-
liste zu entwickeln, um sozio-kulturelle Aspekte von Gesundheitstechno-
logien zu bewerten (Ziel 2). Wie im Unterkapitel 5.2 ,Methodik der
Instrumentenentwicklung® dargestellt, veranderte sich jedoch die Idee der
Checkliste im Entwicklungsprozess.

Bereits frih zu Beginn der Fragenentwicklung wurde deutlich, dass Fragen
einer generischen Checkliste, die mit ja/nein Antworten operationalisiert
werden, nicht fur sozio-kulturelle Aspekte geeignet und nicht angemessen
sind. Mit einem dichotomen Ansatz zu vorgegebenen standardisierten Fragen
hadtten nur bereits bekannte sozio-kulturelle Aspekte erfasst werden kdnnen.
Damit waren relevante, bis dahin unbekannte Themen, besonders aulRerhalb
des untersuchten Themengebiets der medikamentdsen Behandlung der ADHS
unentdeckt geblieben und das Ziel einer generischen Checkliste ware verfehlt
worden.

Offener formulierte Fragen in einem schriftlichen Fragebogen hingegen
waren zu komplex, um diese schriftlich beantworten zu kénnen. Zumindest
legten die iterativen Tests nahe, dass die Fragen unterschiedlich interpretiert
wurden (siehe auch Unterkapitel 5.2). Eine Erklarung dafiir kann sein, dass
sich die geplante Checkliste an methodische Experten richtet. Fiir die vor-

liegende Fragestellung sind jedoch Experten der Erkrankung, in diesem Sinne
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auch Patienten und Angehdrige relevant, die nicht notwendigerweise erfahren
sind mit Gremien- oder methodischer Arbeit im Gesundheitswesen?.

Bei jeder Antwort handelt es sich auch um eine Entscheidung und somit um
eine Festlegung, ab wann sich etwas verandert. Es ist schwierig, sich zu
entscheiden, ab wann Anderungen tatsichlich auf eine Gesundheitstechno-
logie zuriickzufiihren sind. Zudem gibt es keine klare Datenquelle oder
Informationsressource, die von den Befragten herangezogen werden kann,
um die Fragen sicher zu beantworten. Das erklart, dass sich die Fragen

schriftlich nicht bewdhrt haben.
Begriindung, warum qualitative Leitfadeninterviews durchgefiihrt wurden

Da die entwickelten Fragen bei den iterativen Tests von den Teilnehmern als
relevant wahrgenommen wurden, wurde die urspriinglich schriftlich auszu-
fillende Checkliste zu einem Interviewleitfaden umgearbeitet und als solcher
angewendet. Dies ist legitim, da es bei der qualitativen Forschung vor-
kommen kann, dass sich die Fragestellung verandert und dementsprechend
das vorab festgelegte methodische Vorgehen ebenfalls daran angepasst
werden muss (Creswell 201 3).

Fur qualitative Interviews spricht, dass es sich bei sozio-kulturellen Aspekten
um sehr vielfdltige Themen handelt, die sich schlecht quantitativ erfassen
oder zdhlen lassen, wie dies am Beispiel der Entwicklung der Checkliste
beschrieben wird. Qualitative Leitfadeninterviews konnen fir die Erhebung

von Informationen zu einem Thema verwendet werden (Friebertshauser &

7 Hier ist nicht die Patientenvertretung im Gemeinsamen Bundesausschuss gemeint, die sehr

wohl erfahren in Gremienarbeit ist und oft auch in methodischer Arbeit Erfahrung aufweist.
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Langer 2010), weshalb sie fiir die Anforderungen dieser Arbeit besonders
geeignet sind und ausgewahlt wurden.

In qualitativen Interviews gibt es die Maoglichkeit, eigene Anliegen
anzusprechen, die Uber die gestellten Fragen hinausgehen. Somit kdnnen
ggf. weitere, nicht erfragte sozio-kulturelle Aspekte identifiziert werden. In
der vorliegenden Arbeit nutzen die Interviewten die Fragen direkt, um eigene
Anliegen zu platzieren. Beispielsweise bei der Frage nach den Auswirkungen
auf das Gesundheitssystem wurde gefordert, dass die gesetzliche Kranken-
versicherung die Kosten fiir eine Behandlung von Erwachsenen mit Methyl-
phenidat Ubernehmen sollte oder insgesamt eine andere Vergiitung
erforderlich sei, um mehr Zeit flir den Patienten bei der Diagnostik und

Therapiebegleitung zu haben.
7.2.2 Diskussion der Ergebnisse der Fragenentwicklung

Die entwickelten Fragen wurden als Leitfaden fiir Interviews eingesetzt. Dies
erfolgte am Beispiel der Behandlung mit Methylphenidat von Kindern und
Jugendlichen mit ADHS. Ein Ziel der Interviews war es, das entwickelte
Instrument in Form eines Interviewleitfadens auf Praktikabilitit bzw. Hand-
habbarkeit zu testen (Ziel 2c). Deshalb ist es wichtig, nicht nur die
interpretierten Ergebnisse zu betrachten, sondern kritisch zu prifen,
— bei welchen Fragen es viele oder relevante Riickfragen der

Interviewten gab,
— wo es kaum verwertbare Antworten gab,
— auf welche Fragen nur bestimmte Gruppen antworteten und

— wo sich die Ergebnisse liberschnitten.
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In den folgenden Abschnitten und in Tabelle 23 werden deshalb die

Anmerkungen und Riickfragen der Interviewten dargestellt.
Fragen zur kdérperlichen und psychischen Gesundheit

Bei diesen beiden einfihrenden Fragen gab es keine Riickfragen der
Interviewten. Zudem wurden die Fragen von den Interviewten ausfiihrlich
beantwortet. Diese Fragen scheinen daher gut verstandlich und gut zu
beantworten zu sein. Daraus ergibt sich, Fragen eins und zwei unverandert
beizubehalten. Bei begrenzter Untersuchungszeit kann gepriift werden, ob

sie verwendet werden.
Frage zu Auswirkungen auf das soziale Leben und den Alltag

Bei Frage drei zu Auswirkungen auf das soziale Leben und den Alltag gab es
keine Riickfragen. Die Antworten Uberschnitten sich inhaltlich mit den
Antworten auf die Fragen fiinf und sechs nach dem veranderten Verhalten.
Allerdings handelt es sich hier um krankheitsspezifische Uberschneidungen -
ADHS macht sich anderen gegeniuber hauptsachlich am Verhalten der
betroffenen Kinder und Jugendlichen fest und hat damit zugleich eine hohe
Relevanz fiir das soziale Leben und den Alltag. Daraus ergibt sich, dass diese
Frage mit einer Einschrankung unverdandert fiir andere Gesundheitstechno-
logien Gibernommen werden kann: Bei einer erneuten Anwendung der Frage
im Bereich ADHS bzw. anderer Medikamente, die sich unmittelbar auf das
Verhalten auswirken, kann gepriift werden, ob diese Frage die Fragen nach

einem veranderten Verhalten (Fragen 5 und 6) ersetzt.
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Frage nach erforderlicher Unterstiitzung

Bei Frage vier nach der erforderlichen Unterstiitzung fir die Medikamenten-
einnahme gab es zwei Rickfragen. Beide bezogen sich darauf, ob es
tatsachlich nur um den Vorgang des Einnehmens gehe. Eine der Riick-
fragenden fragte explizit nach, ob die Frage breiter verstanden werden kann,
z. B. auch zur Compliance. Diese Riickfragen lieRen sich schnell klaren. Da
die weiteren Interviewten die Frage umfassend beantworteten, kann davon
ausgegangen werden, dass diese Frage unverdndert (ibernommen werden
kann. Sollten die Fragen schriftlich eingesetzt werden, kdnnten hier Beispiele
hilfreich sein. Sollten die Fragen im Rahmen eines Interviews gestellt werden,
kann der Interviewer die Antwort abwarten und ggf. klarend nachfragen.

Fragen nach dem Verhalten und dem Umgang mit der Erkrankung

Die Fragen fiinf und sechs nach dem Verhalten und dem Umgang mit der
Erkrankung durch Betroffene (Frage 5) und Nichtbetroffene (Frage 6) wurden
im Laufe der Datenerhebung verandert angewandt (siehe Abschnitt 5.3.3.2).
Ein Grund fur die Anderung war, dass der Begriff ,Verhalten“ zu sehr direkt
auf Verhaltensanderungen durch das Medikament abzielt und weniger auf
den Umgang mit der Erkrankung.

Zu Frage funf gab es keine Riickfragen, zu Frage sechs gab es zwei Riick-
fragen, die sich jedoch lediglich darauf bezogen, wer als Nichtbetroffener zu
verstehen sei. Bei der Auswertung zeigte sich, dass die Interviewten
Betroffene und Nichtbetroffene teilweise unterschiedlich auffassten, zwei
Interviewte verstanden auch Eltern als Betroffene. Deshalb wurden die

Ergebnisse der beiden Fragen zusammen interpretiert und dargestellt.
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Aus einigen Antworten auf die Fragen funf und sechs lieR sich interpretieren,
dass ein durch Methylphenidat verandertes Verhalten der Kinder und Jugend-
lichen mit ADHS zu veranderten Beziehungen fiihre. Moglicherweise durch
die Fragestellung kam es damit zu Uberschneidungen mit den Ergebnissen
auf die Frage vier zu verdanderten Beziehungen zwischen verschiedenen
Gruppen. Aufgrund dieser Uberschneidungen wird vorgeschlagen, die Fragen
finf und sechs zu verandern und zusammenzufassen: Kann sich durch die

Gesundheitstechnologie der Umgang mit der Erkrankung verdandern?
Frage nach unterschiedlicher Akzeptanz verschiedener Gruppen

Bei Frage sieben, ob das Medikament von verschiedenen Personengruppen
unterschiedlich akzeptiert werden koénnte, gab es mit funf Rickfragen die
meisten Fragen. Dennoch beantworteten alle Interviewten die Frage. Zwei
Interviewten war unklar, ob es darum gehe, was sie sich wiinschen wiirden,
zwei Interviewte fragten nach, was mit der Frage gemeint sei und eine
Interviewte antwortete zwar darauf, fragte dann jedoch nach, ob ihre Antwort
richtig sei. Riickfragende stammten aus den sozialtherapeutischen und
medizinisch-therapeutischen Berufsgruppen. Es gab keine Rickfragen von
Angehorigen oder Betroffenen.

Die Frage ist im Zusammenhang mit ADHS einerseits zwar hochrelevant, weil
es hier sehr kontrare Haltungen gegeniiber dem Medikament gibt. Anderer-
seits wurden jedoch durch die Interviewten keine bestimmten Gruppen, z. B.
nach Religion, ethnischer Herkunft oder aufgrund eines bestimmten sozio-
okonomischen Status ausgemacht, bei denen es zu einer ablehnenden oder
beflirwortenden Position kommt. Denkbar ist, dass diese Frage fiir andere

Gesundheitstechnologien oder Erkrankungen relevanter ist. Es wird deshalb
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empfohlen, die Frage leicht verandert beizubehalten: Kénnte das Medikament
von Menschen unterschiedlich akzeptiert werden? Welche Unterschiede

kdonnte es geben?
Veranderung der Einstellungen zu Gesundheit und Krankheit

Die Frage acht mit ihren Folgefragen ,Waren lhre Einstellungen bzgl. Ge-
sundheit oder Krankheit anders, wenn es Methylphenidat nicht gabe? Wie
wirden lhre Einstellungen aussehen? Bei wem konnte es noch zu Ein-
stellungsanderungen kommen?“ wurde erst nach dem Pretest (Com-
prehension Probing) eingefiihrt.

Insgesamt fragten zwar nur drei Interviewte bei dieser Frage nach. Allerdings
konnte bei der Interpretation der Antworten aus sechs Interviews, darunter
funf Betroffene und Angehorige, kein Bezug zu Einstellungen hergestellt
werden. Die Interviewten beantworteten die Frage mit anderen Themen, die
ihnen im Zusammenhang mit ADHS wichtig waren. Dies deutet darauf hin,
dass die Frage das eigentliche Ziel noch nicht sicher erreicht und deshalb
verandert werden sollte. Und andererseits kann spekuliert werden, dass diese
Frage nicht unbedingt gleichermaRen geeignet ist fiir alle interviewten
Gruppen: Sie scheint weniger gut geeignet zu sein fir Angehorige und
Betroffene. Diese Frage ist moglicherweise auf einer Meta-Ebene besser
angesiedelt, z. B. fur HTA-Ersteller. Es wird daher vorgeschlagen, die Frage
verandert anzuwenden: Wie verandert das Medikament die Einstellungen von

Menschen, z. B. zu Gesundheit oder Krankheit?
Veranderte Beziehungen zwischen Gruppen

Die Frage neun nach verdnderten Beziehungen zwischen verschiedenen

Gruppen wurde zwar von zwolf der 13 Interviewten beantwortet, scheint aber
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schwierig zu beantworten zu sein. Ein Interviewpartner sagte, dass er nicht
wisse, was er dazu sagen soll. Eine betroffene Interviewpartnerin fragte nach
Beispielen. Drei Interviewpartnerinnen aus den sozialtherapeutischen bzw.
medizinischen Berufen sowie eine Angehdrige (eine Angehorige, eine Arztin
fur Kinder- und Jugendpsychiatrie und eine Ergotherapeutin) konnten keine
Auswirkungen auf die Beziehungen von verschiedenen Gruppen feststellen.

Denkbar ist, dass diese Frage in der gestellten Form nicht fir alle
interviewten Gruppen gleich geeignet ist. Moglicherweise ist sie ebenfalls auf
einer Meta-Ebene passender verortet und sollte deshalb besser HTA-
Erstellern vorgelegt werden. Fiir Angehdrige oder Betroffene kdnnte die Frage
offener gestellt werden: Wie verandern sich Beziehungen zu anderen

Personen?
Frage nach dem Einfluss auf die Gesundheitsversorgung

Zu Frage zehn, zum Einfluss auf die Gesundheitsversorgung, gab es
Anmerkungen von drei Interviewten (eine Ergotherapeutin, zwei Arztinnen fir
Kinder- und Jugendpsychiatrie), die die Frage als sehr allgemein gestellt
empfanden. Diese drei Riickfragen zeigen anschaulich, dass der Blickwinkel
der Fragen fiir die Interviewten insgesamt als ungewohnlich wahrgenommen
wurde. Mit einem Beispiel aus dem Anhang wurde die Frage erlautert, sodass
schlieBlich alle Interviewten darauf antworteten. Die Ergebnisse auf diese
Frage sind relevant. Nachdem alle Interviewten die Frage mit relevanten In-

halten beantworteten, wird empfohlen, die Frage unverandert beizubehalten.
Frage nach einer veranderten Zusammensetzung der Gesellschaft

Frage elf nach einer veranderten Zusammensetzung der Gesellschaft wurde

nicht gestellt, da sich im Pretest herausstellte, dass sie im Zusammenhang
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mit ADHS nicht erforderlich ist. Fiir andere Fragestellungen kann sie jedoch
hoch relevant sein. Es sollte daher abhangig von der eigenen Fragestellung

gepruft werden, ob sie eingesetzt wird.
Frage nach Auswirkungen auf soziale Unterschiede

Auf die Frage zwolf nach den Auswirkungen auf soziale Unterschiede in der
Gesellschaft gab es keine Verstandnisfragen der Interviewten. Es wird
empfohlen, diese Frage unverdandert nicht nur HTA-Erstellerinnen, sondern

auch Betroffenen und Angehorigen vorzulegen.
Frage nach dem Einfluss der Gesellschaft auf das Medikament

Bei Frage 13 nach dem Einfluss der Gesellschaft auf das Medikament kam es
lediglich zu einer Riickfrage, ob die Vergabe des Medikamentes gemeint sei
oder tatsdchlich das Medikament. Die anderen Interviewten merkten
entweder explizit an, oder gingen mit ihren Antworten implizit davon aus,
dass nicht die chemisch-physikalischen Eigenschaften des Medikaments
beeinflusst werden, wohl aber andere Faktoren, wie die Vergabe. Alle
Interviewten antworteten auf die Frage und es konnten Hauptkategorien
gebildet werden. Es wird daher empfohlen, die Frage unverdndert zu
tibernehmen und sie HTA-Erstellern und Angehoérigen und Betroffenen

vorzulegen.
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Tabelle 23: Ubersicht der Anmerkungen und Riickfragen der Interviewten auf die Fragen des Interviewleitfadens

Frage Anmerkungen

Frage 1 Wie kann das Medikament die korperliche Gesundheit verandern?
Keine Anmerkung oder Riickfrage

Frage 2 Wie kann das Medikament die psychische Gesundheit verdndern?
Keine Anmerkung oder Riickfrage

Frage 3 Wie kann das Medikament das soziale Leben und den Alltag verdndern?
Keine Anmerkung oder Riickfrage

Frage 4 Welche Unterstiitzung wird fiir die Einnahme des Medikaments bendtigt?
Ein Glas Wasser (lachen beide). Okay, ADHS nimmt wirklich wortlich. Die diirfen Sie mir erlautern, was ich dazu, auf
was es abzielt die Frage (Ergotherapeutin; Interview 4:94)
Meinen Sie damit jetzt konkret Kapsel schlucken oder meinen Sie, die Compliance sozusagen? Jemand bei der
Stange zu halten? (Arztin fur Kinder- und Jugendpsychiatrie; Interview 13:264)

Frage 5 Kann sich durch das Medikament das Verhalten der Betroffenen, insbesondere der Umgang mit der Erkrankung,
verdndern? Wenn ja, wie?
Keine Anmerkung oder Riickfrage

Frage 6 Kann sich durch das Medikament das Verhalten der Nichtbetroffenen, insbesondere der Umgang mit der

Erkrankung, verandern? Wenn ja, wie?

Das ist eine Frage, da weil ich nicht, worauf Sie hinaus wollen (lachelt), muss ich ganz ehrlich sagen. Weil, ein
Nichtbetroffener, ist der in meiner Umgebung, sind das meine Arbeitskollegen (Betroffene, Interview 9:110)

Das heilt also, die Familie. (Betroffene Angehdrige, Interview 10:155)
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Fortsetzung Tabelle 23: Ubersicht der Anmerkungen und Riickfragen der Interviewten auf die Fragen des Interviewleitfadens

Frage Anmerkungen

Frage 7 Koénnte das Medikament von einem bestimmten Personenkreis mehr oder weniger akzeptiert werden? Wenn ja, bei
wem kénnte es Unterschiede geben? Wie kénnten die Unterschiede aussehen?
Meinen Sie jetzt, ob es wiinschenswert ist, dass es so ware, oder tatsachliche Unterschiede? (Sozialarbeiter; Interview
1:123)
Frage schwierig zu beantworten, siehe erste Anmerkung -> Effekte der Behandlung kénnen nicht ausschlieBlich auf
die medikamentose Behandlung zuriickgefiihrt werden (Arztin fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie, Interview 3:48)
Koénnen Sie das noch konkreter sagen? Kann ich gerade nicht so richtig was damit anfangen (Heilpadagogin, Interview
5:340)
Also ich verstehe die Frage so, dass ... der bestimmte Personenkreis, ja, was man halt so hort (lachelt), dass das auch
ganz gerne Studenten nehmen, damit sie besser durch ihre Klausuren kommen oder Prifungen kommen? So was, ist
damit so was gemeint? (Ergotherapeutin, Interview 8:151)
Geht es jetzt um meine Wiinsche oder geht es jetzt um - keine Ahnung. (Arztin fur Kinder- und Jugendpsychiatrie,
Interview 13:493)

Frage 8 Waren lhre Einstellungen bzgl. Gesundheit oder Krankheit anders, wenn es das Medikament nicht gabe? Wie wiirden

Ilhre Einstellungen aussehen? Bei wem kdnnte es noch zu Einstellungsanderungen kommen?

Ja, im Allgemeinen oder bezogen auf das Symptom? (Sozialarbeiter, Interview 1:138)

Die Einstellung zu Gesundheit und Krankheit. Hm. ... Schwierig, zu verstehen, was Sie mochten (lachelt). (Betroffene
Angehorige, Interview 10:2139)

Oh. ... Gesundheit oder Krankheit. Also ob ADHS jetzt eine Krankheit ist oder nicht? (Arztin fur Kinder- und
Jugendpsychiatrie, Interview 12:404)
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Fortsetzung Tabelle 23: Ubersicht der Anmerkungen und Riickfragen der Interviewten auf die Fragen des Interviewleitfadens

Frage Anmerkungen

Frage 9 Wie kénnten sich durch das Medikament Beziehungen zwischen verschiedenen Gruppen in der Gesellschaft dndern
(z. B. Beziehung zwischen Arzt und Patienten, Beziehung zwischen Angehdrigen und Patienten, Beziehung zwischen
verschiedenen Berufsgruppen)?
Ich weiR nicht, was ich dazu sagen soll. (Sozialarbeiter, Interview 1:157)
Haben Sie da ein Beispiel oder irgendwas (lachelt)? Tut mir jetzt leid, weil das ist so was (Betroffene, Interview 9:228)

Frage 10 Wie kénnte das Medikament die Gesundheitsversorgung beeinflussen?
Wie ist das gemeint? Also ich finde die Frage irgendwie ein bisschen komisch. (Ergotherapeutin, Interview 8:339)
Aber, also ich finde es schwierig, das ist so eine allgemeine Frage, mich da jetzt irgendwie (lachelt) zu duBern, ist
schwierig. (Arztin fur Kinder- und Jugendpsychiatrie, Interview 12:582)
Was ist damit gemeint? Die Gesundheitsversorgung. Also, ich glaube, das bezieht sich jetzt eher auf die Gesellschaft.
... Kann ich nicht beantworten. (Arztin fir Kinder- und Jugendpsychiatrie, Interview 13:770)

Frage 11 Wie kénnte das Medikament die Zusammensetzung der Gesellschaft beeinflussen (z. B. hinsichtlich Alter oder
Geschlecht)?
Frage wurde nicht gestellt, da im Pretest als nicht relevant eingeschatzt

Fragel2 Welchen Einfluss konnte das Medikament auf soziale Unterschiede in der Gesellschaft nehmen?
Keine Anmerkung oder Riickfrage

Frage 13 Kénnen Sie sich vorstellen, dass die Gesellschaft das Medikament beeinflusst?

Das Medikament oder die Vergabe des Medikaments? (Sozialarbeiter, Interview 1:218)

Quelle: eigene Darstellung

310




Diskussion

7.3 Diskussion der Fragenanwendung

Das zweite Unterziel der Arbeit war es, das entwickelte Instrument bzw. die
Fragen auf die Fahigkeit zu testen, sozio-kulturelle Aspekte aufzudecken
(Ziel 2¢). Im ersten Abschnitt (Abschnitt 7.3.1) wird das methodische Vor-
gehen, um dieses Ziel zu erreichen, reflektiert. Es werden die Methoden der
Fragenanwendung im Hinblick auf die Fallauswahl, die Durchfihrung der
telefonischen Leitfadeninterviews sowie die Interpretation mit der Inhalts-
analyse nach Mayring diskutiert. Im zweiten Teil (Abschnitt 7.3.2) werden die

Ergebnisse der Inhaltsanalyse in den aktuellen Forschungsstand eingeordnet.
7.3.1 Diskussion des methodischen Vorgehens der Fragenanwendung

In diesem Abschnitt wird das methodische Vorgehen der Fragenanwendung
beschrieben. Es wird auf die Fallauswahl und die Auswirkungen des
Samplings auf die Ergebnisse, auf die Limitationen und Starken der telefo-
nischen Leitfadeninterviews sowie auf die Interpretation der Ergebnisse mit

der Inhaltsanalyse nach Mayring eingegangen.
7.3.1.1 Fallauswahl (Sampling)

Die Fallauswahl bei qualitativen Studien hat nicht das Ziel, reprasentativ zu
sein, so auch nicht in der vorliegenden Arbeit. Stattdessen soll Heterogenitat
im Forschungsfeld abgebildet werden (Kelle & Kluge 2010).

Fur die qualitativen Interviews wurde die Methode des ,selektiven Samplings*
(Flick 2009) gewahlt. Dieses Vorgehen ist fiir differenziertere Analysen
geeignet, wenn Unterschiede bei bestimmten Gruppen vermutet werden

(Flick 2009), was in der vorliegenden Arbeit der Fall war.
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Der Stichprobenplan wurde im Voraus festgelegt mit einer bewusst hetero-
genen Auswahl, um moglichst viele relevante Merkmale in der Stichprobe zu
erhalten. Da bekannt war, dass eine Vielfalt an Meinungen zur medi-
kamentdsen Behandlung der ADHS existiert, wurde angestrebt, Beflirworter
und Skeptikerinnen einzubeziehen, um dem selektiven Sampling gerecht zu
werden. Die Interviewten sollten unterschiedlichen Berufsgruppen angehdren
und moglichst auch Menschen aus unterschiedlichen sozialen Lagen bein-
halten. Die weiteren Auswahlkriterien, wie geschlechtsspezifische Sichtweisen
oder regionale Aspekte waren eher abstrakt theoretisch abgeleitet.

Allerdings war es mit den gewadhlten Sampling-Strategien schwierig, den
Stichprobenplan zu erflillen: Die soziale Lage der Interviewten war sehr
homogen. Es waren keine arbeitslosen Menschen, nur ein Teilnehmer mit
Hauptschulabschluss, und niemand mit abgebrochener Schulbildung dabei.
Zudem enthielt die Stichprobe wenig Manner und niemanden mit einem
Hintergrund der ehemaligen DDR. Einerseits ist der Autorin nicht bekannt,
dass sich explizit diese Gruppen in ihrer Einstellung zu Methylphenidat im
Vergleich zu Erwerbstdtigen oder Menschen, die in Westdeutschland auf-
wuchsen, signifikant unterscheiden. Andererseits waren kaum kritische
Meinungen in der Stichprobe gegeniiber dem Medikament vertreten.

Es nahmen jedoch auch nicht alle angefragten Institutionen an der Studie teil
(siehe Tabelle 5). Hatten alle angefragten Institutionen teilgenommen, waren
moglicherweise abweichende Inhalte erzielt worden.

Ein wichtiges Ziel qualitativer Forschung ist es, die Heterogenitat der An-
sichten, Meinungen und Werte im untersuchten Kontext abzubilden (Flick

2009). Deshalb ware das ,theoretical sampling”, eine Fallauswahl, die parallel
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zur Analyse erfolgt, ebenfalls als Sampling Strategie geeignet gewesen
(Glaser & Strauss 1967 zitiert nach Flick 2009). Beim ,theoretical sampling”
soll eine groRtmogliche Vielfalt an Fallen erreicht werden. Indem wichtige
theoretische Merkmalsauspragungen in das Sample einbezogen werden,
kann ein Ziel qualitativer Forschung, das der inhaltlichen Reprasentativitat,
erreicht werden (Kelle & Kluge 2010). Das addquate Sample ware dann
erreicht, wenn kein neuer Typus mehr konstruiert werden kann, eine
sogenannte theoretische Sattigung erreicht ist. Diese Art der Fallauswahl war
fur die vorliegende Untersuchung nicht moglich. Aufgrund der Vielzahl an
moglichen Perspektiven zum Untersuchungsgegenstand ist eine theoretische

Sattigung vermutlich unrealistisch.

7.3.1.2 Verfiigbares Wissen der Interviewten, um die Fragen zu beantwor-

ten

Wie im Abschnitt 5.3.2 ,Die Untersuchungsgruppe” dargestellt, sollten die
Interviewten (iber ausreichend Informationen verfligen, um die gestellten
Fragen beantworten zu kénnen (Priifer & Rexroth 2005). Es wurde deshalb
gezielt bei Selbsthilfe- und Berufsverbanden nach maoglichen Interview-
personen gefragt. Rickfragen oder Anmerkungen zu den gestellten Fragen
kamen von vielen Interviewten, unabhangig davon, zu welcher interviewten
Gruppe sie zahlten. Dennoch wurden die meisten Fragen von allen Inter-
viewten inhaltlich relevant beantwortet. Dies bestdtigt das Vorgehen beim
Sampling.

Insgesamt waren fiunf der Interviewten Angehorige und oder Betroffene, finf
Interviewte waren in sozialtherapeutischen Berufen und drei Interviewte in

medizinisch-therapeutischen Berufen tatig. Deshalb wird davon ausge-
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gangen, dass alle Interviewten Uber ausreichend Wissen und Informationen
zum Thema verfiigten, um an den Interviews teilzunehmen. Allerdings wird
in der Diskussion der Fragen (Abschnitt 7.2.3) deutlich, dass moglicherweise
nicht jede Frage jeder Gruppe von Interviewteilnehmern vorgelegt werden
sollte. Manche Fragen zielen eher auf eine Meta-Ebene ab, weshalb sie
moglicherweise besser fiir HTA-Ersteller geeignet sind. Deshalb werden in
den Schlussfolgerungen (Kapitel 8) die liberarbeiteten Fragen gezeigt sowie

fir jede Frage relevante Zielgruppen benannt.
7.3.1.3 Leitfadeninterviews

Vorteile von Leitfadeninterviews sind, dass der Interviewte offen auf die
Fragen antworten kann. Damit konnen die Interviewteilnehmerinnen eigene
Formulierungen wahlen und neue Inhalte einbringen. Ein ausformulierter
Leitfaden hilft der Standardisierung. Zudem koénnen dadurch Ergebnisse ver-
schiedener Einzelinterviews leichter miteinander verglichen werden (Frie-
bertshduser & Langer 2010). Dies machte sich in der Interpretation der
Ergebnisse in der vorliegenden Arbeit positiv bemerkbar.

Eine wesentliche Einschrankung von Leitfadeninterviews besteht darin, dass
die vorgegebenen Fragen den ,Horizont moglicher Antworten” begrenzen
(Friebertshauser & Langer 2010 S. 439). Um diesen Aspekt zumindest
teilweise zu entkraften, wurden zum Abschluss der Interviews die Fragen
gestellt: ,Gibt es zum Abschluss noch etwas, was Sie mir mitteilen mochten?
Haben wir noch etwas Wichtiges vergessen?“ So hatten die Interviewten die
Gelegenheit, Themen anzusprechen, die ihnen wichtig waren oder bei den
Fragen des Fragebogens nicht thematisiert wurden. Die Interviewten nutzten

die Moglichkeit, eigene Anliegen anzubringen, unterschiedlich: Finf
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Interviewten war es wichtig, dass sich die Behandlung der ADHS nicht nur auf
Medikamente beschrdanken diirfe (eine Angehorige, ein Sozialarbeiter, eine
Ergotherapeutin, zwei Arztinnen fur Kinder- und Jugendpsychiatrie). Dieser
Eindruck konne bei den vorgelegten Fragen entstehen, da hier der Fokus nur
auf Medikamente gelegen habe. Vier Interviewte sprachen verschiedene
Themen an, welche jedoch nicht weiter interpretiert wurden, da keine
zusatzlichen Erkenntnisse fiir die Fragestellung dabei enthalten waren. Vier
Interviewte (eine Angehorige, zwei Ergotherapeutinnen, eine Heilpdadagogin)

hatten nichts zu erganzen.
7.3.1.4 Telefoninterviews

Ein wesentlicher Vorteil der Telefoninterviews war es, dass Teilnehmende aus
ganz Deutschland beriicksichtigt werden konnten. So konnten sich regionale
Besonderheiten in der Diskussion oder im Ansehen der ADHS oder der
medikamentdsen Behandlung der ADHS nicht dominant durchsetzen.

Von Nachteil ist, dass fiir diese Form der Datenerhebung die Fragen
vereinfacht werden sollten, was sich auf die Komplexitdat der untersuchten
Inhalte auswirken und diese reduzieren kann (Geyer 2003). Um diesen
Nachteil zu mindern, wurden den Interviewten die Fragen des Interviewleit-
fadens vorab durch eine E-Mail zur Verfligung gestellt. lhnen wurde gesagt,
dass damit nicht die Erwartung verbunden sei, dass sie sich damit im Vorfeld
beschiftigen, sondern dass es erleichternd sein soll, wenn sie die Fragen
wahrend des Interviews vorliegen haben.

Die Interviewdauer betrug zwischen 17 und 105 Minuten (siehe auch Tabelle
24), wobei lediglich drei Interviews mit bis zu 24 Minuten sehr kurz waren.

Die meisten Interviews dauerten mehr als 30 Minuten: Acht Interviews dauer-

315



Diskussion

ten deutlich Uber eine Stunde, zwei Interviews dauerten mehr als eine halbe
und weniger als eine Stunde. In der Methodenliteratur wird beschrieben, dass
die Antworten auf offene Fragen in Telefoninterviews im Vergleich zu Inter-
views mit personlicher Anwesenheit deutlich knapper ausfallen (ebenda).
Auch die zeitlichen Abstande zwischen Fragen und der Antwort kénnen kur-
zer sein, was die Reliabilitdat einschranken kann. Aufgrund der erzielten In-
terviewdauern kann jedoch angenommen werden, dass die genannten Nach-
teile von Telefoninterviews minimiert wurden.

Ein weiterer Nachteil von Telefoninterviews ist, dass die nonverbale Kommu-
nikation entfallt und damit bei emotional sehr bewegenden Themen die M6g-
lichkeit fehlt, diese wahrzunehmen und auf den Gesprachspartner naher ein-
zugehen und schwierige Situationen aufzufangen. Bei den vorliegenden In-

terviews kam es jedoch nicht zu emotional herausfordernden Situationen.
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Tabelle 24: Ubersicht liber die Interviewdauer der durchgefiihrten Interviews

Interviewnummer | Interviewpartner Interviewdauer
(Minuten)
Interview 1 Sozialarbeiter 24
Interview 2 Angehorige 17
Interview 3 Arztin fur Kinder- und Jugendpsychiatrie 22
Interview 4 Ergotherapeutin 40
Interview 5 Heilpdadagogin 74
Interview 6 Ergotherapeutin 45
Interview 7 Betroffener 72
Interview 8 Ergotherapeutin 70
Interview 9 Betroffene 65
Interview 10 Betroffene 87
Interview 11 Betroffener 72
Interview 12 Arztin fur Kinder- und Jugendpsychiatrie 102
Interview 13 Arztin fur Kinder- und Jugendpsychiatrie 105

Quelle: eigene Darstellung

7.3.1.5 Interpretation der Ergebnisse mit der qualitativen Inhaltsanalyse

Die aufgezeichneten Interviews wurden mit der Methode der qualitativen
Inhaltsanalyse nach Mayring ausgewertet. Diese ist besonders geeignet, um
subjektive Einstellungen zu analysieren (Mayring 2010).

Die gebildeten Kategorien wurden im laufenden Interpretationsprozess
Uberprift und mehrfach angepasst. Damit wurde die Inhaltsanalyse an den
Forschungsgegenstand angepasst. Damit wurde ein moéglicher Kritikpunkt an
der Inhaltsanalyse, dass diese nicht unflexibel angewendet werden diirfe,
entkraftet (Mayring 2010).

In der vorliegenden Arbeit wurden Kategorien aus dem Text heraus gebildet

(induktiv). Haufig wird an der Inhaltsanalyse kritisiert, dass bei der weiteren
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Analyse nicht mehr der Ursprungstext, sondern nur noch Paraphrasen davon
herangezogen werden (Flick 2009). Dem wurde dadurch vorgebeugt, dass
auch der Originaltext immer wieder herangezogen wurde, um die gebildeten
Kategorien zu Uberprifen.

Ein weiterer wesentlicher Schritt, um die Giite des Vorgehens zu Uberprifen,
war der ,interpersonale Konsens®. Es wurden relevante Passagen aus sieben
Interviews einer den Forschungsprozess zeitweise begleitenden Gruppe
anderer Promovierender vorgelegt mit der Bitte, unabhdngig voneinander die
Interpretationsschritte vorzunehmen und anschlieBend mit dem Ergebnistext
zu vergleichen. Noch besser ware gewesen, die gesamte Auswertung in einer
Gruppe durchzufiihren, dies war jedoch leider aus zeitlichen Griinden nicht
moglich. Da die eigenen Ergebnisse mit den Kategorien der anderen jeweils
vergleichbar waren, kann dennoch von einem fundierten Kategoriensystem

ausgegangen werden.

7.3.2 Diskussion der Ergebnisse der Fragenanwendung - Einordnung in den

Forschungsstand

Das zentrale Ziel der vorliegenden Arbeit war es, ein Instrument zu
entwickeln, mit dem sozio-kulturelle Aspekte bewertet werden konnen und
dieses Instrument auf seine Funktionsfdahigkeit zu testen (Ziele 2, 2a, 2b
und 2c). Indem durch das Instrument sozio-kulturelle Themen identifiziert
und bewertet werden, sollte deren Prioritat herausgestellt werden (Ziel 2¢).
Der Test erfolgte am Beispiel der medikamentdsen Behandlung mit Methyl-
phenidat der ADHS bei Kindern und Jugendlichen. Es wurden 13 Fragen
entwickelt, die drei Gbergeordnete Themen abdecken: (1) Die Technologie

im Alltag, (2) Einstellungen in der Gesellschaft sowie (3) Die Technologie
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und die Gesundheitsversorgung. Von den 13 Fragen wurden zwolf Fragen
am Beispiel von Methylphenidat zur Behandlung der ADHS bei Kindern und
Jugendlichen angewendet.

Bei der Interpretation der Antworten mit der Inhaltsanalyse nach Mayring
wurden 27 Hauptkategorien (Tabelle 25) gebildet. In den folgenden Ab-
schnitten werden die Interpretationen diskutiert und in den aktuellen
Forschungsstand eingeordnet. AbschlieRend werden mogliche Interessen-
konflikte der Interviewten diskutiert.

Die Ergebnisse reflektieren die dieser Arbeit zugrunde liegenden Theorien
des sozialen Konstruktivismus und des symbolischen Interaktionismus:
Etliche der gebildeten Hauptkategorien beziehen sich einerseits auf den
Impact, den Methylphenidat hat, auch abhdangig von unterschiedlichen Per-
spektiven, Meinungen und Einstellungen von Betroffenen und Nicht-
betroffenen. Zusatzlich gibt es gebildete Hauptkategorien, die den Einfluss,
den die Gesellschaft auf Methylphenidat hat, widerspiegeln.

Bei der Bewertung sozio-kultureller Perspektiven ist zu beachten, dass sich
einerseits Gesundheitstechnologien und andererseits auch Patienten im
Zeitverlauf verandern. Die Gesundheitstechnologie wird eingesetzt,
Menschen gewohnen sich an den Gebrauch, finden andere Anwendungs-
moglichkeiten, z. B. durch Kombination mit anderen Gesundheitstechno-
logien. Insofern sind hier, ergdnzend zu den beiden Theorien sozialer
Konstruktivismus, symbolischer Interaktionismus, auch Kulturtheorien als
theoretischer Hintergrund relevant.

Eine sozio-kulturelle Analyse kann deshalb nie genau alle sozio-kulturellen

Auswirkungen erfassen (European Network for Health Technology
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Assessment 2008c). Insofern bildet die hier durchgefiihrte Analyse sozio-
kulturelle Auswirkungen zu dem Zeitpunkt der Untersuchung ab. Deutlich
wird dies am Beispiel der Zulassung von Methylphenidat fiir Erwachsene.
Zum Zeitpunkt der Interviews war Methylphenidat ausschlieBlich fiir Kinder
zugelassen, weshalb die Interviewten forderten, das Medikament auch fir
Erwachsene zuzulassen. Inzwischen wurde die Zulassung auch auf

Erwachsene erweitert.

Tabelle 25: Ubersicht Gber die gebildeten Hauptkategorien

Fragen

Gebildete Hauptkategorien

Fragen 1 und 2: Kérperliche und psychische Gesundheit

Nicht ausgewertet

Frage 3: Soziales Leben und Alltag

Alltag mit Methylphenidat

Beziehungen mit Methylphenidat

Frage 4: Erforderliche Unterstiitzung

Indikationsstellung und Therapiekontrolle

Aufklarung tber das Medikament und Entscheidungsfindung

Unterstitzung bei der Medikamenteneinnahme

Erganzende Therapien

Fragen 5 und 6: Verhalten der Betroffenen und Nichtbetroffenen, insbesondere der
Umgang mit der Erkrankung

Symptome der betroffenen Kinder und Jugendlichen

Selbstwahrnehmung der betroffenen Kinder und Jugendlichen

Erwartungen an eine medikamentdse Therapie

Erfahrungen mit Methylphenidat

Veranderte Beziehungen der betroffenen Kinder und Jugendlichen
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Fortsetzung Tabelle 25: Ubersicht uiber die gebildeten Hauptkategorien

Fragen
Gebildete Hauptkategorien

Frage 7: Unterschiede in der Akzeptanz des Medikamentes in verschiedenen
Gruppen

Akzeptanz des Medikaments in verschiedenen Gruppen

Akzeptanz des Medikaments in Abhdangigkeit vom Wissen Uiber das Medikament

Akzeptanz des Medikaments durch Neuroenhancement

Frage 8: Einstellungen bzgl. Gesundheit oder Krankheit

Einstellungen zu ADHS

Unverdnderte Einstellungen

Frage 9: Beziehungen zwischen verschiedenen Gruppen in der Gesellschaft

Beziehung von Patienten und Angehdrigen

Beziehung zwischen Patienten oder Angehoérigen und verschiedenen Berufs-
gruppen

Beziehung zwischen verschiedenen Berufsgruppen

Beziehungen der betroffenen Kinder und Jugendlichen

Frage 10: Gesundheitsversorgung und das Gesundheitswesen

Erlebte Versorgungssituation

Erforderlicher Anderungsbedarf

Veranderung des Gesundheitswesens und der Gesundheitsversorgung

Frage 11: Einfluss der Gesellschaft auf das Medikament

Rolle der Medien

Verordnungsverhalten

Erwartungshaltungen der Gesellschaft

Frage 12: soziale Unterschiede in der Gesellschaft

Soziale Unterschiede bei der Diagnostik, Verordnung und Behandlung

Medikamentdse Behandlung und soziale Unterschiede

Frage zur Zusammensetzung der Gesellschaft

Frage nicht angewendet

Quelle: eigene Darstellung
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7.3.2.1 Methylphenidat im Alltag

Die Auswirkungen von Methylphenidat als untersuchte Gesundheitstechno-

logie auf den Alltag wurden mit sechs Fragen abgedeckt.

Fragen zur koérperlichen und psychischen Gesundheit

Die Fragen eins und zwei nach der korperlichen und psychischen Gesundheit
waren als einfihrende Fragen gedacht. Es wurde angenommen, dass jeder
Interviewte auf diese Fragen antworten kann. Damit sollte der Einstieg in die
Interviewsituation und in das Thema erleichtert werden. Diese Fragen waren
also primdr nicht dazu gedacht, sozio-kulturelle Aspekte aufzudecken.
Deshalb wurden die Antworten auf diese Fragen erst im letzten Arbeits-
schritt, nachdem bereits die Antworten auf alle anderen Fragen interpretiert
waren, betrachtet und auf relevante neue Kategorien hin geprift. Bei den
Antworten kam es zu erheblichen inhaltlichen Uberschneidungen zu den
Antworten auf die Fragen flinf und sechs nach dem veranderten Verhalten. Es
konnten jedoch keine neuen Hauptkategorien gebildet werden, weshalb die

Antworten nicht in die Inhaltsanalyse einbezogen wurden.
Frage zu Auswirkungen auf das soziale Leben und den Alltag

Bei der Frage drei nach den Auswirkungen auf das soziale Leben und den
Alltag wurden zwei Hauptkategorien identifiziert: (1) Alltag mit Methyl-
phenidat, (2) Beziehungen mit Methylphenidat. Vergleichbare Themen finden
sich auch in anderen Studien wieder, die Einstellungen gegenliber der Medi-
kation untersuchen, wie in einer Studie von Coletti et al. (2012). Dort war fiir
die Medikamentenadhirenz die Uberzeugung der Eltern foérderlich, dass die

medikamentdse Behandlung einen vielseitigen funktionellen Nutzen (soziale
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Funktionsfahigkeit, Schlaf, Stimmung, schulische Leistungen) bringe und
dass die Behandlung zwingend fiir die Sicherheit der Kinder erforderlich sei.
GeduRerte Erwartungen waren, dass das Medikament dem Kind helfe, sein
volles Potenzial zu erreichen und auf dem richtigen Weg zu bleiben. Barrieren
fur eine Therapietreue waren Angste vor den Nebenwirkungen.

In einer Studie von Gosh et al. wurde als Thema ,Verantwortung” mit den
beiden Aspekten ,normal sein” und ,in die Schule passen” durch Tiefeninter-
views identifiziert (Ghosh et al. 2016). Diese lassen sich ebenfalls den
Themen aus dem Bereich soziales Leben und Alltag der vorliegenden Arbeit
zuordnen. In den Interviews von Charach et al. wurde das Medikament von
den Jugendlichen und Erwachsenen als Lernhilfe angesehen (Charach et al.
2014), was sich ebenfalls der Kategorie ,Alltag mit Methylphenidat“ zuordnen

lasst.
Frage nach erforderlicher Unterstiitzung

Mit den Antworten auf die Frage vier, welche Unterstiitzung fir die Therapie
mit Methylphenidat erforderlich ist, wurden vier Hauptkategorien gebildet: (1)
Indikationsstellung und Therapiekontrolle, (2) Aufklarung lber das Medi-
kament und Entscheidungsfindung, (3) Unterstlitzung bei der Medikamen-
teneinnahme sowie (4) Erganzende Therapien.

Die Inhalte, die in den gebildeten Kategorien genannt wurden, spiegeln sich
in der Literatur wider. Grundlage fir die Therapieentscheidung mit Medi-
kamenten soll eine exakte Diagnose, gestellt durch Kinder- und Jugend-
psychiater, sein. Es soll eine sorgfaltige Verlaufskontrolle stattfinden (Glaeske
2011). Eine Diagnosestellung durch Kinder- und Jugendpsychiater findet

jedoch nach wie vor nicht regelhaft statt, wie Analysen der Barmer GEK
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zeigen (Grobe et al. 2013). Weniger als 30 % der gesicherten Diagnosen
wurden durch Arzte fur Kinder- und Jugendpsychiatrie/-psychotherapie
gestellt. Die Mehrzahl der Diagnosen erfolgte durch Haus- oder Kinderarzte
(ebenda).

Dem Thema Indikationsstellung lassen sich die Ergebnisse einer Studie von
Morrow et al. zuordnen (2014). Die Autoren untersuchten, welchen Einfluss
das relative Alter auf die Diagnose und medikamentdose Behandlung hat. Sie
zeigten mit einer Kohortenstudie bei sechs- bis zwoélfjahrigen Schulkindern,
dass die jungsten Jungen einer Klasse, im Vergleich zu den dltesten Jungen,
ein um 30 % hoheres Risiko hatten, eine ADHS-Diagnose zu erhalten. Bei
Madchen war das Risiko sogar um 70 % hoher. Dementsprechend hoher war
auch die Wahrscheinlichkeit, ein Medikament verschrieben zu bekommen
(jungste Jungen um 41 % hoher, jingste Madchen um 77 % hoher). Diese
Ergebnisse legen nahe, dass die Indikation nicht immer sachgerecht gestellt

wird.
Fragen nach dem Verhalten und dem Umgang mit der Erkrankung

Anhand der Fragen fiinf und sechs sollte erhoben werden, wie sich der
Umgang mit der Erkrankung durch das Medikament verdndert, und zwar
differenziert nach von ADHS-Betroffenen und Nichtbetroffenen. Bei der Inter-
pretation der Antworten wurden vier Hauptkategorien gebildet: (1) Symptome
der betroffenen Kinder und Jugendlichen, (2) Selbstwahrnehmung der betrof-
fenen Kinder und Jugendlichen, (3) Erwartungen an eine medikamentdse
Therapie sowie (4) Erfahrungen mit Methylphenidat.

Eine Untersuchung von Charach et al. (2014) identifizierte Themen, die sich

der hier gebildeten Kategorie Selbstwahrnehmung zuordnen lassen, obwohl
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in der vorliegenden Arbeit keine Jugendlichen interviewt wurden. Manche der
von Charach interviewten Jugendlichen sahen ADHS nicht als Beeintrach-
tigung, sondern als normal, als Charaktereigenschaft und Teil ihres
Selbstbildes an (Charach et al. 2014). Dementsprechend wurde von ihnen
kritisch geduRert, dass sie den Eindruck hatten, dass das Medikament ihre
Personlichkeit negativ verandere. Dieser Aspekt wurde auch von Jugendlichen
beschrieben, die die Medikation als Unterstiitzung ansehen. Erlandsson et al.
(2016) merken an, dass es kritisch sei, wenn ein Kind schon friih lerne, dass
die Losung seines Problems von Medikamenten abhdnge. Dies sei mit erheb-
lichen Konsequenzen fir sein spateres Selbstbild auch im Umgang mit Medi-
kamenten verbunden. Es sei moglich, dass sich Kinder dann lber ihre Dia-
gnose definieren, da sie geradezu ermuntert werden, ihr Umfeld Uber ihre
Diagnose zu informieren. Dazu passen die Ergebnisse einer Studie von Singh,
wonach beinahe alle Kinder, die an der Studie teilnahmen, zugaben, ihre Dia-
gnose schon einmal als Ausrede verwendet zu haben (Singh 2011).
Erlandsson et al. (2016) stellen zur Diskussion, dass die Diagnose ADHS
kurzfristig vorteilhaft sein kann. Langfristig konne die Diagnose fiir den Ein-

zelnen jedoch nicht unbedingt sozial nutzlich sein (ebenda).
7.3.2.2 Einstellungen in der Gesellschaft zu dem Medikament

Mit den Fragen sieben bis neun sollten Auswirkungen einer medikamentdsen
Behandlung mit Methylphenidat bei Kindern und Jugendlichen mit ADHS auf

die Einstellungen in der Gesellschaft erhoben werden.
Frage nach unterschiedlicher Akzeptanz verschiedener Gruppen

Frage sieben zielte darauf ab, verschiedene Gruppen ausfindig zu machen,

bei denen es Unterschiede in der Akzeptanz des Medikamentes geben
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kdonnte. Obwohl die Frage offenbar nicht leicht verstandlich war (funf Inter-
viewte fragten nach, was genau gemeint sei), konnten aus den Antworten der
Interviewten drei Hauptkategorien gebildet werden (1) Akzeptanz des
Medikaments in verschiedenen Gruppen, (2) Akzeptanz des Medikaments in
Abhangigkeit vom Wissen Uber das Medikament und (3) Akzeptanz des
Medikaments aufgrund von Neuroenhancement.

Aus den Ergebnissen der Arbeit lasst sich ableiten, dass es keine klar
definierten oder klar abgrenzbaren Gruppen gibt, die sich in ihrer Akzeptanz
des Medikaments unterscheiden. Auch in der Forschungsliteratur gibt es
keine klar abgrenzbaren Gruppen. Allerdings zeigen epidemiologische Unter-
suchungen interessante Unterschiede in der Diagnosehdufigkeit und in
Methylphenidatverordnungen. In den Analysen der Barmer GEK (Grobe et al.
2013) sowie in KiGGS (Schlack et al. 2014) zeigte sich ein Zusammenhang
zwischen sozialer Herkunft und Diagnosehadufigkeit. Dabei erhielten Kinder
aus Familien mit einem niedrigen SES doppelt so hdufig die Diagnose ADHS
im Vergleich zu Kindern aus Familien mit einem hdheren sozialen Status. Es
lasst sich daraus jedoch nicht ableiten, dass die Akzeptanz des Medikaments
abhangig vom sozialen Status ist, da dies nicht untersucht wurde.

Kinder von jingeren Eltern hatten im Vergleich zu Kindern mit Eltern
mittleren Alters ein hoheres Risiko, eine ADHS-Diagnose gestellt zu bekom-
men. Als Erklarung dafiir wird angefiihrt, dass jliingere Eltern noch nicht so
erfahren seien, weshalb sie moglicherweise mit dem Elternsein uberfordert
seien (Grobe et al. 2013). Aus diesen Ergebnissen kann nicht geschluss-
folgert werden, dass jlingere Eltern das Medikament eher akzeptieren.

Weiter unterscheidet sich die Diagnosehadufigkeit auch nach Geschlecht. In
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Deutschland wurde bei Jungen ADHS viereinhalb Mal haufiger diagnostiziert
als bei Madchen (Schlack et al. 2014). Damit besteht ein Ungleichgewicht zu
Ungunsten von Jungen, das sich international so deutlich nicht abbildet. Als
Erklarung fir diese internationalen Unterschiede werden die unterschiedlich-
en Klassifikationssysteme herangezogen. In Deutschland und Europa werden
die Diagnosen nach dem ICD klassifiziert. Im ICD liegt der Fokus bei ADHS
starker auf Symptomen der Hyperaktivitat, die bei Jungen haufiger vor-
kommen. Wohingegen die DSM, uberwiegend in den USA verwendet, auch
den Subtyp der Unaufmerksamkeit unterscheidet, der bei Madchen haufiger
vorkommt (Schlack et al. 2014).

Kinder mit Migrationshintergrund erhielten seltener eine ADHS-Diagnose als
Kinder ohne Migrationshintergrund (3,1 % vs. 5,1 %) (Glaeske 2011). Keine
Unterschiede in der Diagnosehaufigkeit hingegen fanden sich zwischen Ost-
und Westdeutschland und Stadt und Land (Robert Koch-Institut &
Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung 2008; Schlack et al. 2007).

Im Zusammenhang mit Methylphenidat wurde von den Interviewten das
Thema Neuroenhancement angesprochen. Daraus wurde die Kategorie
,Akzeptanz des Medikaments aufgrund von Neuroenhancement” gebildet.
Eine systematische Ubersicht aus dem Jahr 2008 identifizierte etliche
Studien, die Uber die Anwendung der Medikation zur Behandlung einer ADHS
ohne eine entsprechende Verordnung berichteten, sodass der Verdacht des
Neuroenhancement nahe liegt. Die Autoren schlussfolgern, dass der Miss-
brauch von Stimulantien durch Menschen mit und ohne einer ADHS erfolgt
(Wilens et al. 2008). Eine deutsche Studie auf Basis von Datenbanken zur

Pharmakovigilanz zieht die Schlussfolgerung, dass die meisten Falle einer
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missbrauchlichen Einnahme von Methylphenidat Neuroenhancement zuzu-

schreiben sind (Gahr et al. 2014).
Veranderung der Einstellungen zu Gesundheit und Krankheit

Mit Frage acht sollte erhoben werden, welchen Einfluss das Medikament auf
die Einstellungen hinsichtlich Gesundheit und Krankheit nimmt. Auffallend
war, dass sich alle Interviewten auf die gestellte Frage dulerten, sich
allerdings bei den Antworten aus sechs Interviews keinerlei Bezug zu
Einstellungen herstellen lieR. Die Antworten dieser Interviews wurden auf
relevante Inhalte zu sozio-kulturellen Auswirkungen geprift. Da keine
wesentlichen Aspekte daraus abgeleitet werden konnten, wurden diese Ant-
worten flr die Frage nicht weiter interpretiert. Die Antworten aus sieben
Interviews lieRen sich zwei Hauptkategorien zuordnen: (1) Einstellungen zu
ADHS und (2) unveranderte Einstellungen.

Es kann lediglich spekuliert werden, warum nur wenige Interviewte maogliche
Einstellungsanderungen durch das Medikament gegeniiber Gesundheit oder
Krankheit sahen. Moglicherweise war die Frage zu kompliziert, wie im
Abschnitt 7.2.1.3 diskutiert wird. Es konnte sein, dass Einstellungen gegen-
uber dem Medikament, gegeniiber Gesundheit und Krankheit schwierig zu
trennen sind.

Eine andere mogliche Erklarung bezieht sich auf die angewendete Sampling-
Strategie und damit zusammenhadngend auf die Motivation zur Teilnahme an
dieser Studie sowie moglichen Interessenkonflikten der Teilnehmerinnen. Auf
letztgenannten Aspekt wird im Abschnitt 7.3.2.4 ndher eingegangen.

Eine weitere Erklarung konnte sein, dass die Teilnehmer ADHS uberwiegend

aus einer biomedizinischen Perspektive betrachten. Im Gegensatz dazu sahen
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die Teilnehmerinnen in einer Studie von Helle-Valle et al. ADHS im Kontext
von Beziehungen, dem Zusammenspiel der Beziehungen und einem
tiefergehenden Verstiandnis der Rastlosigkeit der Kinder (Helle-Valle et al.
2015). Es solle hinter der Unruhe nach den Problemen und Bediirfnissen der
Kinder geschaut werden. Dabei sollten auch vorhandene Beziehungen mitbe-
trachtet werden. Die Autorinnen verweisen in ihrer Diskussion auf eine
Publikation, die die Popularitit der ADHS-Diagnose damit erklart, dass diese
die Eltern von Verantwortung und Scham befreien wirde. Das wiederum
konne erklaren, warum es nur wenig Forschung im Bereich ADHS und Miss-
handlung von Kindern gebe, obwohl es starke Belege fiir einen Zusammen-
hang von beidem gebe. Und obgleich davon ausgegangen werde, dass
Kindesmisshandlungen ein groReres Public-Health-Problem seien als ADHS,
werde ADHS haufiger diagnostiziert (Helle-Valle et al. 2015).

Hinsichtlich der Auswirkungen von Methylphenidat auf die Einstellungen von
Gesundheit und Krankheit sind die Ergebnisse der Dissertation von Schmutz
interessant (Schmutz 2004). lhre Literaturanalyse mit Quellen von 1937 bis
2004 legt nahe, dass Methylphenidat nicht nur die Ansichten von Gesundheit
und Krankheit verandert, sondern maRgeblich beeinflusst hat:

“Die Substanz Methylphenidat kam zur rechten Zeit auf den
amerikanischen Markt und konnte somit einen Siegeszug in der
Behandlung antreten. Das Klientel, welches eine Behandlung bendtigte
war [...] vorhanden, ein Erkrankungsbegriff wurde gesucht und spater
geschaffen, um die Vielzahl der Verhaltensauffalligkeiten bei Kindern
zusammenzufassen und vergleichbar zu machen. Zeitgleich entstand
Druck von gesellschaftlichen Institutionen - Schule und andere
aulerhdusliche Betreuungsanstalten - die auf Diagnostik und Therapie
drangten.” (Schmutz 2004 S. 132).

Die Diagnose ADHS beruht auf bestimmten gezeigten Verhaltensweisen eines

Kindes (National Collaborating Centre for Mental Health 2009/2013). Das
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Verhalten eines Kindes wiederum wird durch den Kontext und die jeweiligen
Beteiligten beeinflusst (ebenda). Ob das Verhalten in einer bestimmten
Situation als angemessen eingeschatzt wird, basiert auf subjektiven Ein-
schatzungen, die Kontext- und Kulturabhdngig sind (Frances 2013 und
Timimi 2014 zitiert nach Erlandsson et al. 2016). In diesem Zusammenhang
kann hinterfragt werden, ob die empfohlenen verschiedenen Untersuchungs-

und Testmethoden so objektiv sind, wie sie vorgeben zu sein.
Veranderte Beziehungen zwischen Gruppen

Veranderte Beziehungen zwischen verschiedenen Gruppen sollten mit Frage
neun entdeckt werden. In der gestellten Frage waren bereits Beispiele ent-
halten, welche Gruppen gemeint sein konnten. Die vorgegebenen Gruppen
bilden sich auch in der Interpretation der Ergebnisse als Hauptkategorien ab.
Uber diese vorgegebenen Gruppen hinaus wurden von den Interviewten keine
neuen Gruppen genannt.

Aus den Antworten von neun Interviewten wurden drei Hauptkategorien
gebildet: (1) Beziehung von Patienten und Angehodrigen, (2) Beziehung
zwischen Patienten oder Angehdrigen und verschiedenen Berufsgruppen
sowie (3) Beziehung zwischen verschiedenen Berufsgruppen. Zusatzlich
wurden diese Kategorien um die weitere Kategorie ,Durch Methylphenidat
veranderte Beziehungen der betroffenen Kinder und Jugendlichen“ erganzt,
da sie inhaltlich eng mit diesen Ergebnissen verbunden ist. Diese Kategorie
wurde aus den Antworten auf die Frage nach dem verdnderten Verhalten
gebildet.

Charach et al. beschreiben nicht explizit, dass das Medikament die Bezie-

hung zwischen betroffenen Kindern und Jugendlichen und ihren Eltern ver-

330



Diskussion

andere. Sie schlussfolgern jedoch, dass Kinder und Jugendliche genauso wie
ihre Eltern in den Entscheidungsfindungsprozess bei der Medikation
einbezogen werden sollten (Charach et al. 2014). Insofern werden damit die
Ergebnisse der vorliegenden Arbeit fiir Kategorie (1) Beziehung Betroffene
und Angehorige und Kategorie (2) Betroffene oder Angehoérige und Arzte
bestatigt. Es verdandert die Beziehung zwischen Eltern und Kindern, wenn die
Kinder eine Stimme bei der Entscheidung fir oder gegen Medikation
erhalten.

In einer Studie von Coletti et al. gab es zwar keine Hinweise auf verschiedene
Gruppen, aber die Interviewten berichteten tber Druck von Familienmitglie-
dern, wie die Verhaltensprobleme des Kindes behandelt werden sollten
(Coletti et al. 2012). Dieser Aspekt wurde in den Antworten der vorliegenden

Arbeit nicht genannt.

7.3.2.3 Das Medikament und die Gesundheitsversorgung in der Gesell-

schaft

Anhand von vier Fragen sollten die Auswirkungen von Methylphenidat auf die

Gesundheitsversorgung in der Gesellschaft untersucht werden.
Frage nach dem Einfluss auf die Gesundheitsversorgung

Mit der Frage zehn sollte erhoben werden, welchen Einfluss die Existenz von
Methylphenidat auf die Gesundheitsversorgung und das Gesundheitswesen
hat. Die Frage wurde von allen Interviewten beantwortet, wobei drei Inter-
viewte nachfragten, wie die Frage zu verstehen sei. Aus den Antworten der
Interviewten wurden drei Hauptkategorien gebildet: (1) Erlebte Versorgungs-
situation, (2) Erforderlicher Anderungsbedarf und (3) Verdnderung des

Gesundheitswesens und der Gesundheitsversorgung.

331



Diskussion

Die von den Interviewpartnern beschriebene erlebte Versorgungssituation
lasst sich teilweise durch Studiendaten belegen. So wurde angemerkt, dass
Methylphenidat in Deutschland haufig nicht leitliniengerecht verordnet
werde, indem die Diagnose nicht durch Facharzte gestellt werde. Der Arzt-
report der Barmer/GEK bestatigt diese Einschdtzung: Weniger als 30 % der
gesicherten Diagnosen wurden durch Arzte fiur Kinder- und Jugend-
psychiatrie/-psychotherapie gestellt. Die Mehrzahl der Diagnosen erfolgte
durch Haus- oder Kinderarzte (Grobe et al. 201 3).

Der erforderliche Anderungsbedarf hinsichtlich des Zugangs fur Erwachsene
fir Methylphenidat, der von den Interviewten gesehen wurde, ist inzwischen
in der Versorgungsrealitit angekommen. Seit April 2011 ist Methylphenidat
fur Erwachsene zugelassen. Einer entsprechenden Indikationserweiterung
wurde durch das Bundesinstitut fir Arzneimittel und Medizinprodukte
(BfArM) zugestimmt (BfArm 2011).

Im Zusammenhang mit der Zulassung fiir Erwachsene sagten drei Interviewte,
dass Methylphenidat eine praventive Wirkung auf Menschen mit ADHS habe,
was Straffdlligkeit oder Drogenkonsum betreffe. Allerdings finden sich in der
Literatur dafiir keine Belege. Im Gegenteil, es wurden dennoch mehr Kinder
und Jugendliche mit ADHS trotz einer Behandlung mit Methylphenidat
straffallig (27,1 % vs. 7,4 %) oder konsumierten Drogen (17,4 % vs. 7,7 %) im
Vergleich zu nicht an ADHS erkrankten Kindern (Grobe et al. 2013).

Weiterer Anderungsbedarf, der von den Interviewten genannt wurde, bezieht
sich auf mehr Zeit fir Erstgesprdach und Diagnostik. Es sei generell mehr Zeit
im Behandlungsverlauf erforderlich, um z. B. die familiare und schulische

Situation immer wieder neu einzuschatzen, da es sich um eine langfristige
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Behandlung uber Jahre hinweg handele. Dies wird durch die Ergebnisse von
Helle-Valle unterstiitzt, die vorschlagen, die Perspektive des Kindes syste-
matisch in der Behandlung zu beriicksichtigen. So kénne Rastlosigkeit in
Bezug auf die Fahigkeit, sich selbst (nicht) regulieren zu kénnen, verstanden
werden. Ein rastloses Kind kdonne entweder gelangweilt oder lberstimuliert
sein, fihle sich dngstlich oder bedroht und bendétige Hilfe, sich selbst zu be-
ruhigen oder sicher zu fuhlen. Zudem sollte die Moglichkeit einer Traumati-
sierung oder Kindesmisshandlung systematisch bei der Diagnostik mitbe-

dacht werden (Helle-Valle et al. 2015).
Frage nach einer veranderten Zusammensetzung der Gesellschaft

Im Pretest zeigte sich, dass Frage elf nach dem Einfluss des Medikaments auf
die Zusammensetzung der Gesellschaft im Zusammenhang mit Methylpheni-
dat nicht relevant ist. Methylphenidat wirkt sich nicht auf die Reproduktions-
fahigkeit aus, es verlangert oder verkiirzt auch nicht das Leben bestimmter
Gruppen. Deshalb wurde diese Frage in den Interviews nicht gestellt. Die in
den vorhergehenden und den folgenden Absdtzen diskutierten Studien geben
ebenfalls keine Hinweise darauf, dass Methylphenidat die Zusammensetzung
der Gesellschaft verandert. Fur andere Gesundheitstechnologien kann die
Frage jedoch bedeutsam sein, wie die entwickelten Beispiele zeigen
(Abschnitt 6.2.2). Es sollte flr die eigene Fragestellung geprift werden, ob

diese Frage relevant ist und eingesetzt wird.
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Frage nach dem Einfluss von Methylphenidat auf soziale Unterschiede

Aus den Antworten auf die Frage ,Welchen Einfluss kénnte das Medikament
auf soziale Unterschiede in der Gesellschaft nehmen?* wurden zwei Kate-
gorien gebildet: (1) Soziale Unterschiede bei der Diagnostik, Verordnung und
Behandlung sowie (2) Medikamentdse Behandlung und soziale Unterschiede.

Bei der ersten Kategorie gab es kontrare Einschdatzungen der Interviewten.
Drei waren der Ansicht, dass es keine sozialen Unterschiede bei der Verord-
nung gebe, da das Medikament Bestandteil des Leistungskatalogs der ge-
setzlichen Krankenversicherung sei. Drei andere Interviewte sagten, dass Me-
thylphenidat haufiger bei Kindern und Jugendlichen aus sozial benachteilig-
ten Familien verordnet werde. Letztere Einschdatzung spiegelt sich in den
Analysen der Barmer GEK (Grobe et al. 2013) sowie von KiGGS (Schlack et al.
2014) wider. Dort zeigte sich ein Zusammenhang zwischen sozialer Herkunft
und Diagnosehaufigkeit. Kinder aus Familien mit einem niedrigen SES
(gemessen an akademischer Bildung) hatten ein doppelt so groRes Risiko,
eine ADHS-Diagnose bzw. eine Methylphenidatverordnung zu erhalten. Die
Autoren des Barmer/GEK-Reports leiten eine ,klare Abhangigkeit der
Diagnosehaufigkeit von der sozialen Schichtzugehorigkeit® ab (Grobe et al.
2013 S. 11). Auch bei Kindern arbeitsloser Eltern oder mit Bezug von Sozial-
hilfe war die Wahrscheinlichkeit fir eine ADHS-Diagnose bzw. Methylpheni-
datverordnung um ein Drittel erhoht im Vergleich zu Kindern von Eltern aus

anderen Beitragsgruppen.
Frage nach dem Einfluss der Gesellschaft auf das Medikament

Bei Frage 13 nach dem Einfluss der Gesellschaft auf das Medikament wurde

von zwolf Interviewten ein gesellschaftlicher Einfluss gesehen. Allerdings

334



Diskussion

beziehe sich dieser Einfluss nicht auf die chemisch-physikalischen Eigen-
schaften von Methylphenidat, sondern auf das Verordnungsverhalten und die
Haltung gegeniiber dem Medikament. Aus den Antworten wurden drei
Hauptkategorien gebildet: (1) Rolle der Medien, (2) Verordnungsverhalten
und (3) Erwartungshaltungen der Gesellschaft.

In der Forschungsliteratur werden ebenfalls gesellschaftliche Einflussfaktoren
auf die Diagnose- und Verordnungshaufigkeit diskutiert. In einer Studie von
Aronson (Aronson 2016) wurde gezeigt, dass gleichaltrige Schiiler mit groRer
Wahrscheinlichkeit ihre Selbstangaben hinsichtlich Unaufmerksamkeit ab-
wandeln, um sie den Angaben ihrer Freunde mit ADHS anzugleichen. Dies
kdénne, neben umweltbedingten Faktoren, mit eine Ursache fir kontinuierlich
zunehmende ADHS-Diagnosen sein, schlussfolgern die Autoren (Aronson
2016).

Lasky et al. (2016) untersuchten den Riuckgang von ADHS-Symptomen
zwischen Kindheit und Erwachsenenalter im Zusammenhang mit einem
veranderten Kontext. Sie gingen der Frage nach, ob der Wechsel aus der
Schule in den Arbeitsbereich und der damit starker verbundenen Mdoglichkeit,
das eigene Umfeld zu gestalten, die Wahrnehmung der ADHS-Symptomatik
bei Betroffenen beeinflusst. In Interviews duBerten Teilnehmerinnen und
Teilnehmer ihre Symptome als kontextabhdngig, je nach Umfeld waren sie
besser in der Lage, sich zu fokussieren. Je nach Kontext wurde gesteigerte
Aktivitat mehr als eine Stdarke, denn als eine Belastung wahrgenommen.
Dementsprechend sollte der Kontext fir das Verstandnis der ADHS starker

berlicksichtigt werden (Lasky et al. 2016).
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Interessant sind auch die Ergebnisse einer Untersuchung von Erlandsson et
al. (2016). Sie analysierten die Informationen auf der Webseite des National
Institute on Mental Health (NIMH) aus den USA. Dabei untersuchten sie,
welches Verstandnis der ADHS angenommen wird und welche alternativen
Diskurse nicht anerkannt werden. So werde ADHS zwar einerseits als ein
flieRendes Spektrum an Symptomen beschrieben, andererseits werde es
jedoch bereits aufgrund der Bezeichnung als klar umrissene Gesamtheit dar-
gestellt. Obwohl es schwer sei, eine Grenze zwischen normal und nicht
normal zu ziehen, erscheine das Etikett ADHS in den Dokumenten als exakt
und selbsterklarend. Es werde das Bild einer chronischen und langfristigen
Stérung von biomedizinischem Ursprung suggeriert, das familiare oder
andere Umstande, die zu einem auffdlligen Kind flhrten, ausblende. Ver-
suche, zu verstehen, was das Kind durchlebt habe, oder was es durch sein
Verhalten mitteilen wolle, wiirden in den Dokumenten fehlen. Ebenso wiirden
keine Starken oder positiven Charaktereigenschaften der Kinder dargestellt.
Die Ratschlage an Eltern wiirden dazu tendieren, das Verhalten ihres Kindes
zu kontrollieren. Eltern wiirden nicht ermutigt, ihr Kind als Individuum, das
versucht, eigene Bediirfnisse auszudriicken, zu verstehen. Aufgrund des bio-
medizinischen Verstindnisses der ADHS, werde empfohlen, die Behandlung
in erster Linie mit Medikamenten durchzufiihren. Die Dokumente wiirden
sich zu zwei Dritteln mit der Medikation befassen. In den Informationen
wurden zwar mogliche Nebenwirkungen der Medikation thematisiert. Ins-
gesamt werde die Medikation jedoch als sichere Behandlung beschrieben.
Nicht eingegangen werde auf den fehlenden wissenschaftlichen Konsens, ob

die Medikamente sicher genug sind, um sie Kindern zu geben. Aus einem
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psychosozialen Diskurs heraus betrachtet schlussfolgern die Autoren, dass
eine Diagnose als Schuldzuweisung gegeniiber dem Kind betrachtet werden
kann unter der Annahme, dass das Kind in einem Vakuum lebe. Zudem ver-
weisen die Autoren darauf, dass die Definition von abweichendem Verhalten
ein Ergebnis sozialer Entscheidungen sei (Erlandsson et al. 2016).

Betrachtet man auch Forschung als gesellschaftlichen Einfluss, gewinnt ein
im Jahr 2015 veroffentlichte Cochrane Review von Storebg et al. (2015) eine
groRe Bedeutung. Die Autoren schlossen insgesamt 185 randomisierte,
hauptsadchlich Placebo kontrollierte Studien zu Methylphenidat mit insgesamt
12.245 Kindern ein. Die Autoren bemangelten eine Vielzahl an Bias bei den
eingeschlossenen Studien. Allein von 68 Studien wurde die Qualitat als
schlecht eingeschadtzt, weil nicht ausreichend Informationen in den
Publikationen berichtet wurden, um das Vorliegen von Bias auszuschlieRen.
40 % der Studien wurden durch die Industrie finanziert. Insgesamt zeigten
sich in den Meta-Analysen verbesserte Hauptsymptome der ADHS und
allgemein bei verhaltensbedingten Problemen. Allerdings beruhte diese
Einschatzung auf Angaben von Eltern und Lehrern. Schwerwiegende uner-
winschte Ereignisse wurden bei Methylphenidat nicht signifikant haufiger
betrachtet, wobei nur wenige Studien diesen Zusammenhang untersuchten.
Dahingegen wurden unter Methylphenidat signifikant mehr nichtschwer-
wiegende Ereignisse beobachtet. Die Behandlungsdauer der Studien betrug
durchschnittlich etwas mehr als zwei Monate. Diese zeitliche Limitation,
verbunden mit den erheblichen methodischen Schwachen, schranken die
Ergebnisse soweit ein, dass aus Sicht der Autoren keine Schlussfolgerungen

hinsichtlich Nutzen und Schaden getroffen werden kdénnen. Sie fordern daher

337



Diskussion

bestehende Leitlinienersteller, insbesondere das NICE auf, ihre Empfehlung
fir Methylphenidat als medikamentdse Behandlung zu uberprifen. Diese
Schlussfolgerung wird jedoch von einem anderen Autor angezweifelt und das
methodisch stringente Vorgehen hinsichtlich moglicher Bias infrage gestellt
(Shaw 2016).

Allerdings bestdtigt ein Review von Chan et al. (2016) mit ahnlichen
Ergebnissen die Studie von Storeba. Auch Chan et al. bemdngeln die kurze
Studiendauer und eine sehr ausgewdhlte, nicht reprdasentative Studienpopu-
lation. Im Gegensatz zu Storebg kommen Chan et al. jedoch zu der Schluss-
folgerung, dass die medikamentdse Behandlung von Jugendlichen mit ADHS
zu beflirworten sei. Zumal die Studien zur nichtmedikamentdsen Behandlung
der ADHS von noch schlechterer Qualitdt seien als die Medikamentenstudien
und deshalb widersprichliche Ergebnisse zeigten (Chan et al. 2016). Dem
lassen sich die Schlussfolgerungen von Erlandsson et al. gegenuiber stellen:

It is possible that the more powerful and resourceful one particular
scientific direction becomes, the less space is left for alternative,
scientific pathways. However, the intensified focus on biomedical
foundations to mental suffering will not lead to a clearer view on what
kind of support the children need in order to mature on their own
conditions.” (Erlandsson et al. 2016).

Diese Annahme erklart bis zu einem gewissen Grad, warum nichtmedi-

kamentdse Behandlungsmaoglichkeiten deutlich seltener untersucht sind.
7.3.2.4 Interessenkonflikte

Im Hinblick auf durch Interessenkonflikte moglicherweise beeinflusste Ergeb-
nisse wurden alle Interviewten am Ende des Interviews nach vorhandenen
Interessenkonflikten gefragt. Einerseits sagten alle Interviewten, dass bei

lhnen personlich keine Interessenkonflikte vorlagen. Andererseits berichteten
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eine Heilpadagogin (Interview 5) und eine Ergotherapeutin (Interview 8), dass
sie von Arzten zu Essen in Restaurants oder Hotels eingeladen wurden und
die Kosten durch Pharmafirmen getragen wurden. Eine Arztin fur Kinder- und
Jugendpsychiatrie (Interview 13) berichtete Uber Besuche von Pharmaver-
tretern in der eigenen Praxis, sie sei bisher jedoch nicht eingeladen worden
und habe keine finanziellen Anreize erhalten.

Der Blick auf die Verbdnde, liber die die Interviewten gewonnen wurden,
ergibt aus Sicht der Autorin Hinweise auf mdgliche Interessenkonflikte (siehe
Tabelle 26). ADHS Deutschland gibt auf der Homepage Projektspenden von
Pharmaunternehmen fir Telefonberatung an.

Betrachtet man jedoch die gesamte finanzielle Férderung von ADHS Deutsch-
land, z.B. durch die GKV-Gemeinschaftsforderung, krankenkassenindi-
viduelle Forderung und freie Spenden (im Jahr 2012 ca. 70.000 €, im Jahr
2013 ca. 100.000 €, im Jahr 2014 ca. 200.000 €), scheint die finanzielle For-
derung durch Pharmafirmen weniger ins Gewicht zu fallen.

Der zweite Selbsthilfeverband, SeHT e. V., fihrt als Forderer lediglich die
GKV-Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe sowie projektbezogene Foérderung
durch  Krankenkassen auf (eingesehen am 13.08.2016  unter

http://www.seht.de/ueber-uns/spenden-bv). Die weiteren Institutionen ge-

ben keine Informationen lber ihre Finanzierung an.
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Tabelle 26: Ubersicht liber die Finanzierung der Institutionen der Interviewpartner

Institution Angaben zur Finanzierung Jahr

Betrag in Euro

2012 2013 2014a

Bundesverband ADHS  Janssen-Cilag 5000b - -
Deutschland

Medice 500> 1.000¢ 5.000d
Shire 3.000> 6.000¢ 1.000d
AKDAE Finanzierung nicht explizit genannt, wird durch Bundes-

arztekammer beauftragt, Mitglieder der AKDAE miissen
Interessenkonflikte offenlegen (eingesehen am
17.10.2016 unter http://www.akdae.de/index.html)

Berufs- und Keine Angaben zur Finanzierung (eingesehen am
Fachverband 17.10.2016 unter http://bhponline.de/)
Heilpdadagogik e. V.

Bundeskonferenz Keine Angaben zur Finanzierung (eingesehen am
Erziehungsberatung 17.10.2016 unter http://www.bke.de/)
e. V.

Deutscher Verband der Keine Angaben zur Finanzierung (eingesehen am
Ergotherapeuten e. V. 17.10.2016 unter https://www.dve.info/)

SeHT Selbstandigkeits- GKV-Gemeinschaftsférderung Selbsthilfe sowie projekt-

hilfe bei Teilleistungs- bezogene Forderung durch Krankenkassen (eingesehen

schwdchen e. V. am 13.08.2016 unter http://www.seht.de/ueber-
uns/spenden-bv)

a: aktuellere Angaben sind auf der Homepage nicht verfiigbar (Stand 13.08.2016)

b: fir Telefonberatung, eingesehen am 13.08.2016 unter http://www.adhs-
deutschland.de/Portaldata/1/Resources/pdf/5_ueber_uns/Spenden_und_Foerd
erliste_2012_Internet.pdf

c: keine Angaben zum Zweck, eingesehen am 13.08.2016 unter http://www.adhs-
deutschland.de/Portaldata/1/Resources/pdf/5_ueber_uns/Spenden_und_Foerd
erliste_2013_20140513.pdf

d: keine Angaben zum Zweck, eingesehen am 13.08.2016 unter
http://www.adhs-
deutschland.de/Portaldata/1/Resources/pdf/5_ueber_uns/Spenden_und_Foerd
erliste_2014.pdf

Quelle: eigene Darstellung
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Es stellte sich als groRte Herausforderung dar, kritische Stimmen zu Methyl-
phenidat zu erhalten. Vermutlich war der gewahlte Feldzugang8 eine mo-
gliche Ursache, warum nur wenige kritische Stimmen zu Methylphenidat bei
den Interviewten vertreten waren. Da die Auswertung der meisten Interviews
einen uberwiegend positiven Eindruck gegeniiber Methylphenidat zeigte,
wurde in einem dritten Sampling-Schritt im wissenschaftlichen Bereich nach
Interviewpartnern gefragt, die sich fundiert mit dem Thema befassen und
kritisch auseinandersetzen. Allerdings wurden dabei nur medizinisch-thera-
peutische Berufe erreicht, nicht jedoch Betroffene oder Angehorige. Dennoch
bestdtigte sich dieses Vorgehen, denn die im dritten Sampling-Schritt
rekrutierten Teilnehmerinnen thematisierten mehr kritische Facetten der
medikamentdsen Behandlung.

Von einer interviewten Ergotherapeutin (Interview 4) wurde als Motivation zur
Teilnahme an dem Interview angegeben, dass sie dazu beitragen wolle, die
Akzeptanz des Medikamentes zu verbessern. Moglicherweise war dies bei
weiteren Interviewten der Fall. Spekuliert werden kann, ob auch die
finanzielle Forderung durch die pharmazeutische Industrie bei der Sichtweise
auf Methylphenidat doch eine groRere Rolle spielt, als dies nach dem ersten
Blick auf Tabelle 26 erscheint.

In Deutschland gibt es sogenannte ,Anwendungsbeobachtungen®, Unter-

suchungen von Arzneimitteln in der arztlichen Praxis. Dabei handelt es sich

8 Der moglicherweise problematische Schritt beim Feldzugang war die Strategie der
Selbstaktivierung uber Selbsthilfeverbande und Berufsverbiande (zwei Selbsthilfeverbdnde,
eine Erziehungsberatungsstelle, ein Berufsverband fiir Ergotherapie sowie ein Berufsverband

fir Heilpadagogik).
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um nichtinterventionelle Prifungen nach § 4 Absatz 23 Satz 3 Arzneimittel-
gesetz (AMG), die Behandlung erfolgt also nicht in einem vorab festgelegten
Studienprotokoll. Zwar ist vorgeschrieben, dass die Vergiitung fiir die Durch-
fihrung so zu gestalten ist, dass kein Anreiz flr eine favorisierte Verschrei-
bung bestimmter Arzneimittel vorhanden ist (Freiwillige Selbstkontrolle
Arzneimittelindustrie e. V. 2015). Aufgrund der mangelnden methodischen
Gute der Anwendungsbeobachtungen liegt dennoch die Vermutung nahe,
dass es sich dabei eher um ein Marketinginstrument als um eine
aussagekraftige Studie handelt (Kérner et al. 2016).

Die Verordnungshaufigkeit von Methylphenidat variiert erheblich innerhalb
Deutschlands (siehe auch Abschnitt 3.4.4), was mdglicherweise auch mit
Anwendungsbeobachtungen zu tun hat.

Fur die vorliegende Arbeit wurde deshalb geprift, welche Anwendungs-
beobachtungen im Bereich ADHS registriert sind. Dazu wurde in der
Datenbank des Bundesinstituts fir Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM)
gesucht?, ob Anwendungsbeobachtungen, die zum 31.12.2013 noch nicht
abgeschlossen wurden, oder ab dem 13.08.2013 begonnen wurden, zu
ADHS, ADS, ADHD, Methylphenidat oder Atomoxetin vorliegen. Es wurden
keine Anwendungsbeobachtungen identifiziert.

Vor der verpflichtenden Verotffentlichung in der Datenbank des BfArM
konnten die Hersteller auswahlen, an welcher Stelle sie ihre Studiendaten
veroffentlichen. Deshalb wurde zusadtzlich in der Datenbank des Verbands
forschender Arzneimittelhersteller (VfA) (http://www.vfa.de/de/arzneimittel-

forschung/datenbanken-zu-arzneimitteln/nisdb) gesucht. Dabei fanden sich

9 eingesehen am 31.08.2016 unter https://awbdb.bfarm.de/ords/f?p=101:20:::NO:::
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aus den Jahren 2007 und 2009 zwei Anwendungsbeobachtungen zu ADHS
(2009: RABE - Ritalin® LA and Breakfast Effect, 2007: COMPLY - Treatment
Adherence and Compliance in Children and Adolescents on ADHD Medication
and Emotional Expression in Clinical Practice (Strattera®)). Bei der Anwen-
dungsbeobachtung zu Ritalin® LA sollte die nahrungsabhangige Vertrag-
lichkeit untersucht werden. Bei der Anwendungsbeobachtung zu Strattera®
sollte die Compliance betrachtet werden. Die tatsdachliche Teilnehmerzahl bei
beiden Anwendungsbeobachtungen lag jeweils deutlich unter der angestreb-
ten Anzahl (Ritalin®: geplant n = 600, tatsachlich n = 262; Strattera®:
geplant n = 1500, tatsachlich n = 504). Dennoch ziehen beide ein positives
Fazit zu ihren Studienergebnissen und zu Methylphenidat.

Die tatsachlich in die Anwendungsbeobachtungen eingeschlossene Anzahl an
Teilnehmern erscheint zu gering, um sich tatsdchlich auf die
Versorgungssituation bzw. Verordnungszahlen auszuwirken. Dennoch lasst
sich parallel zu diesen beiden Anwendungsbeobachtungen ein Anstieg der
Diagnoserate von 2006 bis 2011 um fast 40 % bei Kindern und Jugendlichen
im Alter bis 19 Jahren beobachten (von 2,92 % auf 4,14 % jahrliche Inzidenz).
Dementsprechend ist auch ein Anstieg der Verordnungen von Methylphenidat
bei Kindern und Jugendlichen bis 19 Jahren von ca. 15 pro 1.000 Personen
im Jahr 2006 auf ca. 20 pro 1.000 Personen im Jahr 2011 zu verzeichnen
(Grobe et al. 2013).

Hinzu kommen erhebliche regionale Variationen von Diagnosehaufigkeiten
und Verordnungsraten. Die Analysen der Barmer/GEK zeigen seit mehr als 10
Jahren gehaufte Diagnosen und Verordnungszahlen in Unterfranken bei GEK-

Versicherten im Alter von sechs bis 19 Jahren. Als Erklarung fiihren die
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Autoren an, dass diese Region relativ gut mit Kinder- und Jugendpsychiatern
und -Psychotherapeuten ausgebaut ist (Grobe et al. 2013). Andererseits
leiten die Autoren daraus jedoch keine ,Ursache-Wirkungsbeziehung” ab,
zudem stellt die in die Studie eingeschlossene Population von GEK-
Versicherten keine reprasentative Stichprobe dar (ebenda S. 215). Eine solche
,2Ursache-Wirkungsbeziehung“ ist fiir Deutschland und konkret fiir Methyl-
phenidat bislang nicht durchgefiihrt.

Im Zusammenhang mit Interessenkonflikten sind die Ergebnisse einer Studie
aus den USA interessant. Diese untersuchte den Zusammenhang zwischen
Zahlungen von Pharmafirmen an Arzte und deren Verschreibungsverhalten
bei Medikamenten (Antikoagulantien, nicht-insulinotropen Antidiabetika)
(Fleischman et al. 2016). Dabei waren Zahlungen von Herstellerfirmen der
Pharmazeutika assoziiert mit einer groReren regionalen Verschreibung von
Medikamenten. Besonders Zahlungen an Spezialisten und Zahlungen fir
Vortrage und Beratungshonorare waren liberwiegend assoziiert mit groReren
regionalen Verschreibungen von Medikamenten als Zahlungen an
Nichtspezialisten oder Zuwendungen in Form von Nahrungsmitteln und

Getranken, Geschenken oder Schulungsmaterial.
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,There should be an early warning system in which there is an assessment
of potential secondary impacts prior to the dissemination of new
technologies. The results of such technological assessments should be
disseminated widely to the public to provide a knowledge base for
decision making and to enhance public participation in the development
of policy.” (Kelty 1978 S. 30)

8 Schlussfolgerungen

In diesem Kapitel werden Schlussfolgerungen aus den Ergebnissen der
vorliegenden Arbeit gezogen. Es werden Empfehlungen fiir HTA-Ersteller
abgeleitet sowie weiterer Forschungsbedarf benannt.

Wie im vorhergehenden Kapitel ,Diskussion“ reflektiert, wurden alle ange-
strebten Ziele der vorliegenden Arbeit erreicht: Durch eine systematische
Literaturrecherche wurde erstmals ein Uberblick tiber vorhandene Methoden
geschaffen. Die Ergebnisse der systematischen Ubersicht zeigen, dass zahl-
reiche Methoden existieren, um sozio-kulturelle Themen zu bewerten. Die
entwickelten Fragen waren in der Lage, zahlreiche relevante sozio-kulturelle
Aspekte aufzudecken, die mit der Behandlung mit Methylphenidat bei
Kindern und Jugendlichen mit ADHS verbunden sind. Grundsatzlich denkbar
ist, dass die generisch entwickelten Fragen auch fiir andere Gesundheits-
technologien angewendet werden, wobei dies erst noch getestet werden
muss.

Die Ergebnisse verdeutlichen auch, wie wichtig es sein kann, bei der Bewer-
tung von Gesundheitstechnologien einen sozio-kulturellen Blickwinkel ein-
zunehmen. Fehlt dieser im HTA, werden sozio-kulturelle Perspektiven den
politischen Entscheidungstrdagern lberlassen und bei Entscheidungen hochst

wahrscheinlich nicht beriicksichtigt.
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8.1 Fazit und Uberarbeitung der Fragen

Die Mehrzahl der entwickelten Fragen lieR sich gut anwenden. Allerdings kam
es bei der Auswertung der Interviews zu inhaltlichen Uberschneidungen.
Deshalb sollten die Antworten auf die Fragen gemeinsam und nicht getrennt
voneinander ausgewertet werden.

Die Anwendung zeigte, dass einige der Fragen modifiziert werden sollten,
um deren Prazision zu verbessern oder um sie eindeutiger zu formulieren.
Aufgrund der Erfahrungen bei der Anwendung und der Interpretation der
Fragen wurden Empfehlungen fiir einen (berarbeiteten und erweiterten
Fragenkatalog abgeleitet (Tabelle 27). Nachdem bei der Auswertung auch
deutlich wurde, dass nicht alle Fragen gleichermalen fiir alle Interviewten
geeignet sind, enthadlt die Tabelle auch Empfehlungen, an wen sich die

jeweilige Frage richtet.
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Tabelle 27: Uberarbeitete Fragen und abgeleitete Zielgruppe

Nr.

Frage

HTA-
Erstellerinnen

Experten der
Versorgungs—
realitat

Wie kann die Gesundheitstechnologie
die korperliche Gesundheit verandern?

X

Wie kann die Gesundheitstechnologie
die psychische Gesundheit verandern?

Wie kann die Gesundheitstechnologie
das soziale Leben und den Alltag
verandern?

Welche Unterstiitzung wird fir die
Anwendung der Gesundheitstechno-
logie benotigt?

(und
6 alt)

Kann sich durch die Gesundheits-
technologie der Umgang mit der
Erkrankung, verandern? Wenn ja, wie?

Konnte die Gesundheitstechnologie
von Menschen unterschiedlich akzep-
tiert werden? Welche Unterschiede
kénnte es geben?

Wie verandert die Gesundheitstechno-
logie die Einstellungen von Menschen,
z. B. zu Gesundheit oder Krankheit?

9aa

Wie konnten sich durch die Gesund-
heitstechnologie Beziehungen
zwischen verschiedenen Gruppen in
der Gesellschaft dndern (z. B. Be-
ziehung zwischen Arzt und Patienten,
Beziehung zwischen Angehorigen und
Patienten, Beziehung zwischen
verschiedenen Berufsgruppen)?

9ba

Wie verdandern sich Beziehungen zu
anderen Personen?

10

Wie konnte die Gesundheitstechno-
logie die Gesundheitsversorgung
beeinflussen?
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Fortsetzung Tabelle 27: Uberarbeitete Fragen und abgeleitete Zielgruppe

Nr. Frage HTA- Experten der
Erstellerinnen Versorgungs-—
realitat
11 Wie kdnnte die Gesundheitstechno- X X

logie die Zusammensetzung der
Gesellschaft beeinflussen (z. B. hin-
sichtlich Alter oder Geschlecht)?

12 Welchen Einfluss konnte die Gesund- X X
heitstechnologie auf soziale Unter-
schiede in der Gesellschaft nehmen?

13 Kdnnen Sie sich vorstellen, dass die X X
Gesellschaft die Gesundheitstechno-
logie beeinflusst?

14b Wurde Druck auf Sie ausgelibt, die X
Gesundheitstechnologie anzuwenden?

a: Frage 9a kann fiir HTA-Ersteller eingesetzt werden. Um den gleichen Sachver-
halt bei Patienten zu erfragen, wird Frage 9b empfohlen.

b: Nachtraglich neu aufgenommene Frage, die noch nicht getestet wurde.

Quelle: eigene Darstellung

8.2 Abgeleitete Empfehlungen fiir HTA-Ersteller fiir die Bewertung sozio-

kultureller Aspekte

In diesem Unterkapitel sollen in Bezug auf die Unterschiede der verschie-
denen Methoden Empfehlungen fiir HTA-Erstellerinnen und Ersteller fir die
Bewertung der sozio-kulturellen Perspektive abgeleitet werden. Dies erfolgt
auf Basis der in den eingeschlossenen Publikationen genannten Vor- und
Nachteilen sowie aus eigenen Uberlegungen zu den Methodengruppen eins
bis funf. Abbildung 7 stellt das vorgeschlagene iterative Vorgehen fir die

Bewertung sozio-kultureller Aspekte dar.
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Abbildung 7: Empfehlungen fiir ein iteratives Vorgehen bei der Bewertung sozio-
kultureller Aspekte

Einsatz der Fragenliste, um

Fragenliste an HTA-
Expertinnen und
Experten der
Versorgungsrealitét

1. festzustellen, ob die
Gesundheitstechnologie sozio-
kulturelle Auswirkungen hat

und/oder
Ende

keine weitere Analyse sozio-
kultureller Aspekte

sozio-kulturelle
Aspekte
vorhanden?

orientierende
Literaturrecherche

Reviews zur
Fragestellung
vorhanden?

2. die Ergebnisse des Rapid Reviews
zu strukturieren

Erstellung eines Oweniew
of Reviews

oder
3. die eigene Studie darauf . . .
aufzubauen und die Ergebnisse damit Studien Erstellung einer eigenen
zu strukturieren vorhanden? Studie
oder
4. die Ergebnisse des Reviews zu Erstellung_; eines
. systematischen
strukturieren )
Reviews
¥
T ¥
sozio-kulturelle Aspekte der Gesundheits-
technologie im HTA

Quelle: eigene Darstellung
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Checkliste bzw. Fragenliste

Das Beantworten einer Checkliste bzw. Fragenliste durch Experten stellt im
Sinne einer Expertenmeinung die unterste Stufe der Evidenzhierarchie dar.
Dennoch kann dies als sinnvoller erster Schritt verwendet werden, um zu er-
heben, ob relevante sozio-kulturelle Aspekte mit einer Gesundheitstechno-
logie verbunden sein konnen. Checklisten sind nicht an ein bestimmtes
methodisches Vorgehen gebunden, was das Anwenden grundsatzlich einfach
und pragmatisch erscheinen lasst. Dennoch muss Uberlegt werden, wie
genau die Daten erhoben und ausgewertet werden. Es ist empfehlenswert,
sowohl HTA-Experten, die sich mit der betreffenden Gesundheitstechnologie
befassen als auch Experten der Versorgungsrealitat, wie Betroffene und
praktizierende Ergotherapeuten oder Arztinnen fir Kinder- und Jugend-
psychiatrie dafilir einzubeziehen. Sofern in einem ersten Schritt mit der hier
entwickelten Fragenliste Hinweise auf sozio-kulturelle Themen identifiziert
werden, kann gepriift werden, ob diese mit einer der anderen Methoden-

gruppen weitergehend untersucht werden sollen.
Literaturiibersichten

Systematische Literaturiibersichten stellen das klassische Vorgehen im
Bereich HTA dar. Damit eine Literaturibersicht zu sozio-kulturellen Aspekten
sinnvoll ist, missen mehrere Voraussetzungen erfillt sein: 1. Es miissen
ausreichend Studien zur eigenen Fragestellung vorliegen. 2. Diese sollten von
hoher methodischer Giite sein. 3. Deren Ergebnisse miissen schlieRlich auf
die eigene Fragestellung tbertragbar sein.

Problematisch wird es, wenn keine oder kaum vorhandene Untersuchungen

zur eigenen Fragestellung existieren. Dann kann die urspriingliche Frage, ob
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die Technologie sozio-kulturelle Auswirkungen hat, nicht beantwortet wer-
den. An dieser Stelle missen Daten deshalb in anderer Weise erhoben
werden.

Die Wahrscheinlichkeit ist groR, dass fiir sozio-kulturelle Aspekte kaum
Studien auf hohem Evidenzlevel und groRer Fallzahl zu finden sind: Eine Pub-
likation zeigt, dass das Studiendesign mit der Art der Intervention zusammen
hangt (Rychetnik et al. 2004). Hochwertige Studiendesigns sind eher fir
medizinische und weniger fiir soziale Interventionen, eher fir Individuen-
und weniger gemeindebezogene MaBnahmen, eher fiir MaBnahmen, die auf
leicht zugangliche als auf benachteiligte Bevolkerungsgruppen abzielen und
eher auf MaBRnahmen bezogen, die finanziell lohnend sind.

Ein weiterer Nachteil ist der groRe Ressourcenaufwand, der mit sorgfaltig er-
stellen Ubersichten einhergeht. Dieser kann gemindert werden, indem ein
Overview of Reviews durchgefiihrt wird. Doch hier besteht jedoch umso mehr
das Problem der fehlenden Studien bzw. Reviews.

Deshalb kénnte in einem ersten Schritt eine orientierende Recherche durch-
gefuhrt werden, um daraus abzuleiten, ob eine systematische Ubersicht sinn-
voll durchgefiihrt werden kann. Die in der vorliegenden Arbeit entwickelte
Suchstrategie kann als Grundlage fiir eine weitergehende Recherche verwen-
det werden. Deren Ergebnisse konnen schlieBlich anhand der vorgelegten

Fragen strukturiert werden.
Partizipative Methoden

Partizipative Ansdtze konnen in HTA-Berichten zu mehr Transparenz
beitragen. Zudem konnen sie dazu fihren, dass die gesundheitspolitischen

Entscheidungen, die auf Grundlage eines HTA getroffen werden, legitimer
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sind (Mozygemba et al. 2016). Indem Werte moglicher Nutzerinnen in einen
HTA einbezogen werden, kann es zu einem besseren Verstandnis fiihren,
warum eine Gesundheitstechnologie akzeptiert oder abgelehnt wird (Bridges
& Jones 2007; Pizzo et al. 2014). Insofern sind diese Methoden aus Sicht der
Autorin besonders geeignet, um sozio-kulturelle Auswirkungen von
Gesundheitstechnologien zu bewerten und schlieRlich Empfehlungen fir
einen Umgang damit abzuleiten. Nachteil dieser Methoden ist, dass sie mit
einem erheblichen Ressourcenaufwand verbunden sind. Ein weiterer Nachteil
aus Sicht der HTA-Ersteller kann darin liegen, dass die Deutungshoheit der

Ergebnisse nicht mehr alleine bei der HTA-erstellenden Organisation liegt.
Weitere Methoden der empirischen Sozialforschung

Die Methoden der qualitativen Sozialforschung, wie qualitative Interviews
oder Fokusgruppen, sind grundsatzlich geeignet fiir die Bewertung sozio-
kultureller Aspekte. Sofern eine Literaturiibersicht mangels einzuschlieRender
Studien nicht erstellt werden kann, kann auf diese Weise selbst Evidenz
generiert werden. Der Vorteil davon ist, dass die Fragestellung und die
Methoden exakt an die eigene Fragestellung angepasst werden koénnen. Ein
Nachteil ist, dass dies mit einem erheblichen Ressourcenaufwand verbunden

sein kann.
Kombination der Methodengruppen eins bis vier

Der Vorteil von einer Kombination der gebildeten Methodengruppen eins bis
vier liegt darin, dass moglicherweise unterschiedliche Erkenntnisse zu sozio-
kulturellen Aspekten einer Gesundheitstechnologie erzielt werden konnen.

Vor allem, wenn angenommen werden kann, dass eine Methode alleine nicht
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ausreicht, um alle moglichen sozio-kulturellen Themen zu erfassen. Nach-

teilig ist, dass sich der Aufwand der Methoden addiert.
8.3 Weiterer Forschungsbedarf

Wie in Kapitel drei zum Hintergrund beschrieben, besteht schon seit den An-
fangen von HTA die Forderung, dabei auch sozio-kulturelle Aspekte zu be-
werten. Die vorliegende Arbeit zeigt auf, dass schon langst etliche Methoden
existieren, um sozio-kulturelle Themen zu untersuchen. Es mangelt nach wie
vor mehr an der Umsetzung als an Wissensliicken. An dieser Stelle soll
dennoch weiterer Forschungsbedarf aufgezeigt werden.

Im Bereich der systematischen Literaturtibersicht fehlen Suchstrategien fir
sozio-kulturelle Themen. Zwar existieren validierte Suchfilter fiir verschiede-
ne Studientypen. Im Gegensatz zu z. B. randomisierten kontrollierten Studien
existiert bisher jedoch keine standardisierte Suchstrategie fir sozio-kul-
turelle Themen. Unabhdngig von der vorliegenden Arbeit wird derzeit fiir das
HTAi Vortal (SURE Info) eine Suchstrategie fiir sozio-kulturelle Aspekte
entwickelt (Health Technology Assessment international 2017b). Auch kann
die in der vorliegenden Arbeit angewendete Suchstrategie anhand eines
Testsets von relevanten Publikationen evaluiert und weiterentwickelt werden.
Die entwickelten Fragen der vorliegenden Arbeit haben sich zwar im Einsatz
bewdhrt, dennoch wurden einige Fragen anschlieRend verdandert. Sie sollten
deshalb erneut angewendet und fir andere Gesundheitstechnologien getes-
tet werden. Sofern die Fragen fiir eine andere Gesundheitstechnologie einge-
setzt werden, kann geprift werden, ob die Uberschneidungen bei den Ant-

worten nach wie vor bestehen.
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Die Ergebnisse der systematischen Ubersicht zeigen, dass die daraus
gebildeten Methodenkategorien grundsatzlich alle bei der Bewertung von
sozio-kulturellen Aspekten infrage kommen. Mit nachfolgenden Unter-
suchungen ist zu prifen, wie grundlegend sich die unterschiedlichen Metho-

den auf das Ergebnis der Analyse der sozio-kulturellen Aspekte auswirken.
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Anhang

Anhang 1 Suchstrategien

Suchdatum: 16.05.2007

Suchmaske: OVID

Datenbank: OVID EMBASE <1980 to 2007 Week 19>

# Search History Results
1 (sociocultur$ or socio-cultur$ or sozio-kulturell$).ab,ti,ot. 3143
2 ((society or communit$) and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 95569
3 societal.ti,ab. 4715
4 mainstreams$.ti,ab. 3062
5 Perception/ 18934
6 Social Psychology/ or Sociology/ 23239
7 Sociological aspects.ti,ab. 69
8 (Attitude/ or attitude$.ti,ab.) and (differen$ or disparit$).ti,ab. 11322
9 (attitude to abortion/ or attitude to aging/ or attitude to aids/ or 21318
attitude to breast feeding/ or attitude to change/ or attitude to
computers/ or attitude to death/ or attitude to disability/ or
attitude to health/ or attitude to illness/ or attitude to life/ or
attitude to mental illness/ or attitude to pregnancy/ or attitude to
sexuality/ or consumer attitude/ or cultural bias/ or cultural
sensitivity/ or exp patient attitude/ or adherence.ti,ab.) and
(differen$ or disparit$).ti,ab.
10 Public Opinion/ 3918
11 prejudic$.ti,ab. 1663
12 (social norm$ or cultural norm$ or social moral$ or cultural 855
moral$).ti,ab.
13 (cultural belief$ or cultural ideas).ti,ab. 352
14 social aspect/ 47637
15 (social and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 32811
16 socioeconomics/ or lowest income group/ or poverty/ or socio- 39005
economic.ti,ab.
17 (inequalit$ or equity).ti,ab. 6986
18 social status.ti,ab. 1625
19 (Health Care System/ or Health Care Utilization/ or health service/ 13648
or health care/) and (differen$ or disparit$).ti,ab.
20 social class/ 6262
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# Search History Results

21 social meaning$.ti,ab. 88

22 cultural anthropology/ or cultural factor/ 25510

23 (cultur$ and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 13927

7

24  (cultural aspects or Cross—cultural aspects).ti,ab. 317

25 "ethnic, racial and religious groups"/ or "ethnic or racial aspects"/ 69150
or ethnic difference/ or race difference/ or race/ or ethnic group/
or religious group/ or indigenous people/ or miscellaneous named
groups/ or ethnicity.ti,ab. or ethnolog$.ti,ab.

26 ethnic identity.ti,ab. 206

27 Health Services, Indigenous/ 31443

28 "gender and sex"/ or gender identity/ or gender/ or (gender 32030
studies or women's studies or gender gap or gender role).ti,ab.

29 morality/ 6027

30 Religion/ 12249

31 conscience.ti,ab. 467

32 (ethic$.ti,ab. or human rights/ or civil rights/ or exp patient right/ 4436
or consumer advocacy/ or fetal rights/ or freedom/ or human
dignity/ or patient advocacy/ or personal autonomy/ or
reproductive rights/ or right to die/ or right to life/ or social
justice/) and (different$ or disparit$).ti,ab.

33 (freedom of choice or patient self-determination).ti,ab. 302

34 patient compliance/ or patient participation/ or refusal to 68783
participate/ or treatment refusal/ or consumer/ or Health
Knowledge, Attitudes, Practice/

35 civilization/ or cultural value/ or social change/ 396

36 (civil or citizen).ti,ab. 4931

37 psychosocial.ti,ab. 28689

38 behaviour.ti,ab. 73297

39 (applicab$ and (differen$ or disparities)).ti,ab. 14062

40 or/1-39 67275

6

41 Biomedical Technology Assessment/ 4718

42 medical technology/ 10165

43 medical technology assessment.ti,ab. 61

44  health technology assessment.ti,ab. 484

45 technol$ assess$.ti,ab. 1383

46 hta.ti,ab. 461

47 mta.ti,ab. 584
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# Search History Results
48 (evaluation adj5 technology).ti,ab. 745

49 or/41-48 16893
50 40 and 49 2135

382



Anhang

Suchdatum: 16.05.2007

Suchmaske: Ovid

Datenbank: MEDLINE(R) <1950 to May Week 1 2007>

# Search History Results

1 (sociocultur$ or socio-cultur$ or sozio-kulturell$).ab,ti,ot. 4187

2 (society and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 13179

3 societal.ti,ab. 5573

4 mainstreams$.ti,ab. 3640

5 communit$.ti,ab. 165852

6 Social Perception/ or Social Values/ 23636

7 Social Sciences/ or Sociology, Medical/ 4724

8 Sociological aspects.ti,ab. 175

9 (Attitude/ or attitude$.ti,ab.) and (differen$ or disparit$).ti,ab. 14935

10 (attitude$ and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 12473

11 Public Opinion/ 11263

12 Prejudice/ or prejudic$.ti,ab. 16800
(social norm$ or cultural norm$ or social moral$ or cultural

13  moral$).ti,ab. 1143

14 (cultural belief$ or cultural ideas).ti,ab. 529

15 Social Change/ 11645

16 (social and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 38638

17 socioeconomic factors/ or socio—economic.ti,ab. 74150

18 (inequalit$ or equity).ti,ab. 9146

19 social status.ti,ab. 2220

20 Health Services Accessibility/ and (differen$ or disparit$).ti,ab. 4425

21 social class/ 21133

22 social meaning$.ti,ab. 123

23 culture/ or cultural characteristics/ 25203

24 (cultur$ and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 164194

25 (cultural aspects or Cross—cultural aspects).ti,ab. 427

26 Ethnic Groups/ or Anthropology/ or ethnicity.ti,ab. or 42649
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#  Search History Results
ethnolog$.ti,ab.
27 ethnic identity.ti,ab. 302
28 Health Services, Indigenous/ 1227
Gender Identity/ or (gender studies or women's studies or gender
29 gap or gender role).ti,ab. 11904
30 ethic$.ti,ab. 49040
31 Morals/ 8109
32 Religion/ 8577
33 conscience.ti,ab. 917
(human rights/ or Civil rights/ or Social Justice/ or Freedom/ or
personal autonomy/ or Decision Making/ or Patient Rights/) and
34 (different$ or disparit$).ti,ab. 4826
35 (freedom of choice or patient self-determination).ti,ab. 630
36 patient participation/ or Consumer participation/ 21424
37 (civil or citizen).ti,ab. 7665
38 Attitude to Health/ 51077
39 Health Knowledge, Attitudes, Practice/ 33745
40 "Patient Acceptance of Health Care"/ or adherence.ti,ab. 48998
41 psychosocial.ti,ab. 32221
42 behaviour.ti,ab. 78796
43 (applicab$ and (differen$ or disparities)).ti,ab. 14688
44  "power (psychology)"/ 6240
45 or/1-44 839348
46 Technology Assessment, Biomedical/ 5862
47 Technology, Medical/ 8726
48 medical technology assessment.ti,ab. 95
49 health technology assessment.ti,ab. 540
50 technol$ assess$.ti,ab. 1895
51 hta.ti,ab. 492
52 mta.ti,ab. 872
53 (evaluation adj5 technology).ti,ab. 840
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#  Search History Results
54 or/46-53 16905
55 45 and 54 1871
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Suchdatum: 18.05.2007

Suchmaske: Ovid

Datenbank: BIOSIS Previews <1987 to 2007 Week 23>

# Search History Results

1 (sociocultur$ or socio-cultur$ or sozio-kulturell$).ab,ti,ot. 1599

2 (society and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 10709

3 societal.ti,ab. 2058

4 mainstream$.ti,ab. 1618

5 (communit$ and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 41471

6 Sociological aspects.ti,ab. 46

7 (attitude$ and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 4534

8 (attitude$ and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 4534

9 prejudic$.ti,ab. 626
(social norm$ or cultural norm$ or social moral$ or cultural

10  moral$).ti,ab. 383

11 (cultural belief$ or cultural ideas).ti,ab. 134

12 (social and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 22499

13 socio—-economic.ti,ab. 4769

14 (inequalit$ or equity).ti,ab. 2932

15 social status.ti,ab. 1564

16 social meaning$.ti,ab. 31

17 (cultur$ and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 157877

18 (cultural aspects or Cross-cultural aspects).ti,ab. 177

19 Anthropology/ or ethnicity.ti,ab. or ethnolog$.ti,ab. 149093

20 ethnic identity.ti,ab. 69
(gender studies or women's studies or gender gap or gender

21 role).ti,ab. 330

22 "Philosophy and Ethics"/ 19311

23 (ethic$ and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 2251

24 conscience.ti,ab. 160

25 (freedom of choice or patient self-determination).ti,ab. 94
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# Search History Results
26 (civil or citizen).ti,ab. 2351
27 (adherence and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 5149
28 (psychosocial and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 3452
29 (behaviour and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 32481
30 (applicab$ and (differen$ or disparities)).ti,ab. 12967
31 or/1-30 444368
32 medical technology assessment.ti,ab. 20

33 health technology assessment.ti,ab. 70

34 technol$ assess$.ti,ab. 593

35 hta.ti,ab. 215

36  mta.ti,ab. 573

37 (evaluation adj5 technology).ti,ab. 584

38 or/32-37 1932
39 31 and38 151
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Suchdatum: 18.05.2007

Suchmaske: Ovid

Datenbank: CINAHL - Cumulative Index to Nursing & Allied Health Literature

<1982 to May Week 2 2007>

#  Search History Results
1 (sociocultur$ or socio-cultur$ or sozio-kulturell$).ab,ti,ot. 1120
2 (society and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 3454
3 societal.ti,ab. 1832
4 mainstream$.ti,ab. 1436
5 communit$.ti,ab. 47557
6 Social Values/ 1909
social sciences/ or population/ or sociology/ or Sociological
7 aspects.ti,ab. 876
(attitude/ or consumer attitudes/ or patient attitudes/ or social
attitudes/ or health beliefs/ or patient compliance/ or medication
8 compliance/ or attitude$.ti,ab.) and (differen$ or disparit$).ti,ab. 6865
(attitude to abortion/ or attitude to adoption/ or attitude to
aging/ or attitude to change/ or attitude to computers/ or
attitude to death/ or attitude to disability/ or attitude to health/
or attitude to illness/ or attitude to life/ or attitude to pregnancy/
or attitude to sexuality/ or attitude to breast feeding/ or attitude
to aids/ or attitude to mental illness/ or adherence.ti,ab.) and
9 (differen$ or disparit$).ti,ab. 3695
10 Public Opinion/ 1399
11 prejudice/ or prejudic$.ti,ab. 1371
(social norm$ or cultural norm$ or social moral$ or cultural
12 moral$).ti,ab. 465
13 (cultural belief$ or cultural ideas).ti,ab. 359
14  Social Change/ 1023
15 (social and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 9016
socioeconomic factors/ or poverty/ or literacy/ or social class/ or
16 socio-economic.ti,ab. 19619
17 (inequalit$ or equity).ti,ab. 2501
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#  Search History Results
18 social status.ti,ab. 262
(health resource allocation/ or health resource utilization/ or
health services accessibility/ or direct access/ or gatekeeping/)
19 and (differen$ or disparit$).ti,ab. 2671
20 social meaning$.ti,ab. 40
21 culture/ or cultural values/ or ethnic groups/ or human body/ 13113
22 (cultur$ and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 5728
23  (cultural aspects or Cross—cultural aspects).ti,ab. 152
Ethnic Groups/ or Anthropology/ or race relations/ or
24 ethnicity.ti,ab. or ethnolog$.ti,ab. 8295
25 ethnic identity.ti,ab. 111
26 Health Services/ 2253
Gender Identity/ or Women's Health/ or Gender Specific Care/ or
gender bias/ or (gender studies or women's studies or gender
27 gap or gender role).ti,ab. 12636
28 ethic$.ti,ab. 15347
29 Morals/ 1418
30 "Religion and Religions"/ 2645
31 conscience.ti,ab. 179
(human rights/ or civil rights/ or freedom/ or patient advocacy/
or patient rights/ or patient autonomy/ or right to die/ or right to
life/ or fetal rights/ or treatment refusal/ or social justice/) and
32 (different$ or disparit$).ti,ab. 450
33 (freedom of choice or patient self-determination).ti,ab. 243
decision making/ or decision making, patient/ or Consumer
34 Participation/ 13878
35 (civil or citizen).ti,ab. 1346
36 Health Knowledge/ 6800
37 psychosocial.ti,ab. 10402
38 behaviour.ti,ab. 6387
39 (applicab$ and (differen$ or disparities)).ti,ab. 1022
40 or/1-39 158657
41 Technology/ 2209
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#  Search History Results
42 Technology, Medical/ 1720
assistive technology/ or biotechnology/ or technology,
cardiopulmonary/ or technology, cardiovascular/ or technology,

43 dental/ or technology, pharmaceutical/ or technology, radiologic/ 2941
44 medical technology assessment.ti,ab. 6

45 health technology assessment.ti,ab. 115
46 technol$ assess$.ti,ab. 342
47 hta.ti,ab. 33
48 mta.ti,ab. 21
49 (evaluation adj5 technology).ti,ab. 140
50 or/41-49 7188
51 40 and 50 697
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Suchdatum: 18.05.2007

Suchmaske: Ovid

Datenbank: PsycINFO <1967 to May Week 3 2007>

#  Search History Results
1 sociocultural factors/ 21286
2 (sociocultur$ or socio-cultur$ or sozio-kulturell$).ab,ti,ot. 9246
3 (society and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 7570
4 societal.ti,ab. 8573
5 mainstream$.ti,ab. 7391
6 (communit$ and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 19603
7 Social Perception/ or Social Values/ or personal values/ or values/ 32470
8 social sciences/ or sociology/ 7646
9 Sociological aspects.ti,ab. 152
(Attitudes/ or socioeconomic class attitudes/ or attitude$.ti,ab.)
10 and (differen$ or disparit$).ti,ab. 26328
11 (attitude$ and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 24655
12  Public Opinion/ 3526
Prejudice/ or religious prejudices/ or "racial and ethnic
attitudes"/ or "racial and ethnic relations"/ or stereotyped
13 attitudes/ or stigma/ or prejudic$.ti,ab. 19831
14 social approval/ or social desirability/ or social norms/ 6643
(social norm$ or cultural norm$ or social moral$ or cultural
15 moral$).ti,ab. 2962
16 (cultural belief$ or cultural ideas).ti,ab. 784
(social change/ or social behavior/ or social influences/ or
trends/ or transgenerational patterns/ or social movements/ or
17 social processes/) and (differen$ or disparit$).ti,ab. 7332
18 (social and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 72303
socioeconomic  status/ or social structure/ or family
socioeconomic level/ or income level/ or lower class/ or social
class/ or disadvantaged/ or "income (economic)"/ or poverty/ or
19 socio-economic.ti,ab. 30432
20 social equality/ or social issues/ or distributive justice/ or social 7889
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#  Search History Results
justice/ or "equity (payment)"/ or "equity (social)"/

21 (inequalit$ or equity or social status).ti,ab. 10734
(health care services/ or health care delivery/ or health care
seeking behavior/ or health care utilization/) and (differen$ or

22 disparit$).ti,ab. 5298

23 social meaning$.ti,ab. 374
("culture (anthropological)"/ or culture change/ or "subculture
(anthropological)'/ or cross cultural psychology/ or family

24  structure/ or multiculturalism/) and (differen$ or disparit$).ti,ab. 5044

25 (cultur$ and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 32651

26  (cultural aspects or Cross—-cultural aspects).ti,ab. 686
(culture bound syndromes/ or ethnic values/ or minority groups/
or "race (anthropological)"/ or "racial and ethnic differences"/ or
religious groups/ or ethnicity.ti,ab. or ethnolog$.ti,ab.) and

27 (differen$ or disparit$).ti,ab. 14786

28 ethnic identity.ti,ab. 1915
sex roles/ or sex role attitudes/ or (gender studies or women's

29 studies or gender gap or gender role).ti,ab. 20637

30 (ethic$ and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 3842

31 morality/ or ethics/ or integrity/ 10905

32 conscience.ti,ab. 1061
(civil rights/ or human rights/ or client rights/ or empowerment/
or freedom/ or informed consent/ or social justice/) and

33 (different$ or disparit$).ti,ab. 904

34 (freedom of choice or patient self-determination).ti,ab. 394

35 patient participation/ or Consumer participation/ 678

36 (civil or citizen).ti,ab. 6677
(Consumer Attitudes/ or health attitudes/ or health behavior/ or
health knowledge/ or lifestyle changes/ or "physical illness
(attitudes toward)"/ or treatment barriers/) and (differen$ or

37 disparit$).ti,ab. 5307
(Participation/ or Consumer Behavior/ or client participation/ or
treatment barriers/ or treatment compliance/ or adherence.ti,ab.)

38 and (differen$ or disparit$).ti,ab. 5503
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#  Search History Results
39 (psychosocial and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 7605
40 (behaviour and (differen$ or disparit$)).ti,ab. 8198
41 (applicab$ and (differen$ or disparities)).ti,ab. 3036
42 or/1-41 300330
43 technology/ 8923
44 medical technology assessment.ti,ab. 2

45 health technology assessment.ti,ab. 38

46 technol$ assess$.ti,ab. 137
47 hta.ti,ab. 59

48 mta.ti,ab. 121

49 (evaluation adj5 technology).ti,ab. 148

50 or/43-49 9262
51 42 and>50 1667
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Suchdatum: 26.10.2007

Suchmaske: ISI Web of Knowledge

Datenbanken: Science Citation Index Expanded (SCI-EXPANDED)--1945-

present, Social Sciences Citation Index (SSCI)--1956-present,

Arts & Humanities Citation Index (A&HCI)--1975-present

#  Search History Results
#18 AND #14

19 DocType=All document types; Language=All languages; 2,310
Databases=SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI; Timespan=1945-2007
#17 OR #16 OR #15

18 DocType=All document types; Language=All languages; 27,827
Databases=SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI; Timespan=1945-2007
TS=(hta or mta)

17 DocType=All document types; Language=All languages; 1,745
Databases=SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI; Timespan=1945-2007
TS=(medical technology assessment or health technology
assessment or technol* assess¥®)

16 26,274
DocType=All document types; Language=All languages;
Databases=SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI; Timespan=1945-2007
TS=(Technology @ Assessment or Biomedical Technology
A t

|5 ssessment) 10,440
DocType=All document types; Language=All languages;
Databases=SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI; Timespan=1945-2007
#13 OR#12 OR #11 OR #10 OR #9 OR #8 OR #7 OR #6 OR #5 OR
#4 OR #3 OR #2 OR #1

14 >100,000
DocType=All document types; Language=All languages;
Databases=SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI; Timespan=1945-2007
TS=(patient participation or Consumer participation or Attitude to
Health or adherence

13 ) 49,480
DocType=All document types; Language=All languages;
Databases=SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI; Timespan=1945-2007
TS=(social meaning or cultural characteristics or cultural aspects

C —cultural t
12 or Cross—cultural aspects) 13.660

DocType=All document types; Language=All languages;
Databases=SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI; Timespan=1945-2007
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DocType=All

document Language=All languages;

#  Search History Results
TS=(socioeconomic factor* or socio-economic or inequalit* or
equit* or social status or Health Services Accessibility or social

11 class) >100,000
DocType=AIll document Language=All languages;
Databases=SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI; Timespan=1945-2007
TS=(social norm* or cultural norm* or social moral* or cultural

10 moral* or cultural belief* or cultural idea*) 31 635
DocType=All document Language=All languages; ’
Databases=SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI; Timespan=1945-2007
TS=(Social Value* or Social Perception* or Public Opinion or
P 1 d *

g  Prejudice?) 51,007
DocType=AIll document Language=All languages;
Databases=SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI; Timespan=1945-2007
TS=(freedom of choice or patient self-determination)

8 DocType=AIll document Language=All languages; 2,319
Databases=SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI; Timespan=1945-2007
TS=((human rights or Civil rights or Social Justice or Freedom or
personal autonomy or Decision Making/ or Patient Rights) and

7 (different™ or disparit)) 68,353
DocType=AIll document Language=All languages;
Databases=SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI; Timespan=1945-2007
TS=(Morals or religion)

6 DocType=AIll document Language=All languages; 41,051
Databases=SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI; Timespan=1945-2007
TS=(Gender ldentity or gender studies or gender gap or women's

tudi d I

. studies or gender role) ~100,000
DocType=All document Language=All languages;
Databases=SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI; Timespan=1945-2007
TS=(Ethnic Group* or Anthropology or ethnicity or ethnolog* or

thnic identit

4 ethnic identity) 62,880
DocType=All document Language=All languages;
Databases=SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI; Timespan=1945-2007
TS=(cultur* and (differen* or disparit*))

3 DocType=All document Language=All languages; >100,000
Databases=SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI; Timespan=1945-2007
TS=(Social Ch

5 (Socia ange) 30,146
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Search History Results

Databases=SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI; Timespan=1945-2007

TS=(sociocultur® or socio-cultur* or soziokultur®* or sozio-
kultur®) -
DocType=All document types; Language=All languages; '
Databases=SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI; Timespan=1945-2007

210
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Suchdatum: 06.06.2007

Suchmaske: Wiley InterScience

Datenbanken: Cochrane Reviews [96], Other Reviews [53], Clinical Trials
[5294], Methods Studies [360], Technology Assessments [55],

Economic  Evaluations [582], Cochrane Groups [1]10

#  Search History Results

(socioeconomic factor* or socio-economic or inequalit* or
equity):ti,ab,kw

1 or (Health Services Accessibility):ti,ab,kw or (cultural 3808
characteristic*):ti,ab,kw or (patient participation or Consumer
participation):ti,ab,kw, from 1970 to 2007

(socio-cultur* or sozio-kulturell* or sociocultur®):ti,ab,kw or
(societal OR
social norms or social perception or social values or sociological
aspects):ti,ab,kw or (attitude* and (differen* or disparit*)):ti,ab,kw

2 or (public 356
opinion or prejudice* or inequalit* or equity):ti,ab,kw in Cochrane
Reviews,
Other Reviews, Methods Studies, Technology Assessments and
Economic Evaluations

3 3 (#1 OR #2) 6460
4 4 #3), from 1970 to 2007 6441

10Dje Zahlen in den eckigen Klammern geben die jeweiligen Treffer in den
einzelnen Datenbanken an. Fir die vorliegende Arbeit wurden ausschlieRlich
die Treffer der mit fetter Schrift hervorgehobenen Datenbanken auf Relevanz

Uberprift.
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Anhang 2 Ethikvotum

medizinische
fakultat

inaaische
Wil Jriversitat Minzies

‘a ARZTEKAMMER
WESTFALEN-LIPPE

Ethik-Kommission Minster - Gartenstrafe 210 ~214 - 48147 Miinster

Herrn Prof. Dr. med. Oliver Razum
Fakultat fir Gesundheitswissenschaften, AG 3,

ETHIKIR"""
KOMMISSIO

der Arztekammer Westfalen-Lippe
und der Medizinischen Fakultat der
Westfalischen Wilhelms-Universitat

Gartenstrafie 210-214

48147 Minster, Germany

Tel.: +49 (0)251929 2460

Fax: +49 (0)251929 2478

E-Mail: ethik-kommission@&aekwl.de
www.ethik-kommission.uni-muenster.de

Epidemiologie Bearbeiter: Dr. B. Uebing
Universitat Bielefeld .
Postfach 10 01 31 25. Mai 2011

33501 Bielefeld

nachrichtlich: Prof. Dr. Gerhardus, Uni Bremen;
Frau Stich, PF Dekanatsreferentin Fakultat fur
Gesundheitswissenschaften, Uni Bielefeld

Unser Aktenzeichen: 2011-157-1-S (bitte immer angeben!)

Priifplancode: HTA

Titel der klinischen Priifung:

,Sozio-kulturelle Aspekte in Health Technology Assessments: eine Herausforderung? Ein
Methodenvergleich am Beispiel der Aufmerksamkeitsdefizit-Hyperaktivitdtsstérung bei Kindern und
Jugendlichen”

Sehr geehrter Herr Professor Razum,
sehr geehrter Herr Prof. Gerhardus,
sehr geehrte Frau Stich,

fiir das oben genannte Forschungsvorhaben haben Sie die Beratung durch die Ethik-Kommission
der Arztekammer Westfalen-Lippe und der Medizinischen Fakultat der Westfalischen Wilhelms-
Universitat Miinster (,Ethik-Kommission*“) beantragt.

Die Ethik-Kommission hat in ihrer Sitzung am 08.04.2011 tber Ihren Antrag beraten, in ihrer Sitzung
am 20.05.2011 tiber erganzend vorgelegte Unterlagen beraten, nachdem das Vorhaben mit lhnen
mindlich erértert worden war, und beschiossen:

Die Ethik-Kommission hat keine grundsitzlichen Bedenken ethischer oder rechtlicher Art
gegen die Durchfiihrung des Forschungsvorhabens.

Anmerkung:

« Im Ubrigen wurde in der Ethik-Kommission und mit Ihnen diskutiert, ob ADHS ein geeignetes
Thema ist {Stichworte: Missbrauchspotential von Ritalin, Heterogenitat der Patienten, nicht
unvoreingenommene Experten).

« Die Fragen erschienen den Kommissionsmitgliedern sehr abstrakt, und auch die Beispiele
schwer verstéandlich. Wir geben zu Bedenken, ob die Fragen als substantielle Aussagen
formuliert werden kénnten.

Die vorliegende Einschatzung gilt fiir das Forschungsvorhaben, wie es sich auf Grundlage der in
Anhang 1 genannten Unterlagen darstellt.

Mitglieder: H.-W. Bothe (Vorsitzender), H. Pfeiffer (stellv. Vorsitzende),
F. U. Miller, P. Scheutzel, R. Rapp-Engels, M. Focking, P. Hucklenbroich, J. Ritter, G. Rudolf, H.-D. Steinmeyer, D. Vof3, W. Engemann
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Ethik-Ki ion der A Lippe und der Fakultat der Wilhelms-L Miinster
unser Az.: 2011-1574-S
Schreiben vom: 25. Mai 2011

Fiir die Entscheidung der Ethik-Kommission erhebt die Arztekammer Westfalen-Lippe Geblihren
nach MaBgabe ihrer Verwaltungsgebihrenordnung. Auf Ihren Antrag gewahrt lhnen die Ethik-
Kommission in Ubereinstimmung mit dem Dekanat der Medizinischen Fakultat eine ErmaBigung der
Verwaltungsgebiihr auf 20 Prozent des regularen Gebilhrensatzes. Uber die Gebuhren erhalten Sie
von der Arztekammer einen gesonderten Bescheid.

Aligemeine Hinweise:

Mit der vorliegenden Stellungnahme berét Sie die Ethik-Kommission zu den mit lhrem
Forschungsvorhaben verbundenen berufsethischen und berufsrechtlichen Fragen geméas § 15 Abs.
1 Satz 1 Berufsordnung Arztekammer Westfalen-Lippe.

Die Einschatzung der Kommission ist als ergebnisoffene Beratung fir den Antragsteller nicht
bindend. Die Ethik-Kommission weist darauf hin, dass unabhéngig von der vorliegenden
Stellungnahme die medizinische, ethische und rechtliche Verantwortung fiir die Durchflihrung des
Forschungsvorhabens bei dessen Leiter und bei allen an dem Vorhaben teilnehmenden Arzten bzw.
Forschern verbleibt.

An der Beratung und Beschiussfassung haben die in Anhang 2 aufgefilhrten Mitglieder der Ethik-
Kommission teilgenommen. Es haben keine Kommissionsmitglieder teilgenommen, die selbst an
dem Forschungsvorhaben mitwirken oder deren Interessen davon berihrt werden.

Die Ethik-Kommission empfiehlt nachdriicklich die Registrierung klinischer Studien in einem
dffentlich zuganglichen Register, das die von der Weltgesundheitsorganisation (WHO) geforderten
Voraussetzungen erfiillt, insbesondere deren Mindestangaben enthélt. in Betracht kommende
Register sowie ausflihrliche weiterfiihrende Informationen stehen im Internetangebot der WHO zur
Verfligung:
http://www.who.int/ictrp/en/
Zu den von zahireichen Fachzeitschriften aufgestellten Anforderungen wird hingewiesen auf:
http://www.icmje.org/clin_trialup.htm

Die Ethik-Kommission der Arztekammer Westfalen-Lippe und der Medizinischen Fakultat der

Westtalischen Wilhelms-Universitét Minster ist organisiert und arbeitet geman den nationalen
gesetzlichen Bestimmungen und den GCP-Richtlinien der ICH.

Die Kommission wiinscht threm Forschungsvorhaben gutes Gelingen und geht davon aus, dass Sie
nach Abschluss des Vorhabens (iber die Ergebnisse berichten werden.

Mit freundlichen GriiBen

14 Ve

Univ.-Prof. Dr. med. Hans-Werner Bothe M.A.
Vorsitzender der Ethik-Kommission

S.2von3
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Anhang

Ethik-K i der A Lippe und der Fakuttat der L Minster
unser Az.: 2011-157-4-8
Schreiben vom: 25. Mai 2011

Anhang 1

Folgende Unterlagen haben bei der Beschlussfassung vorgelegen:
Eingang Datierung Anlage Version
21.03.2011 17.03.2011 01_EKFRAGEN_Dissertation_sozio-
kulturelle_Aspekte
21,03.2011 17.03.2011 02_Study_Outline
21.03.2011 17.03.2011 03_Fragebogen_Sozio-kulturelIe_Aspekte
21.03.2011 17.03.2011 04_Anlage_zum_Fragebogen_Beispiele
21.03.2011 17.03.2011 05_intervieleitfaden_aks
21.03.2011 17.03.2011 06_Einverstandniserkldrung_Datenschutz

21.03.2011 17.03.2011 07_Informationsschreiben_Studie
21.03.2011 - 17.03.2011 08_Anschreiben_lnterview_Betroﬁene_ADHS
21.03.2011 17.03.2011 09_CV Ansgar Gerhardus

21.03.2011 17.03.2011 10_Oliver Razum

21.03.2011 17.03.2011 11_CV Anne Kathrin Stich

02.05.2011 28.04.11
02.05.2011 28.04.11

02.05.2011 28.04.11 2011-04-
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Anhang 2
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Petra Scheutzel
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Univ.-Prof. Prof. Dr. jur. Ingo Saenger
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Univ.-Prof. Dr. med. Frank U. Miiller
Institut fir Pharmakologie und Toxikologie
Universitétsklinikum Minster
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Anhang 3 Beispiele zu den einzelnen Fragen des Fragebogens

Um lhnen die Beantwortung der Fragen zu erleichtern, finden Sie in diesem
Anhang Erlauterungen und Beispiele aus anderen Bereichen. Sie sollen
verdeutlichen, was unter sozio-kulturellen Aspekten verstanden wird.

Am einfachsten ist es, wenn Sie bei jeder Frage die entsprechenden Beispiele

ansehen.
Die Technologie im Alltag

zu Frage 1: Wie kann die Technologie die koérperliche Gesundheit verandern?

zu Frage 2: Wie kann die Technologie die psychische Gesundheit verandern?

zu Frage 3: Wie kann die Technologie das soziale Leben und den Alltag
verdndern?

Hintergrund der Fragen 1 bis 3 st die Annahme, dass sich
Behandlungsmaglichkeiten auf die Gesundheit auswirken und damit auch auf
das AusmalR, in dem jemand am Alltag teilhaben kann. Die Frage beinhaltet
mehrere Aspekte der korperlichen und psychischen Gesundheit:

Beispiel: Gelenkverschlei® der Hiifte (Coxarthrose) ist eine Erkrankung, die
starke Schmerzen und eine Steifigkeit des Huftgelenks verursacht. Dadurch
kommt es zu teilweise erheblichen Einschrankungen der Beweglichkeit, die
die korperlichen Aktivitaiten und den Alltag der Betroffenen sehr
beeintrachtigen. Wird der GelenkverschleiB mit manueller Therapie
behandelt, konnen die Schmerzen ab- und korperliche Aktivitaten wieder
zunehmen. Die Arthrose selbst kann jedoch nicht rickgdngig gemacht

werden.
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zu Frage 4: Welche Unterstiitzung wird fiir die Einnahme/ den Einsatz/ die
Anwendung der Technologie bendtigt?

Die notwendige Unterstlitzung kann psychischer, sozialer oder physischer
Art sein. Es konnen aber auch Ressourcen struktureller oder finanzieller Art
erforderlich sein oder einfach ,nur” Zeit. Die Unterstiitzung kann z. B. durch
die Familie, am Arbeitsplatz, in der Freizeit oder durch die Selbsthilfe
erfolgen.

Beispiel 1: Bei der Bauchfelldialyse (Peritonealdialyse), einer bestimmten Form
der kiinstlichen Blutwasche nierenkranker Menschen, sind Patientinnen und
Patienten weitgehend unabhangig vom Dialysezentrum und konnen die
Dialyse z. B. zuhause oder am Arbeitsplatz durchfiihren. Wichtig dabei ist,
dass der Wechsel der Dialyselosung steril gehandhabt wird, damit keine
Keime durch die Katheter6ffnung in die Bauchhohle eintreten kdnnen. Die
Betroffenen miuissen am Arbeitsplatz deshalb einen Raum zur Verfligung
haben, in den sie sich zuriickziehen konnen und der wahrend des Wechsels
von niemandem betreten wird. Allerdings wird die Peritonealdialyse in
Deutschland nur bei wenigen dialysepflichtigen Patientinnen und Patienten
eingesetzt.

Beispiel 2: Bei der Rontgenuntersuchung der Herzkranzgefale
(Koronarangiographie) muss die Patientin oder der Patient Zeit mitbringen:
Zeit zur Anmeldung, Zeit, bis das Kontrastmittel sich in den Herzkranz-
gefaRen (Koronararterien) verteilt hat, Zeit fur die Untersuchung selbst, Zeit
fur die Besprechung der Ergebnisse. Moglicherweise bendtigen er oder sie
Unterstliitzung emotionaler Art durch Angehorige, im Vorfeld der

Untersuchung sowie sobald die Ergebnisse bekannt sind.
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Die Technologie und Einstellungen

zu Frage 5: Wie kann sich durch die Technologie das Verhalten der
Betroffenen, insbesondere der Umgang mit der Erkrankung verandern?

zu Frage 6: Wie kann sich durch die Technologie das Verhalten der
Nichtbetroffenen, insbesondere der Umgang mit der Erkrankung, verandern?
Eine Gesundheitstechnologie kann sich auf das Verhalten von Gruppen
auswirken. Diese Veranderung muss nicht in unmittelbaren Zusammenhang
mit der Diagnostik oder Therapie stehen, sondern kann auch mittelbar
erfolgen, wie das folgende Beispiel mit der Behandlung von HIV/Aids zeigt.
Beispiel 1: Bei der Behandlung von HIV/Aids wurden in der Vergangenheit
groRe Fortschritte erzielt. Inzwischen wird diese Erkrankung in der
Bevolkerung nicht mehr als todliche Bedrohung wahrgenommen. In der
Forschungsliteratur wird (ber eine nachlassende Aufmerksamkeit beim
Umgang mit dem Ansteckungsrisiko berichtet. Dies ist mdglicherweise eine
der Ursachen fir den Wiederanstieg der Neuinfektionen.

Beispiel 2: In Zypern besteht seit mehr als zwei Jahrzehnten ein
Praventionsprogramm, um eine tddliche Erbkrankheit (Thalassdamie)
einzudammen. Etwa jeder siebte Erwachsene auf Zypern ist Trdager dieser
Erbkrankheit. Unbehandelt verlauft die Krankheit todlich. Durch eine gute
Behandlung ist ein Uberleben bis in das Erwachsenenalter méglich. Die
Behandlung ist jedoch mit hohen Kosten verbunden (Medikamente, Blut-
transfusionen, Personal), die das Gesundheitssystem vor enorme Heraus-
forderungen stellt. Mogliche Trdager dieser Erbkrankheit konnen durch
Screening entdeckt werden. Um erhohte Schwangerschaftsabbriiche nach

Pranataldiagnostik zu verhindern, wird angestrebt, madglichst Vviele
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Erwachsene vor der Familienplanung zu screenen. Kirchliche Heiraten sind
nur dann maoglich, wenn die Heiratswilligen eine Bescheinigung vorlegen,
dass ein Screening durchgefiihrt wurde. Das Ergebnis des Tests spielt dabei
keine Rolle fiir die kirchliche Zustimmung. Der Anteil der Paare, die aufgrund
des Testergebnisses nicht heiraten wollten, ist mit 3 % zwar gering, zeigt
aber, dass sich dieser Test auf das Heiratsverhalten und die Familienplanung
auswirkt.

zu Frage 7: Koénnte die Technologie von einem bestimmten Personenkreis
mehr oder weniger akzeptiert werden?

Unterschiedliche Personenkreise konnen zum Beispiel anhand von sozialen,
kulturellen, ethnischen oder religiosen Aspekten beschrieben werden oder
sich aus einer gemeinsamen Krankheit oder Behinderung ergeben (z. B. alle
Patientinnen und Patienten mit einer bestimmten Erkrankung, alle
Patientinnen und Patienten mit einer bestimmten Behandlung, oder deren
Angehorige).

Beispiel 1: Vertreter von Gehorlosenverbanden sagen, dass Gehorlosigkeit ein
kulturelles Merkmal darstellt und Gebardensprache ein Ausdruck dieser
Kultur ist. Sie sehen sich als sprachliche bzw. ethnische Minderheit und nicht
als behinderte Menschen an. Der weit verbreitete Einsatz von Cochlea-
Implantaten schwacht aus ihrer Perspektive die kulturelle Identitat tauber
Menschen. Dies wiederum stellt einen Riickschlag der Gehorlosen-
emanzipation dar. Horende dagegen betrachten Cochlea-Implantate positiv.
Beispiel 2: Die Zeugen Jehovas lehnen Blutspenden sowie Bluttransfusionen

aus religiosen Grinden ab.
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zu Frage 8: Waren lhre Einstellungen bzgl. Gesundheit oder Krankheit
anders, wenn es die Technologie nicht gabe? Wie wiirden lhre Einstellungen
aussehen?

Einstellungen in der Gesellschaft konnen verschiedene Themen betreffen: Wie
werden z. B. Geburt, Geschlecht oder koérperliche Unversehrtheit wahrge-
nommen? Wie sich Einstellungen einer Gesellschaft gegeniiber der Geburt
verdandern, zeigt das zweite Beispiel aus Brasilien auf.

Beispiel 1: Eine praventiv angelegte Informationskampagne zur Reduzierung
von Ubergewicht kann zu negativen Einstellungen gegeniber
Ubergewichtigen und sogar zu deren Stigmatisierung beitragen. Studien aus
den USA zeigen, dass Ubergewichtige Menschen ein geringeres
Durchschnittseinkommen aufweisen als Normalgewichtige, ebenso ist der
soziale Aufstieg fir sie schwieriger. Zudem stellt Ubergewicht ein deutliches
Hindernis fiir eine Ehe dar. Eine englische Studie findet darliber hinaus eine
verinderte Korperwahrnehmung der von Ubergewicht und Adipositas
Betroffenen. In zwei Umfragen, die im Abstand von acht Jahren durchgefiihrt
wurden, verdoppelte sich der Anteil der ubergewichtigen Teilnehmer.
Paradoxerweise nahm der Anteil der Teilnehmer, die sich richtigerweise als
Ubergewichtig oder adipds beschrieben, dagegen deutlich ab. Die Autoren
der Studie schlussfolgern, dass die zunehmende Wahrnehmung von
Ubergewicht als Risikofaktor dazu gefuihrt haben koénnte, dass
ubergewichtige Menschen davor zuruckschrecken, sich selbst als Uber-
gewichtig oder adipds einzuschdtzen. Durch eine Informationskampagne
kénnten die negativen Zuschreibungen zu Ubergewicht in der Gesellschaft

weiter zunehmen.
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Beispiel 2: In der brasilianischen Oberschicht werden Kinder inzwischen sehr
haufig durch geplanten Kaiserschnitt entbunden. Eine Spontangeburt wird als
weniger attraktiv wahrgenommen, da madgliche unangenehme Folgen, wie
Inkontinenz oder negative Auswirkungen auf die Sexualitdat, beflirchtet

werden.
Die Technologie, die Gesellschaft und das Gesundheitssystem

zu Frage 9: Wie kénnten sich durch die Technologie Beziehungen zwischen
verschiedenen Gruppen in der Gesellschaft andern (z.B. Arzt-
Patientenbeziehung, Beziehung zwischen Angehérigen und Patienten,
Beziehung zwischen verschiedenen Berufsgruppen)?
Behandlungsmaoglichkeiten kdénnen sich auf unterschiedlichste Beziehungen
auswirken. Beispielsweise auf die Arzt-Patientenbeziehung, auf die
Beziehung der Patientinnen und Patienten zu ihrem sozialen Umfeld sowie
ganz generell auf die Beziehung verschiedener Berufsgruppen zueinander.
Beispiel 1: Durch den Einsatz von sogenannter Telemedizin (z. B. telefonische
Beratung, Videokonferenzen, Ubertragung von Patientendaten wie Blutdruck)
wird die Autonomie der Patientinnen und Patienten gestarkt. Technische
Aspekte der Arzt-Patientenbeziehung werden gestarkt, die personliche Arzt-
Patientenbeziehung tritt zurick.

Beispiel 2: Durch die Mdoglichkeiten der Telemedizin tritt aber auch ein
gewisses Kontrollelement des Gesundheitspersonals gegeniiber den
Patientinnen und Patienten im Alltag auf. Durch regelmadRige Aufforderungen
der Software, die Therapie einzuhalten, kann bei Patientinnen und Patienten

der Eindruck entstehen, dass sie nicht ernst genommen und sogar

406



Anhang

bevormundet werden bis hin zu dem Gefiihl einer stindigen Uberwachung
durch das Gesundheitspersonal.

Beispiel 3: Im weiteren Sinne von Behandlungsformen konnen auch
strukturelle Rahmenbedingungen des Gesundheitswesens als
Behandlungsformen oder sogenannte Gesundheitstechnologien betrachtet
werden. Seit einiger Zeit findet eine Diskussion zur Substitution arztlicher
Leistungen durch Pflegepersonal statt. Denkbar sind, dass z. B. Hausbesuche
oder die Langzeitversorgung von Diabetikern durch speziell geschultes
Pflegepersonal durchgefiihrt werden, inkl. der Maoglichkeit, selbstdandig
Rezepte zu verordnen. Damit wiirde sich der Status des Pflegepersonals in
Bezug zu den Arztinnen und Arzten verdndern, sofern es sich um einen
echten Ersatz (sogenannte Substitution) und nicht lediglich um eine
Delegation arztlicher Leistungen handelt. Der  Abstand der
Handlungsmaoglichkeiten zwischen der Pflege und dem arztlichen Personal
wirde sich verringern, die Autonomie der Arztinnen und Arzte wirde um
diese verlagerten Bereiche eingeschrankt werden.

Beispiel 4: Durch den Einsatz von Pranataldiagnostik nimmt die
gesellschaftliche Akzeptanz gegeniiber Menschen mit Behinderungen ab. Der
Druck auf Eltern von Kindern mit Behinderungen nimmt zu. In der
Forschungsliteratur wird beschrieben, dass sich speziell Eltern von Kindern
mit Down-Syndrom mit der Frage konfrontiert sehen, warum keine
Pranataldiagnostik in Anspruch genommen wurde. Implizit ist damit der

Vorwurf verbunden, nicht abgetrieben zu haben.
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zu Frage 10: Wie konnte die Technologie die Gesundheitsversorgung
beeinflussen?

Hierunter wird verstanden, wie Behandlungsmadglichkeiten z. B. den Zugang
zu Gesundheitsleistungen, die Verteilung von Gesundheitsleistungen, die
medizinische Praxis, die Arzt-Patientenbeziehung oder die Anforderungen an
Einrichtungen des Gesundheitswesens, verandern.

Beispiel 1: Das bereits weiter oben aufgefiihrte Beispiel zur Telemedizin (z. B.

telefonische Beratung, Videokonferenzen) kann die Gesundheitsversorgung

beeinflussen. Nahe liegend ist der veranderte Zugang zu
Gesundheitsleistungen, ebenso denkbar sind aber auch Veranderungen der
Arzt-Patientenbeziehung. Um Telemedizin anzubieten, muss nicht nur die
Patientin oder der Patient, sondern miissen auch Einrichtungen z. B.
Krankenhauser oder Arztpraxen, mit der entsprechenden Technik

ausgestattet und geschult werden.

zu Frage 11: Wie koénnte die Technologie die Zusammensetzung der
Gesellschaft beeinflussen (z. B. hinsichtlich Alter oder Geschlecht)?

Die Zusammensetzung einer Gesellschaft kann anhand verschiedener
Faktoren beschrieben werden, z.B. anhand demografischer Faktoren wie
Alter oder Geschlecht. Eine diagnostische MaRnahme oder eine Therapie
kann sich auf die Zusammensetzung einer Gesellschaft auswirken, wenn sie
z. B. die Reproduktionsfdahigkeit beeinflusst. Sie kann aber auch direkt den
~genetischen Pool“ beeinflussen, wie das erste Beispiel zeigt.

Beispiel 1: Das Alter der Eltern stellt ein Risiko flir die Erkrankung eines

Kindes am Down-Syndrom dar. Durch das in den letzten Jahren angestiegene
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Alter werdender Miutter, musste der Anteil der Kinder mit Down-Syndrom
zugenommen haben. Tatsdchlich ist der Anteil der Kinder, die mit Down-
Syndrom geboren werden, in Deutschland und anderen europdischen
Landern innerhalb der letzten 20 Jahre weitgehend gleich geblieben.
Studienergebnisse legen als Ursache dafiir die Moglichkeiten der
Pranataldiagnostik nahe. Somit iibernimmt Pranataldiagnostik eine Selektion,
die sich auf die Zusammensetzung der Gesellschaft auswirkt.

Beispiel 2: Die Pranataldiagnostik kann sich auch auf demografische Faktoren
auswirken. In Indien und China hat diese diagnostische Moglichkeit aufgrund
des sozialen und kulturellen Hintergrunds zu erhohten
Schwangerschaftsabbriichen bei weiblichen Foten gefiihrt. Es besteht ein
erhebliches Ungleichgewicht der Geschlechter, sodass in Indien bereits 1996
das ,Pre-Natal Diagnostic Techniques Act’ erlassen wurde. Ein Gesetz,
welches den Missbrauch der Geschlechtsbestimmung durch
Pranataldiagnostik einddmmen soll.

zu Frage 12: Welchen Einfluss koénnte die Technologie auf soziale
Unterschiede in der Gesellschaft nehmen?

MalRnahmen oder Behandlungsmdglichkeiten im Gesundheitswesen kdnnen
sich auf das soziale Gleichgewicht auswirken, indem sie beispielsweise
bereits bestehende soziale Ungleichheiten vergroRern. Dies erfolgt z. B.
durch ein unterschiedliches Inanspruchnahmeverhalten verschiedener
Gruppen

Beispiel 1: Praventionsprogramme von Krankenkassen werden in aller Regel
von Menschen in Anspruch genommen, die in der Mitte der Gesellschaft

stehen (Mittelschicht). Menschen in schwierigeren Lebenslagen (z. B. mit
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weniger Bildung, einem geringeren Einkommen und einer weniger guten
beruflichen Stellung (einem sogenannten niedrigen soziodkonomischen
Status) nehmen diese Angebote weniger oft wahr. Durch die unterschiedliche
Inanspruchnahme wird die gesundheitliche Ungleichheit vergroRert.

Beispiel 2: Das bei der Frage 4 bereits prasentierte Beispiel der sogenannten
Telemedizin kann sich auch auf die soziale Ungleichheit auswirken. Hier
besteht die Gefahr, dass Menschen benachteiligt werden, die sich mit der
neuen Technik der Telemedizin lUberhaupt nicht auskennen oder mit der

Technik und den Geraten nicht gentigend vertraut sind.

zu Frage 13: Koénnen Sie sich vorstellen, dass die Gesellschaft die
Technologie beeinflusst? Bitte beschreiben Sie, wie das der Fall sein kénnte.

Die bisherigen Beispiele haben beschrieben, wie MaBRnahmen im Gesund-
heitswesen (sogenannte Gesundheitstechnologien) Einfluss auf sozio-
kulturelle Aspekte der Gesellschaft nehmen konnen. Es ist aber auch
denkbar, dass Menschen, die direkt oder indirekt von der Gesundheits-
technologie betroffen sind (z. B. die Patientinnen und Patienten selbst, die
Familie, der Arbeitsplatz, die Selbsthilfe, die Gesellschaft oder das Gesund-
heitssystem) diese beeinflussen. Dieser Einfluss kann sich beispielsweise auf
die Anwendung der Gesundheitstechnologie auswirken. Es konnen unter-
schiedliche Settings, verschiedene Applikationsarten, andere Vertriebswege
zum Tragen kommen oder die Anwendung aulerhalb des zugelassenen
Anwendungsgebietes (sogenannter Off-Label-Use) erfolgen. Auch die
Akzeptanz der Nutzerinnen und Nutzer kann sich auf die Gesundheits-

technologie auswirken.
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Beispiel 1: Bei der antiviralen Therapie konnen Erreger gegen vorhandene
Medikamente resistent werden: Wahrend der Grippesaison in Japan konnten
Forscher Spuren eines antiviralen Medikaments (Tamiflu) in freien Gewassern
nachweisen. Das Medikament wird vom menschlichen Korper teilweise wieder
ausgeschieden und in Klaranlagen nur zu einem geringen Teil abgebaut.
Wildenten sind Trager fir Influenzaviren und werden somit dem Grippemittel
ausgesetzt. Dadurch kdnnte es zu einer Resistenzentwicklung der Erreger
kommen und vorhandene Mittel wiirden wirkungslos werden.

Beispiel 2: Die Akzeptanz gegeniiber einer Impfung gegen das HIN1-Virus
(Schweinegrippe) in der Bevolkerung konnte abnehmen, aufgrund der
unterschiedlichen Impfstoffe (ohne Wirkverstarker (Adjuvantien)) fir
Regierungsmitglieder und (mit Wirkverstarkern (Adjuvantien)) fir die
Bevolkerung, wie im Winter 2009/2010 erfolgt. Die Impfung kann ihre
Wirkung nicht entfalten, wenn nicht geimpft wird.

Zur Frage zu Interessenkonflikten: Haben Sie Interessenkonflikte in Bezug auf
die Technologie? Wenn ja, kénnen Sie diese bitte erlautern?

Bei der Diskussion von Behandlungsmodglichkeiten (sogenannten Gesund-
heitstechnologien) kénnen eigene Interessen z. B. finanzieller Art in die Be-
wertung mit eingehen. Dies kann bewusst oder unbewusst erfolgen. Mit die-
ser Frage sollen mogliche Interessenkonflikte bewusst gemacht werden. Sie
sollten beim Beantworten der folgenden Fragen bewusst reflektiert werden.
Beispiel 1: Wenn Sie bei einem Hersteller der Technologie beschaftigt sind,
wird lhre Einschatzung auch deshalb positiver ausfallen.

In diesen und dhnlichen Fallen ist es gut, wenn Sie dies angeben und beim

Beantworten der Fragen bertcksichtigen.
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Anhang 4 Checkliste/Fragenkatalog zur Erfassung von soziokulturellen
Aspekten von Health Technologies - Weiterentwicklung der Checkliste von

Gerhardus (2008)- Version 1

Auswirkungen auf Gruppen (z.B. soziale, kulturelle, ethnische, religiose
Gruppen, Menschen mit bestimmten Erkrankungen/Beeintrachtigungen)
- Wie wird die Technologie von unterschiedlichen Gruppen aufgenom-
men?
- Wird sich das Verhalten von Gruppen durch die Technologie verdandern?
- Wird durch die Technologie der Status, die gesellschaftliche Wahrneh-
mung oder die kulturelle Identitat einzelner Gruppen infrage gestellt
oder verandert?
- Andern sich durch die Technologie Beziehungen und Machtverhiltnisse
zwischen verschiedenen Gruppen?
- Wird die Technologie von verschiedenen Gruppen unterschiedlich stark
in Anspruch genommen? VergroRert dies evtl. bereits bestehende sozi-
ale Ungleichheiten zwischen den Gruppen?

Gesellschaftliche Auswirkungen

- Wirkt sich die Technologie auf die demografische Zusammensetzung
aus (z. B. Geschlechterverhaltnis, Reproduktionsfahigkeit, Auswirkun-
gen auf den ,genetischen Pool®)?

- Werden durch die Technologie der Bedarf an die Basiseinrichtungen ei-
ner Gesellschaft, wie Schulen, Freizeiteinrichtungen, Gefangnisse, ver-
andert?

- Werden die Einstellungen oder Vorstellungen in der Gesellschaft zu be-
stimmten Themen wie Geburt, Geschlecht, korperliche Unversehrtheit,
personliche Identitat, Heirat und Zeugung, Respekt gegeniber Leben
und Sterben verandert?

Auswirkungen auf das Gesundheitssystem
- Verandert die Technologie das etablierte Vorgehen/die medizinische
Praxis?
- Nimmt die Technologie Einfluss auf die Autonomie der Berufe im Ge-
sundheitswesen?
- Beeinflusst die Technologie die Arzt-Patientenbeziehung?
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Beeinflusst die Technologie den Zugang zur Gesundheitsversorgung
oder die Verteilung der Gesundheitsleistungen?

Auswirkungen auf den Patienten und die Familie

Wird durch die Technologie die Autonomie und Unabhdngigkeit des
Patienten verandert?

Mussen durch die Technologie zuhause andere Regelungen getroffen
werden?

Werden durch den Einsatz der Technologie Veranderungen am Arbeits-
platz erforderlich? Bzw. nimmt die Technologie Einfluss auf die Ar-
beitsfahigkeit und das Arbeitsleben?

Wirkt sich die Technologie auf die 6konomische Situation des Patienten
aus?

Beeinflusst die Technologie die Selbstwahrnehmung oder Einstellun-
gen?

Nimmt die Technologie Einfluss auf die Selbstbestimmung, auch von
Personen, die nicht direkt mit der Technologie interagieren?

Hat die Technologie Einfluss auf das Familienleben?

Ist fir die Anwendung/den Einsatz der Technologie Unterstitzung
(physisch, emotional) durch die Familie erforderlich?
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Anhang 5 Checkliste/Fragenkatalog zur Erfassung von soziokulturellen
Aspekten bei der Erstellung von Health Technology Assessments -

Weiterentwicklung der Checkliste von Gerhardus (2008) - Version 2

Die Gesundheitstechnologie und Gruppen
(z. B. soziale, kulturelle, ethnische, religiose Gruppen, Menschen mit
bestimmten Erkrankungen/Beeintrachtigungen und deren Angehdrigen)

Wird die Technologie von verschiedenen Gruppen unterschiedlich
aufgenommen? Kann sich das Verhalten von Gruppen durch die
Technologie verandern?

Ja [ ], und zwar...

Nein [ ]

Unklar []

Anmerkung

Wird durch die Technologie der Status, die gesellschaftliche
Wahrnehmung oder die (kulturelle) Identitat einzelner Gruppen infrage
gestellt oder verandert? Andern sich durch die Technologie Beziehungen
und Machtverhaltnisse zwischen verschiedenen Gruppen?

Ja |:|, und zwar...

Nein |:|

Unklar [ ]

Anmerkung

Wird die Technologie von verschiedenen Gruppen unterschiedlich stark
in Anspruch genommen? VergroRert dies evtl. bereits bestehende
soziale Ungleichheiten zwischen den Gruppen? Beeinflusst die
Technologie den Zugang zur Gesundheitsversorgung oder die Verteilung
der Gesundheitsleistungen?

Ja |:|, und zwar...

Nein [ ]

Unklar []

Anmerkung
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Werden die Einstellungen/ Vorstellungen in der Gesellschaft zu
bestimmten Themen (z.B. Geburt, Geschlecht, korperliche
Unversehrtheit, personliche Identitat, Heirat, Zeugung, Respekt
gegeniiber Leben/ Sterben) verdandert? Beeinflusst die Technologie die
Selbstwahrnehmung oder Einstellungen?

Ja [ ], und zwar...

Nein |:|

Unklar [ ]

Anmerkung

Wird durch die Technologie die Autonomie/ Unabhangigkeit des
Patienten verdandert? Nimmt die Technologie Einfluss auf die
Selbstbestimmung, auch von Personen, die nicht direkt mit der
Technologie interagieren?

Ja |:|, und zwar...

Nein [ ]

Unklar |:|

Anmerkung

Ist fur die Anwendung/den Einsatz der Technologie Unterstitzung
(physisch, emotional) durch die Familie erforderlich? Hat die
Technologie Einfluss auf das Familienleben?

Ja |:|, und zwar...

Nein [ ]

Unklar [ ]

Anmerkung

Wird durch die unterschiedliche Nutzung der Technologie von
verschiedener Gruppen das Ansehen oder die Akzeptanz der
Technologie verandert (aktuelles Beispiel: Impfung gegen HI1N1 ohne
Adjuvantien fur Regierungsmitglieder und mit Adjuvantien fur die
Bevolkerung)?

Ja [ 1, und zwar...

Nein [ ]

Unklar [ ]

Anmerkung
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Die Gesellschaft und das Gesundheitssystem betreffend

Wirkt sich die Technologie auf die demografische Zusammensetzung
aus (z. B. Geschlechterverhaltnis, Reproduktionsfahigkeit, Auswirkungen
auf den ,genetischen Pool*)?

Ja |:|, und zwar...

Nein |:|

Unklar |:|

Anmerkung

Verandert die Technologie die medizinische Praxis (z. B. die Beziehung
zwischen Arzt und Patienten, z.B. die Autonomie der Berufe im
Gesundheitswesen)?

Ja [ 1, und zwar...

Nein [ ]

Unklar []

Anmerkung

Andern sich durch die Technologie die Anforderungen an Einrichtungen
des Gesundheitswesens (z. B. Krankenhduser, Pflegeeinrichtungen)? Wird
durch die Technologie der Bedarf an weiteren Basiseinrichtungen einer
Gesellschaft (z. B. Schulen, Freizeiteinrichtungen) verandert?

Ja |:|, und zwar...

Nein |:|

Unklar [ ]

Anmerkung

Nehmen das Gesundheitssystem oder die Gesellschaft Einfluss auf die
Technologie (z.B. durch verschiedene Anwendungen durch unter-
schiedliche Schulung, z. B. durch Off-Label Use)?

Ja [ 1, und zwar...

Nein [ ]

Unklar []

Anmerkung
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Patienten und Familie, Arbeitsplatz

Werden durch den Einsatz der Technologie Veranderungen Zuhause
oder am Arbeitsplatz erforderlich? Nimmt die Technologie Einfluss auf
die Arbeitsfahigkeit/ das Arbeitsleben?

Ja |:|, und zwar...

Nein |:|

Unklar |:|

Anmerkung

Wirkt sich die Technologie auf die 6konomische Situation des Patienten
aus? Wirkt sich die okonomische Situation des Patienten auf die
Technologie aus (z. B. Technologie wird abgelehnt, andere Technologien
werden bevorzugt, da Selbstbeteiligung zu teuer, z. B. Technologie wird
unter der Hand verkauft, da hoher Marktpreis erzielt werden kann, und
wird illegal eingesetzt, Technologie erfdhrt dadurch einen
,zwielichtigen“ Ruf)?

Ja |:|, und zwar...

Nein |:|

Unklar []

Anmerkung

Uben der Patient selbst, die Familie oder der Arbeitsplatz Einfluss auf
die Technologie aus?

Ja |:|, und zwar...

Nein [ ]

Unklar []

Anmerkung
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Anhang 6 Schriftlicher Fragebogen
Fragebogen

zur Erfassung von sozio-kulturellen Aspekten bei der Erstellung von Health
Technology Assessments am Beispiel der medikamentdsen Therapie der
Alzheimer-Demenz!!

Hintergrund

Mit sogenannten Health Technology Assessments (kurz HTA-Berichte) wird
der Nutzen von gesundheitlichen Verfahren oder medizinischen Techno-
logien bewertet. Dabei wird die Forschungsliteratur systematisch
recherchiert, kritisch bewertet und schlieRlich nachvollziehbar zusammen-
gefasst. HTA-Berichte dienen u.a. als Grundlage fiir die Entscheidung,
welche Medikamente oder medizinischen Verfahren von der gesetzlichen
Krankenversicherung bezahlt werden. Sie beeinflussen damit maRgeblich die
Versorgungssituation im Gesundheitswesen.

In einem HTA-Bericht sollen neben medizinischen Effekten auch soziale und
kulturelle Effekte der Uberpriften Behandlungsmaoglichkeit bericksichtigt
werden. Diese beschreiben die Auswirkungen eines Medikaments z. B. auf
den Alltag, gesellschaftliche Meinungen, Einstellungen oder sogar darauf, wie
sich die eine Gesellschaft zusammensetzt. Ein Beispiel fir soziale Effekte von
Behandlungsverfahren konnen Medikamente sein, die sich auf das Reaktions-
vermogen auswirken, sodass in der Folge das Steuern von Fahrzeugen nicht
moglich ist. Fur viele Menschen ist jedoch Autofahren eng mit dem Arbeits-
alltag, der Bewadltigung des taglichen Lebens, der Freizeit oder weiteren
Lebensbereichen verbunden. Nicht Auto fahren zu kénnen kann existentielle
Fragen aufwerfen, insbesondere, wenn das Auto nicht nur fiir den Weg zur
Arbeit bendtigt wird, sondern der Arbeitsplatz direkt hinter dem Steuer ist.
Bei vielen Krankheiten oder Behandlungsmaoglichkeiten jedoch sind sozio-
kulturelle Aspekte sehr wichtig. In den meisten HTA-Berichten werden
allerdings nur die medizinischen Effekte bewertet. Relevante Aspekte, die
sich auf die Versorgung der Patientinnen und Patienten auswirken, bleiben

1t Der Fragebogen wird im Rahmen der Dissertation zum Doctor of Public Health an der
Universitdat Bielefeld, Fakultat fir Gesundheitswissenschaften, entwickelt und basiert auf
folgendem Fragenkatalog: Gerhardus A (2008) Die Bewertung sozio-kultureller Aspekte im
HTA. In: Perleth M, Busse R, Gerhardus A, Gibis B, Lihmann D. (Hg) Konzepte Methoden
Praxis fiir Wissenschaft und Entscheidungsfindung. Berlin: Medizinisch Wissenschaftliche

Verlagsgesellschaft.
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damit unberlicksichtigt. Eine mdgliche Ursache dafiir ist das Fehlen einer
Methode, mit der die sozialen und kulturellen Effekte erfasst werden kénnen.
Ein denkbares Instrument ist der vorliegende Fragebogen.

Ziel des Fragebogens

Mit dem vorliegenden Fragebogen sollen die sozio-kulturellen Effekte des
Einsatzes von Medikamenten zur Behandlung von Alzheimer-Demenz unter-
sucht werden. Der Fragebogen richtet sich grundsatzlich an alle Menschen,
die mit der Versorgungsrealitit konfrontiert sind, z.B. als Betroffene,
Angehorige, behandelnde Arztinnen und Arzte oder andere Expertinnen und
Experten in der Praxis. Mithilfe der so gewonnenen Informationen sollen
HTA-Berichte um diese bislang fehlenden Aspekte erganzt werden.
Erlauterung zum Fragebogen

Bitte lesen Sie erst alle Fragen kurz durch, bevor Sie sie beantworten. Sie
kdonnen die Fragen der Reihe nach beantworten, oder mittendrin anfangen,
wenn Sie sich von einer Frage besonders angesprochen fiihlen. Um lhnen das
Beantworten der Fragen zu erleichtern, finden Sie einen kurzen Anhang mit
Beispielen aus anderen Bereichen. Am einfachsten ist es, wenn Sie bei jeder
Frage die entsprechenden Beispiele im Anhang ansehen.

Beim Beantworten der Fragen geht es um lhre Perspektive: Welche Aspekte
oder Effekte verbinden Sie mit den Antidementiva? Welche positiven oder
negativen Auswirkungen ergeben sich aus lhrer Sicht? Dies sollten Sie bei der
jeweiligen Frage beschreiben. Dabei geht es nicht darum, ,hieb- und stich-
feste* Effekte oder Anderungen zu beschreiben. Sie kénnen hier insbe-
sondere auch Vermutungen oder Gedanken formulieren.

Hintergrund zur Alzheimer-Demenz

In Deutschland sind bei den liber 64-jahrigen Menschen etwa eine Million an
einer Demenz erkrankt. Die Demenz vom Alzheimertyp ist darunter mit ca.
60 - 70 % die haufigste Form (Weyerer 2005).

Zur Therapie der Alzheimer-Demenz stehen verschiedene Ansatze zur
Verfliigung: medikamentdse Therapien und nichtmedikamentdsen Verfahren
mit psychologisch-verhaltenstherapeutischen Interventionen sowie Inter-
ventionen im Sozialbereich (Arzneimittelkommission der deutschen
Arzteschaft 2004). Grundséatzlich unterscheidet man bei den nichtmedi-
kamentdsen Interventionen zwischen der Behandlung der Patientinnen und
Patienten, einer Intervention bei den Angehdrigen, Veranderungen bei dem
Pflegepersonal oder der Umgebung. Bei den medikamentdsen Therapien
kommen sogenannte Acetylcholinesterasehemmer, nicht-cholinergene
Therapieansatze wie Memantine sowie Ginkgo haltige Praparate zum Einsatz.
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Die Therapieziele der Behandlung sind
- der Erhalt bzw. die Besserung der kognitiven oder psychologischen
Leistungen, der Lebensqualitdat der Betroffenen und der (betreuenden)
Angehorigen,
- Veranderung bestehender Verhaltensmuster oder das Finden von
Ersatzstrategien, besonders im Anfangsstadium,
- Erhalt bzw. Verbesserung der Aktivitaten des tdglichen Lebens,
- Besserung bzw. Normalisierung von Symptomen, die mit der
Erkrankung verbunden sind, wie Depression, Schlaf-Wach-Umkehr,
- Verringerung des Betreuungsaufwands,
- Vermeiden der Notwendigkeit einer vollstationdren Pflege,
- Verringerung der Mortalitdt (Institut fur Qualitdat und Wirtschaftlichkeit
im Gesundheitswesen 2007).
Ein weiteres Therapieziel ist die Verringerung von unerwinschten
Ereignissen, die im Zusammenhang mit der Therapie stehen (z. B. bei Acetyl-
cholinesterasehemmern Ubelkeit, Erbrechen, Schwindel, Appetitlosigkeit,
Gewichtsverlust; kardiovaskuldare Komplikationen bei Galantamin (Institut fir
Arzneimittelinformation 2005) oder bei Ginkgo haltigen Praparaten Verdacht
auf  Gerinnungsstorungen  (Arzneimittelkommission der  deutschen
Arzteschaft 2002)).
Der Fragebogen bezieht sich ausschlieBlich auf die moglichen sozialen und
kulturellen Effekte der medikamentdsen Therapie.
Derzeit im deutschen Handel verfligbare Acetylcholinesterasehemmer sind
Donezepil (Handelsnamen z. B. Aricept®), Rivastigmin (Handelsnamen z. B.
Exelon®, Rivastigmin Teva®, Nimvastid®) und Galantamin (Handelsname
Reminyl®). Diese sind zur Behandlung leichter bis mittelschwerer Alzheimer-
Demenzen zugelassen und in verschiedenen Darreichungsformen erhaltlich,
z. B. auch als Pflaster.
Memantine ist im deutschen Handel unter den Handelsnamen Axura® und
Ebixa® verfligbar und zur Behandlung der mittelschweren bis schweren
Alzheimer-Demenz zugelassen.
Ginkgo haltige Praparate sind in verschiedenen Darreichungsformen unter
verschiedenen Handelsnamen z.B. Tebonin®, Tebofortan®, Rdkan®,
Ginkgopur® oder Kaveri® zur Behandlung des dementiellen Syndroms
erhaltlich.
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Allgemein

Bitte benennen Sie das Medikament, fir das Sie die folgenden Fragen
beantworten.

Frage 1: Denken Sie, dass bei lhnen eigene Interessen(konflikte) in Bezug
auf die medikamentdse Therapie der Alzheimer-Demenz bestehen?
Wenn ja, bitte beschreiben Sie diese.
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Die medikamentdse Therapie der Alzheimer-Demenz im Alltag

Frage 2: Wie wirkt sich die medikamentdse Therapie der Alzheimer-
Demenz auf die korperliche und psychische Funktionsfahigkeit aus?

Frage 3: Welche Unterstiitzung ist fir die Anwendung der medikamentésen
Therapie der Alzheimer-Demenz erforderlich?
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Die medikamentése Therapie der Alzheimer-Demenz und
Gruppen

Als Gruppe werden hier Menschen verstanden, die gemeinsame Merkmale
aufweisen. Diese konnen von sozialer, kultureller, ethnischer oder
religioser Art sein oder sich aus einer gemeinsamen Krankheit oder
Behinderung ergeben (z.B. alle Patientinnen und Patienten mit einer
bestimmten Erkrankung, alle Patientinnen und Patienten mit einer
bestimmten Behandlung, oder deren Angehorige).

Frage 4. Wird die medikamentése Therapie der Alzheimer-Demenz von
unterschiedlichen Gruppen anders wahrgenommen?

| YO [ ] Nein.....cccoceeeeeen, [ ] =wenn Sie
diese Frage klar mit
nein beantworten

kénnen, dann gehen
Sie bitte direkt weiter
zur Frage 5.

Wenn ja, bitte benennen Sie die Gruppen, bei denen dies der Fall ist und

beschreiben Sie die verschiedenen Positionen.

" Bitte beantworten Sie dann auch die Fragen 4a bis 4c.

424



Anhang

Frage 4a: Welche Verdanderung im Verhalten durch die medikamentdse
Therapie der Alzheimer-Demenz haben Sie bei verschiedenen
Personen in lhrem Umfeld beobachten kdnnen?

Frage 4b: Welche Veranderung in der gesellschaftlichen Anerkennung (im
sogenannten Status) haben Sie durch die medikamentdse Therapie
der Alzheimer-Demenz bei Personen feststellen kénnen?
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Frage 4c: Wie werden sich durch die medikamentdse Therapie der
Alzheimer-Demenz Beziehungen zwischen verschiedenen sozio-
kulturellen Gruppen dndern?

Frage 5: Werden die Einstellungen in der Gesellschaft durch die
medikamentdse Therapie der Alzheimer-Demenz verandert?

Wenn ja, bitte benennen Sie die Einstellungen und Themen, bei denen dies

der Fall sein konnte.
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Frage 6: Wirkt sich die medikamentdse Therapie der Alzheimer-Demenz
auf die Zusammensetzung einer Gesellschaft aus?
Wenn ja, bitte beschreiben Sie, wie dies der Fall ist.

Die medikamentéose Therapie der Alzheimer-Demenz, die
Gesellschaft und das Gesundheitssystem

Frage 7: Veriandert die medikamentdse Therapie der Alzheimer-Demenz

das Gesundheitssystem?
Wenn ja, bitte beschreiben Sie, wie sich die medikamentdse Therapie der

Alzheimer-Demenz auf das Gesundheitssystem auswirkt.
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Frage 8: Wirkt sich die medikamentdse Therapie der Alzheimer-Demenz
auf soziale Ungleichheit aus? Wenn ja, bitte beschreiben Sie, wie die
medikamentése Therapie der Alzheimer-Demenz Einfluss auf
soziale Ungleichheit nimmt.

Frage 9: Nehmen Gruppen oder die Gesellschaft Einfluss auf den Einsatz
der medikamentésen Therapie der Alzheimer-Demenz?
Wenn ja, bitte beschreiben Sie, wie dies erfolgen kann.
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Haben Sie weitere Anmerkungen, die die medikamentése Therapie der
Alzheimer-Demenz oder den Fragebogen direkt betreffen?

Angaben zu lhrer Person

Vielen Dank, dass Sie sich die Zeit genommen haben, den Fragebogen zu
beantworten.
Ich wiirde mich sehr freuen, wenn Sie mir nun noch einige Angaben lber
sich mitteilen.

Welches Geschlecht haben Sie?
Mannlich

L[]

Weiblich..................

In welchem Jahr sind Sie geboren?
19
Jahr

Wo haben Sie im Jahre 1988 gewohnt?

Auf dem Gebiet der damaligen DDR [ ]

[]

Auf dem alten Gebiet der Bundesrepublik [ ]
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Welche berufliche Tatigkeit Gben Sie zurzeit aus bzw. (falls nicht mehr
berufstitig) welche berufliche Tatigkeit haben Sie zuletzt ausgetibt?

In welchem Zusammenhang beschiftigen Sie sich mit der medikamentdsen

Therapie der Alzheimer-Demenz?
Mehrfachnennungen sind maoglich.

Ich bin personlich betroffen

Ich bin eine Angehorige/ein
Angehoriger......cccocoiiiiieiiiiiiienea e,

Ich beschaftige mich durch meine Berufstatigkeit mit
dem Thema......

Ich beschiaftige mich durch mein Ehrenamt mit dem
Thema.............

Ich habe ein wissenschaftliches Interesse am
Thema....ccooioveeniennen..

Weiteres

EREEN

Vielen Dank fiir die Beantwortung der Fragen!
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Anhang 7 Interviewleitfaden fiir den Pretest mit Comprehension Probing

Einflihrung in die Leitfadeninterviews fir den Pretest

Guten Tag, Herr/Frau ....

Ich mochte mich zunachst recht herzlich bei lhnen bedanken, dass Sie sich
zu diesem Pretest bereit erklart haben und mir lhre Zeit und lhre Erfahrung
zur Verfliigung stellen. Dartber freue ich mich sehr.

Bevor wir mit dem Interview anfangen, mochte ich mich selbst kurz
vorstellen. Mein Name ist Anne Kathrin Stich. Ich bin Sozialpadagogin und
Gesundheitswissenschaftlerin. Ich schreibe an der Fakultat fir Gesundheits-
wissenschaften der Universitdt Bielefeld meine Doktorarbeit.

Ein Ziel meiner Forschungsarbeit ist es, soziale und kulturelle Aspekte bei
der medizinischen Behandlung von [Menschen mit Alzheimer-Demenz/
Kindern mit ADHS] zu untersuchen. Es geht um die Auswirkungen einer
medizinischen Behandlung z. B. auf den Alltag, gesellschaftliche Meinungen
oder Einstellungen.

Oft bleiben sozio-kulturelle Aspekte in der Forschung und damit auch in der
Versorgung der Patienten unberilicksichtigt. Mit den Interviews soll ein
Beitrag dazu geleistet werden, diese Aspekte in der Forschung und in der
Versorgung der Patienten starker zu berucksichtigen.

Ich habe mich an Sie mit der Bitte um ein Interview gewandt, da Sie direkt
[mit der Versorgungsrealitat konfrontiert sind/ mit dem Forschungsstand
vertraut sind]. Dabei sind lhre Erfahrungen, lhr Wissen aber auch lhre

Einstellungen ganz besonderes interessant und wertvoll.
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Bei dem Interview werden die von mir vorbereiteten Fragen auf Verstandlich-
keit getestet. Es geht also nicht darum, Sie selbst zu testen, sondern es
sollen einzelne Fragen aus meinem Fragebogen auf Verstdndlichkeit geprift
werden.

Das Interview ist in folgender Weise aufgeteilt:

Es geht mir um lhre Sichtweise auf die medizinische Behandlung [der
Alzheimer-Demenz/ der ADHS]. Dabei mdchte ich, dass Sie sich moglichst
auf ein Medikament beziehen, das Sie kennen gelernt haben.

AnschlieRend werde ich Sie zunachst um einige Angaben zu lhrer Person
bitten.

Ich werde lhnen jeweils zuerst eine Frage vorlesen und Sie bitten, diese zu
beantworten. Nachdem Sie geantwortet haben, werde ich manchmal
nachfragen, wie Sie bestimmte Begriffe verstehen, um zu sehen, welche
Fragen vielleicht missverstandlich formuliert sind.

Vielleicht kommt es vor, dass Sie mit einer Frage nichts anfangen kdnnen
oder dass Sie eine Frage fiir nicht richtig gestellt halten. Wenn dies der Fall
ist, bitte ich Sie, mir das gleich zu sagen, dies ist ein wichtiger Hinweis fiir
mich, welche Fragen ich verandern muss. Damit koénnen Sie bei der
Verbesserung der Fragen mithelfen.

Ich habe zu den Fragen auch Beispiele vorbereitet. Wenn ich den Eindruck
habe, dass ein Beispiel weiterhelfen konnte, werde ich lhnen das Beispiel
vorlesen.

Das Interview wird insgesamt etwa eine Stunde dauern. Wenn Sie eine Pause

machen mochten, sagen Sie mir einfach Bescheid.
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Wenn Sie einverstanden sind, mochte ich gerne das Gesprach mit dem
Tonband aufnehmen. Damit kann ich den genauen Gesprachsverlauf spater
nachvollziehen und kann mich besser auf unser Gesprach konzentrieren.
Natlirlich werde ich die Aufzeichnung nach den geltenden Datenschutz-
gesetzen behandeln. Ich werde keine lhrer personenbezogenen Daten
weitergeben oder verdffentlichen. AuRerdem werden samtliche Angaben, aus
denen Rickschliisse auf Ihre Person gezogen werden konnten, bereits bei der
Abschrift anonymisiert. Sie kdnnen auch jederzeit verlangen, dass wir das
Gerat abstellen und ggf. zu einem spateren Zeitpunkt wieder anstellen.

Was ich noch sagen mochte ist, dass es mir in diesem Interview nicht darum
geht, wie das Medikament oder die [Alzheimererkrankung/ADHS] aktuell in
den Medien diskutiert wird. Es geht mir um lhre ganz personliche Sicht der
Dinge. Ich mochte Sie sehr ermuntern, mir auch scheinbar unwichtige Dinge
mitzuteilen, die lhnen im Zusammenhang mit den Fragen einfallen. Jeder

Hinweis ist wichtig und interessant fur mich.

Haben Sie an dieser Stelle irgendwelche Fragen zum Verlauf des Interviews?

Gut, dann mochte ich jetzt mit den Fragen beginnen.
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Das Medikament im Alltag

Frage 1: Wie kann das Medikament die kérperliche Gesundheit verandern?

Frage 2: Wie kann das Medikament die psychische Gesundheit verandern?

Frage 3: Wie kann das Medikament das soziale Leben und den Alltag
verandern?

Nachfrage zu Frage 3: Wie haben sie den Begriff ,soziales Leben” verstanden?
Nachfrage zu Frage 3: Wie haben sie den Begriff ,Alltag” verstanden?
Nachfrage zu Frage 3: Wie sind Sie vorgegangen als Sie die Frage beantwortet

haben?

Frage 4: Welche Unterstiitzung wird fiir die Einnahme des Medikaments

benétigt?

Frage 5: Kann sich durch das Medikament der Umgang mit der Erkrankung
verandern?
Nachfrage zu Frage 5: Wie haben sie den Begriff ,Umgang mit der

Erkrankung” verstanden?
Nachfrage zu Frage 5: Wie sind Sie vorgegangen als Sie die Frage beantwortet

haben?

Einstellungen in der Gesellschaft zu dem Medikament

Frage 6: Konnte das Medikament unterschiedlich akzeptiert werden? Wenn ja,
bei wem kdénnte es Unterschiede geben? Wie koénnten die
Unterschiede aussehen?
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Frage 7: Kénnte das Medikament zu einer Anderung in den Einstellungen
flihren? Wenn ja, bei wem kdénnte dies der Fall sein? Wie kénnten sich
die Einstellungen veriandern?

Nachfrage zu Frage 7: Wie haben sie den Begriff ,Einstellung” verstanden?

Nachfrage zu Frage 7: Wie sind Sie vorgegangen als Sie die Frage beantwortet

haben?

Frage 8: Welche Verdnderung in der gesellschaftlichen Wahrnehmung kénnte
sich durch das Medikament ergeben?
Nachfrage zu Frage 8: Wie haben sie den Begriff ,gesellschaftliche

Wahrnehmung* verstanden?
Nachfrage zu Frage 8: Wie sind Sie vorgegangen als Sie die Frage beantwortet

haben?

Frage 9: Wie konnte sich die gesellschaftliche Anerkennung gegeniiber
Menschen, die das Medikament einnehmen, verandern?

Frage 10: Wie konnte sich die gesellschaftliche Anerkennung gegeniiber
Menschen, die das Medikament ablehnen, verandern?

Frage 11: Wie kénnten sich durch das Medikament Beziehungen zwischen
verschiedenen Gruppen in der Gesellschaft andern?
Nachfrage zu Frage 11: Wie haben sie den Begriff ,Gruppen” verstanden?

Nachfrage zu Frage 11: Wie sind Sie vorgegangen als Sie die Frage

beantwortet haben?

Das Medikament und die Gesundheitsversorgung in der
Gesellschaft

Frage 12: Wie koénnte das Medikament die Gesundheitsversorgung
beeinflussen?
Nachfrage zu Frage 12: Wie haben sie den Begriff ,Gesundheitsversorgung*

verstanden?
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Nachfrage zu Frage 12: Wie sind Sie vorgegangen als Sie die Frage

beantwortet haben?

Frage 13: Wie konnte das Medikament die Zusammensetzung der
Gesellschaft beeinflussen?
Nachfrage zu Frage 13: Wie haben sie den Begriff ,Zusammensetzung der

Gesellschaft” verstanden?

Frage 14: Welchen Einfluss kénnte das Medikament auf soziale Unterschiede
in der Gesellschaft nehmen?
Nachfrage zu Frage 14: Wie haben sie den Begriff ,soziale Unterschiede®

verstanden?

Nachfrage zu Frage 14: Wie haben sie den Begriff ,Gesellschaft” verstanden?

Angaben zur Person

AbschlieRend mochte ich Thnen noch einige Fragen zu lhrer Person stellen.

In welchem Jahr sind Sie geboren?

Wo haben Sie im Jahre 1988 (also vor der sogenannten Wende) gewohnt?

Welche berufliche Tatigkeit liben Sie zur Zeit aus bzw. (falls nicht mehr
berufstitig) welche berufliche Titigkeit haben Sie zuletzt ausgeibt?

In welchem Zusammenhang beschiftigen Sie sich mit der medikamentdsen
Behandlung?

(z. B. personliche Betroffenheit, Angehorige/ein Angehoriger, durch Berufs-
tatigkeit, durch Ehrenamt, wissenschaftliches Interesse)

Uber welches Medikament méchten Sie lhre Erfahrungen berichten?

Wie lange beschiftigen Sie sich bereits mit der Erkrankung und/oder dem
Medikament?
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Abschluss

Frage 16: Haben Sie Interessenkonflikte in Bezug auf das Medikament? Wenn
ja, konnen Sie mir diese vielleicht erldutern/ beschreiben?

Als Interessenkonflikt wird hier eine Situation verstanden, in der Sie durch

sich widersprechende Verpflichtungen oder Ziele nicht mehr in der Lage sind,

das Medikament neutral zu beurteilen. Ein Interessenkonflikt liegt dann vor,

wenn Sie z. B. beim Hersteller eines der Medikamente tdtig sind.

Frage 17: Gibt es zum Abschluss noch etwas, was Sie mir mitteilen méchten?
Haben wir noch etwas Wichtiges vergessen?

Nachfrage zur Interviewsituation

Wie haben Sie denn so das Interview empfunden, wie war das so fiir Sie?
Was hat sie denn dazu bewegt, an diesem Interview teilzunehmen?

Vielen Dank, dann sind wir aus meiner Sicht am Ende des Interviews. Da
mochte ich mich bei ihnen recht herzlich bedanken, dass sie sich die Zeit
genommen haben und mir so ausfiihrlich von lhren Erfahrungen [ggf.
erganzen: und aus lhrem Leben] erzdhlt haben. [ggf. ergdnzen: da waren
auch sehr private Dinge dabeil.
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Anhang 8 Fragebogen bzw. Interviewleitfaden fiir die Interviews (fertiges

Instrument)

Interviewleitfaden

Einflihrung in die Leitfadeninterviews

Guten Tag, Herr/Frau ....

Ich mochte mich zunachst recht herzlich bei lhnen bedanken, dass Sie sich
zu diesem Interview bereit erkldart haben und mir lhre Zeit und lhre Erfahrung

zur Verfligung stellen. Daruber freue ich mich sehr.

Bevor wir mit dem Interview anfangen, mochte ich mich selbst kurz
vorstellen. Mein Name ist Anne Kathrin Stich. Ich bin Sozialpadagogin und
Gesundheitswissenschaftlerin. Ich schreibe an der Fakultat fir Gesund-
heitswissenschaften der Universitat Bielefeld berufsbegleitend meine Doktor-
arbeit. Ich arbeite beim GKV-Spitzenverband, der Interessenvertretung der
gesetzlichen Krankenkassen in Deutschland. Meine Doktorarbeit ist davon
unabhdngig, sozusagen meine Privatsache.

Ein Ziel meiner Forschungsarbeit ist es, soziale und kulturelle Aspekte bei
der medizinischen bzw. medikamentésen Behandlung von Kindern und
Jugendlichen mit ADHS zu untersuchen. Es geht um die Auswirkungen einer
medizinischen Behandlung z. B. auf den Alltag, gesellschaftliche Meinungen

oder Einstellungen.
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Oft bleiben sozio-kulturelle Aspekte in der Forschung und damit auch in der
Versorgung der Patienten unberlicksichtigt. Mit den Interviews soll ein
Beitrag dazu geleistet werden, diese Aspekte in der Forschung und in der
Versorgung der Patienten starker zu beriicksichtigen.

Ich habe mich an Sie mit der Bitte um ein Interview gewandt, da Sie direkt mit
der Versorgungsrealitat konfrontiert sind. Dabei sind lhre Erfahrungen, lhr
Wissen aber auch lhre Einstellungen ganz besonderes interessant und
wertvoll.

Das Interview ist in folgender Weise aufgeteilt: Es geht zuerst um lhre Sicht-
weise auf die medikamentose Behandlung der Aufmerksamkeitsdefizit-
/Hyperaktivitatsstorung. Dabei mochte ich Sie bitten, dass Sie sich moglichst
auf ein Medikament beziehen, das Sie kennen gelernt haben. AnschlieRend
werde ich Sie um einige Angaben zu lhrer Person bitten.

Ich werde lhnen jeweils eine Frage vorlesen und Sie bitten, diese zu
beantworten. Vielleicht kommt es vor, dass Sie mit einer Frage nichts
anfangen kénnen oder dass Sie eine Frage fur nicht richtig gestellt halten.
Wenn dies der Fall ist, bitte ich Sie, mir das gleich zu sagen, dies ist ein
wichtiger Hinweis flr mich.

Ich habe zu den Fragen auch Beispiele vorbereitet. Wenn ich den Eindruck
habe, dass ein Beispiel weiterhelfen kénnte, werde ich lhnen das Beispiel
vorlesen.

Das Interview wird insgesamt etwa eine halbe bis eine Stunde dauern. Wenn
Sie eine Pause machen mochten, sagen Sie mir einfach Bescheid.

Wenn Sie einverstanden sind, mochte ich gerne das Gesprach mit dem

Tonband aufnehmen. Damit kann ich den genauen Gesprachsverlauf spater
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nachvollziehen und kann mich besser auf unser Gesprach konzentrieren.
Natirlich werde ich die Aufzeichnung nach den geltenden Datenschutz-
gesetzen behandeln. Ich werde keine lhrer personenbezogenen Daten
weitergeben oder veroffentlichen. AuRerdem werden samtliche Angaben, aus
denen Riickschliisse auf Ihre Person gezogen werden kdnnten, bereits bei der
Abschrift anonymisiert. Sie konnen auch jederzeit verlangen, dass wir das
Gerat abstellen und ggf. zu einem spdteren Zeitpunkt wieder anstellen.
AuBerdem mache ich mir parallel handschriftliche Notizen.

Was ich noch sagen mochte ist, dass es mir in diesem Interview nicht darum
geht, wie das Medikament oder die Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyper-
aktivitatsstorung aktuell in den Medien diskutiert wird. Es geht mir um lhre
ganz personliche Sicht der Dinge. Ich mochte Sie sehr ermuntern, mir auch
scheinbar unwichtige Dinge mitzuteilen, die lhnen im Zusammenhang mit
den Fragen einfallen. Jeder Hinweis ist wichtig und interessant fiir mich.

Haben Sie an dieser Stelle irgendwelche Fragen zum Verlauf des Interviews?
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Interviewleitfaden

Frage 0: Uber welches Medikament zur Behandlung der Aufmerksamkeits-
defizit- /Hyperaktivitatsstorung berichten Sie lhre Erfahrungen?

Das Medikament im Alltag

Frage 1: Wie kann das Medikament die korperliche Gesundheit verandern?

Frage 2: Wie kann das Medikament die psychische Gesundheit verandern?

Frage 3: Wie kann das Medikament das soziale Leben und den Alltag

verandern?

Frage 4: Welche Unterstiitzung wird fiir die Einnahme des Medikaments

benétigt?

Frage 5: Kann sich durch das Medikament (das Verhalten der Betroffenen,
insbesondere) der Umgang mit der Erkrankung, verandern? Wenn ja,
wie?

Frage 6: Kann sich durch das Medikament das Verhalten der
Nichtbetroffenen, insbesondere der Umgang mit der Erkrankung,
verdndern? Wenn ja, wie?
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Einstellungen in der Gesellschaft zu dem Medikament

Frage 7: Kénnte das Medikament von einem bestimmten Personenkreis mehr
oder weniger akzeptiert werden? Wenn ja, bei wem konnte es
Unterschiede geben? Wie konnten die Unterschiede aussehen?

Frage 8: Waren lhre Einstellungen bzgl. Gesundheit oder Krankheit anders,
wenn es das Medikament nicht giabe? Wie wiirden lhre Einstellungen
aussehen? Bei wem koénnte es noch zu Einstellungsdnderungen
kommen?

Frage 9: Wie kénnten sich durch das Medikament Beziehungen zwischen
verschiedenen Gruppen in der Gesellschaft dandern (z. B. Beziehung
zwischen Arzt und Patienten, Beziehung zwischen Angehérigen und
Patienten, Beziehung zwischen verschiedenen Berufsgruppen)?

Das Medikament und die Gesundheitsversorgung in der
Gesellschaft

Frage 10: Wie koénnte das Medikament die Gesundheitsversorgung

beeinflussen?

Frage 11: Welchen Einfluss kénnte das Medikament auf soziale Unterschiede
in der Gesellschaft nehmen?

Frage 12: Kénnen Sie sich vorstellen, dass die Gesellschaft das Medikament
beeinflusst?
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Abschluss

Frage zu Interessenkonflikten: Haben Sie Interessenkonflikte in Bezug auf
das Medikament? Wenn ja, kénnen Sie mir diese bitte erlautern?

Als Interessenkonflikt wird hier eine Situation verstanden, in der Sie durch
sich widersprechende Verpflichtungen oder Ziele nicht mehr in der Lage sind,
das Medikament neutral zu beurteilen. Ein Interessenkonflikt liegt dann vor,
wenn Sie z. B. beim Hersteller eines der Medikamente tatig sind.

Gibt es zum Abschluss noch etwas, was Sie mir mitteilen mochten? Haben wir
noch etwas Wichtiges vergessen?

*hdkkkk

Vielen Dank, dann sind wir aus meiner Sicht am Ende des Interviews. Da
mochte ich mich bei ihnen recht herzlich bedanken, dass sie sich die Zeit
genommen haben und mir so ausfiihrlich von lhren Erfahrungen [ggf.

erganzen: und aus lhrem Leben] erzdhlt haben. [ggf. ergdnzen: da waren

auch sehr private Dinge dabei].
Khkkkk

Angaben zur Person

In welchem Jahr sind Sie geboren?

Wo haben Sie im Jahre 1988 (also vor der sogenannten Wende) gewohnt?

Welche berufliche Tatigkeit lben Sie zur Zeit aus bzw. (falls nicht mehr
berufstitig) welche berufliche Titigkeit haben Sie zuletzt ausgeibt?

In welchem Zusammenhang beschaftigen Sie sich mit der medikamentdsen
Behandlung der ADHS?

(z. B personliche Betroffenheit, Angehorige/ein Angehoriger, durch
Berufstatigkeit, durch Ehrenamt, wissenschaftliches Interesse)

Wie lange beschiftigen Sie sich bereits mit der Erkrankung und/oder dem
Medikament?

Nachfrage zur Interviewsituation

Wie haben Sie denn so das Interview empfunden, wie war das so fiir Sie?

Was hat sie denn dazu bewegt, an diesem Interview teilzunehmen?
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Anhang 9 Informationsschreiben

Fakultat fiir Gesundheitswissenschaften
School of Public Health - WHO Collaborating Center
AG 3 Epidemiologie & International Public Health

Universitat Bielefeld

Dipl. Soz.-Pad Anne Kathrin Stich, MPH
e _ Tel.: 0521 | 106 3838
Universitat Bielefeld | Postfach 10 01 31 | 33501 Bielefeld anne Kathrin.stich_@uni-bielefeld.de

www.uni-bielefeld.de/gesundhw/ag3

Fakultat fir Gesundheitswissenschaften
Postfach Lehrstuhlsekretariat: llona Benecke

School of Public Health - WHO Collaborating Center
AG 3 Epidemiologie & International Public Health

Universitit Bielefeld
Postfach 100131
33501 Bielefeld

Bielefeld, Februar 2012

Informationsschreiben fiir Studienteilnehmer an der Studie lber

soziale und kulturelle Aspekte bei der medikamentdsen Behandlung von
Kindern und Jugendlichen mit Aufmerksamkeitsdefizit-/ Hyperaktivitatssto-
rung (ADHS)

Sehr geehrte Teilnehmerin,
Sehr geehrter Teilnehmer,

herzlichen Dank flr lhre Bereitschaft, an dieser wissenschaftlichen Untersuchung
teilzunehmen.

Bei der Behandlung von Kindern und Jugendlichen mit Aufmerksamkeitsdefizit-/
Hyperaktivitatsstorung (ADHS) spielen neben den direkten medizinischen Effekten
auch soziale und kulturelle Aspekte eine wichtige Rolle. Oft werden diese jedoch
in der Forschung und damit auch in der Versorgung der Patientinnen und Patien-
ten weniger berlcksichtigt. Mit diesem Forschungsprojekt méchten wir mit lhrer
Hilfe einen Beitrag dazu leisten, dass diese Aspekte eine angemessene Bedeu-
tung erfahren.

Die Studie wird an der Universitat Bielefeld, Fakultét fir Gesundheitswissenschaf-
ten im Rahmen einer Dissertation zum Doctor of Public Health durchgefiihrt. Be-
treut wird die Dissertation von PD Dr. med. Ansgar Gerhardus, M.A., MPH und
Prof. Dr. med. Oliver Razum, MSc.

Beim Beantworten der Fragen geht es um lhre Perspektive: Welche Aspekte oder
Effekte verbinden Sie mit der medikamentésen Behandlung der Aufmerksamkeits-
defizit-Hyperaktivitdtsstorung? Welche positiven oder negativen Auswirkungen er-
geben sich aus lhrer Sicht? Dies sollten Sie bei der jeweiligen Frage beschreiben.
Dabei geht es nicht darum, ,hieb- und stichfeste” Effekte oder Anderungen zu be-
schreiben. Sie kénnen hier inshesondere auch Vermutungen oder Gedanken for-
mulieren. Es gibt dabei keine richtigen oder falschen Antworten, sondern es geht
vielmehr um lhre ganz persénliche Ansicht.

Jnivsteibin Bislefeld OFeatli=he Vet rermits: Bap kusrbe nlumg: lims:
Iniversitdtsemake 33 Stacthahnlinie g Richiong 054 TR0
335 Biedefold Lahmanashaf Finanzamt Siebefeld i narstad: % wwn.uni-bielefeld.de
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Die Teilnahme ist freiwillig. Ihre Angaben werden selbstversténdlich vertraulich
behandelt, unterliegen der gesetzlichen Schweigepflicht und werden in anonymer
Form ausgewertet.

Fur eventuelle Fragen steht Ihnen Frau Anne Kathrin Stich gerne unter den oben
genannten Kontaktdaten zur Verfigung

Vielen Dank fur lhre Mitarbeit.
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Anhang 10 Erklarung zum Datenschutz

Fakultét fir Gesundheitswissenschaften
School of Public Health - WHO Collaborating Center
AG 3 Epidemiologie & International Public Health

Universitat Bielefeld

Universitat Bielefeld | Postfach 10 01 31 | 33501 Bielefeld

Fakultat fiir Gesundheitswissenschaften
Lehrstuhlsekretariat: llona Benecke

School of Public Health - WHO Collaborating Center
AG 3 Epidemiologie & International Public Health

Universitat Bielefeld
Postfach 100131
33501 Bielefeld

lhre Ansprechpartnerin:
Anne Kathrin Stich

Te

|.. 0521 | 106 3838

anne_kathrin.stich@uni-bielefeld.de

Einverstindniserklirung

1. Ich habe das Informationsschreiben (Erklirung zur Nutzung des Interviews) zu
der unten genannten Befragung gelesen und verstanden, und ich hatte die Méglich-
keit, Nachfragen zu stellen.

2. Ich erklire mich hiermit einverstanden, an der Befragung zu Erfahrungen zum
Thema ,,Sozio-kulturelle Aspekte in Health Technology Assessments: eine Heraus-
forderung? Ein Methodenvergleich am Beispiel der Aufmerksamkeitsdefizit-/
Hyperaktivititsstérung bei Kindern und Jugendlichen® teilzunehmen.

3. Ich erklire mich hiermit mit der digitalen Speicherung des Gesprichs auf ein Auf-
nahmegerit einverstanden.

4. Ich weil, dass eine Anonymisierung des Gesprichs erfolgen wird.

3. Ich weill, dass meine Teilnahme freiwillig ist und ich jederzeit die Einwilligung
ohne Angabe von Griinden sowie ohne negative Konsequenzen fiir mich zurtick-
ziehen kann.

Datum Name des Teilnehmers/ der Unterschrift

Teilnehmerin

Datum Name der Interviewerin Unterschrift

Imiwers tat BisdeFeld (Featlizhe Vet rsrictal Barkvarh ndung: Imsatzstensr- N,

ImbwresitAR e errmba 35 Starthahnlinie ¢ Richiang Wit A &G, Dileslda ! 10558l

33015 Bielefekd Lahmannshaf BLI:ja0s0000, Konto: 51036 Finanramt Richefeld irmanstad: é www.uni-bielefeld.de

446



Anhang

Seite 2

Erklirung zur Nutzung des Interviews

Ich erklire mich damit einverstanden, dass das mit mir am 20 im Rahmen
einer wissenschaftlichen Arbeit durchgefithrte Gesprich mit Frau Anne Kathrin Stich
zum Thema ,Sozio-kulturelle Aspekte in Health Technology Assessments: eine
Herausforderungr Ein Methodenvergleich® digital auf einem Aufnahmegeriit aufge-

nommen und gespeichert, verschriftet und anonymisiert werden darf.

Ich erklire mich damit einverstanden, dass das verschrftete und anonymisierte
Gespriach auch fir Publikationszwecke (z. B. in Schuiftform, fir weitere Ver-
sffentlichungen wie Vortrige) verwendet werden darf Mir wurde zugesichert, dass
dabei alle persénlichen Daten, die Riickschliisse auf meine Person zulassen, geldscht

oder anonymisiert werden. Mir ist bekannt, dass kein Anspruch auf die Ver-

sffentlichung (in Teilen oder vollstindig) besteht.

Ich erklire mich damit einverstanden, dass mein Name und meine Telefonnummer fiir
den Zeitraum der Auswertung der Studie nach den Regeln des Datenschutzes
vertraulich und sicher verwahrt werden und erst nach Vollendung des gesamten
Projektes, voraussichtlich Ende 2012, geloéscht werden. Diese Daten, sowie die
digitalen Aufzeichnungen des Gespriches, werden auf dem PC von Frau Anne
Kathrin Stich gespeichert und zusitzlich auf einer externen Festplatte gesichert. Der
Zugriff ist passwortgeschiitzt und ausschlieBlich Frau Anne Kathrin Stich méglich.
Die digital aufgezeichneten Daten werden nach Abschluss aller geplanten Gespriche,
voraussichtlich im Februar 2012 geléscht.

Ich weili, dass meine Teilnahme freiwillig ist und ich jederzeit die Einwilligung ohne
Angabe von Grinden sowie ohne negative Konsequenzen fiir mich zurtickzichen
kann. Im Falle cines Widerrufs der Einwillisungserklirung werden die Aufzeichnung,

das verschriftete Gesprich und die persénlichen Daten unmittelbar geldscht.

Ort, Datum, Name (Bitte in Blockschrift) Unterschnft
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Anhang 11 Transkriptionsregeln

Tabelle 28: Angewendete Transkriptionsregeln

Besonderheiten

Darstellung im Transkript

Interviewnummer

Anonymisierung: Name wurde durch
Interviewnummer ersetzt

Weitere Orten und

Institutionen

Anonymisierung von

Sprecherwechsel

Abkilirzungen fiur die jeweils sprechende
Person:

I: Interviewerin
IP: interviewte Person

Nach jedem Sprecherwechsel erfolgt ein
Abschnittswechsel

Sprechpausen

kurze Pause:

langere Pause

Pausenfuller

mhm, eh, ehm

nichtsprachliche Handlungen

zum Beispiel (Lachen), dies gilt bis zum
AuBerungsende

betonte Worter

betonte Silben werden unterstrichen

Unverstandliches

(... fur ein Wort

(5 Sek.) bei langerer Unverstandlichkeit

mit Zeitangabe

Zitat

Anflhrungszeichen fir wortliche Rede, zum
Beispiel: wenn die Leute sagen ,wie kannst Du
so etwas machen”

Situationsspezifische
Gerausche

zum Beispiel (Telefon klingelt)

Quelle: eigene Darstellung angelehnt an Kallmeyer und Schiitze (Kallmeyer
& Schutze 1976 zitiert nach Mayring 2002: 92).
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Anhang 12 Dokumentationsbogen fiir die Interviews

Tabelle 29: Dokumentationsbogen fiir die Interviews

Interview mit ...............

Datum und Uhrzeit des Interviews

Durch wen vermittelt

Art  des Interviews  (telefonisch,
personlich)

ggf. Ort des Interviews

Dauer des Interviews

Storungen der Befragung

Besonderheiten im Interviewverlauf

Situation der Interviewerin wahrend
des Interviews - emotionale Ebene

Situation der Interviewerin nach dem
Interview - emotionale Ebene

Themen vor dem Einschalten und nach
dem Abschalten des Aufnahmegerates

Quelle: eigene Darstelung, angelehnt an Fuchs-Heinritz (2009)
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Anhang 13 Ubersicht iiber den HTA-Bezug der in die Literaturiibersicht

eingeschlossenen Publikationen

Tabelle 30: Ubersicht uber den HTA-Bezug der in die Literaturiibersicht einge-
schlossenen Checklisten

Gruppe 1: Checklisten und Fragenkataloge HTA-Bezuga
Office of Technology Assessment (OTA) (1976), Banta & Luce ja

(1993)

Oortwijn et al. (1996) ja

Hofmann (2005), Droste et al. (2011), Hofmann (2013) ja

European Network for Health Technology Assessment (2008a), ja

European Network for Health Technology Assessment (2008b)
European Network for Health Technology Assessment (2008c)
European Network for Health Technology Assessment (2008d)
Pasternack et al. (2009), Saarni et al. (2011)

Gerhardus & Stich (2008) ja
Culyer (2005) nein
Littlejohns et al. (2012) ja

a: Der HTA-Bezug der Publikationen bis 2010 wurde durch die Autorin, der HTA-
Bezug der Publikationen ab 2010 wurde durch Dr. Kati Mozygemba (Universitat
Bremen) gepriift.

Quelle: eigene Darstellung
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Tabelle 31: Ubersicht tUber den HTA-Bezug der in die Literaturiibersicht einge-

schlossenen Reviews

Gruppe 2: Reviews HTA-Bezuga
Hardon (1992) ja
Engelking (1995) ja
Donaldson & Currie (2000) ja
Stemerding & van Berkel (2001) ja
Garcia et al. (2002) nein
Jennett et al. (2003) nein
Kmet et al. (2004) nein
Kotwal (2004) nein
d " Agincourt-Canning & Baird (2006) nein
Michelle (2007) nein
Street et al. (2008) ja
Greil et al. (2010) nein
Racine et al. (2010) nein
Munn & Jordan (2011) nein
Sobo et al. (2011) nein
Gallacher et al. (2013) nein

Bremen) gepriift.

a: Der HTA-Bezug der Publikationen bis 2010 wurde durch die Autorin, der HTA-
Bezug der Publikationen ab 2010 wurde durch Dr. Kati Mozygemba (Universitat

Quelle: eigene Darstellung
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Tabelle 32: Ubersicht Uber den HTA-Bezug der in die Literaturiibersicht einge-
schlossenen Partizipativen Verfahren

Gruppe 3: Partizipative Verfahren HTA-Bezuga
Batavia & Hammer (1990) nein
Fox (1996), Institute of Medicine (1996) nein

Zentrum fur Technologiefolgen-Abschatzung TA-SWISS (2000), ja
Biitschi & Mosimann (2001)

Reuzel et al. (2001) ja
Rey (2003) ja
Avard et al. (2007) nein
Thomas (2007) nein
Potter et al. (2009) ja
Nakagawa et al. (2010) nein
Boenink et al. (2011) ja
Danner et al. (2011) ja
Niemeijer et al. (2013) nein

a: Der HTA-Bezug der Publikationen bis 2010 wurde durch die Autorin, der HTA-
Bezug der Publikationen ab 2010 wurde durch Dr. Kati Mozygemba (Universitat
Bremen) gepriift.

Quelle: eigene Darstellung
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Tabelle 33: Ubersicht iiber den HTA-Bezug der in die Literaturiibersicht eingeschlossenen weiteren Methoden der empirischen Sozi-
alforschung: Surveys

Gruppe 4: empirische Sozialforschung - Surveys

Surveys HTA-Bezuga  Surveys HTA-Bezuga Surveys HTA-Bezuga
Roeder & Whitler (1986) nein Kaplan et al. (2004) nein Partridge et al. (2011) nein
Singer (1993) nein Calnan et al. (2005) nein Suresh et al. (2011) nein
Bowman & Saunders nein Dahl et al. (2006) nein Clover et al. (2012) nein
(1994)
Ubel & Loewenstein nein Missmer & Jain (2007) nein Fex et al. (2012) nein
(1995)
Cox et al. (1996) nein Papaharitou et al. (2007) nein Montague & Asan (2012) nein
Middleton et al. (1998) nein Quinonez & Locker (2007) nein Monthuy-Blanc et al. nein
(2012)
Dissanayake et al. (2002) nein Wistner & Heinze (2007) nein Rauscher et al. (2012) nein
Lehmann et al. (2002) nein Subramanian & Selvaraj (2009) nein Stormo et al. (2012) Nein
Yogev et al. (2003) nein Poynten et al. (2010) nein Walker et al. (2012) nein
Bardia et al. (2004) nein van der Roest et al. (2010) nein Wilson et al. (2013) nein
Doukas et al. (2004) nein Vazquez et al. (2010) nein

a: Der HTA-Bezug der Publikationen bis 2010 wurde durch die Autorin, der HTA-Bezug der Publikationen ab 2010 wurde durch Dr.
Kati Mozygemba (Universitat Bremen) gepriift.

Quelle: eigene Darstellung
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Tabelle 34: Ubersicht iiber den HTA-Bezug der in die Literaturiibersicht einge-
schlossenen weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Fokusgruppen

Gruppe 4: empirische Sozialforschung - Fokusgruppen HTA-Bezuga
Kerr et al. (1998a), Kerr et al. (1998b) nein

Doukas et al. (2000) nein

Kinney et al. (2001) nein
Nigenda et al. (2003) nein
Demiris et al. (2004) nein

Felt et al. (2008) nein

Lee et al. (2008) ja
Hasegawa et al. (2011) nein

Coletti et al. (2012) nein

a: Der HTA-Bezug der Publikationen bis 2010 wurde durch die Autorin, der HTA-
Bezug der Publikationen ab 2010 wurde durch Dr. Kati Mozygemba (Universitat
Bremen) gepriift.

Quelle: eigene Darstellung

Tabelle 35: Ubersicht iiber den HTA-Bezug der in die Literaturiibersicht einge-
schlossenen weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Qualitative Inter-

views
Gruppe 4: empirische Sozialforschung - Qualitative Interviews HTA-Bezuga
Burke & Nagle 1993 nein
Markens et al. (1999) nein
Chapman (2002) nein
Adair et al. (2009) nein
Underwood et al. (2009) nein
Salter et al. (2011) nein
Xu et al. (2011) nein
Wylie et al. (2012) nein

a: Der HTA-Bezug der Publikationen bis 2010 wurde durch die Autorin, der HTA-
Bezug der Publikationen ab 2010 wurde durch Dr. Kati Mozygemba (Universitat
Bremen) gepriift.

Quelle: eigene Darstellung

454



Anhang

Tabelle 36: Ubersicht iiber den HTA-Bezug der in die Literaturiibersicht einge-
schlossenen weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Register, Daten-
banken

Gruppe 4: empirische Sozialforschung - Register, Datenbanken HTA-Bezuga

Raftery et al. (2005) ja
Stern et al. (2005) nein
Price (2010) nein

a: Der HTA-Bezug der Publikationen bis 2010 wurde durch die Autorin, der HTA-
Bezug der Publikationen ab 2010 wurde durch Dr. Kati Mozygemba (Universitat
Bremen) gepriift.

Quelle: eigene Darstellung

Tabelle 37: Ubersicht uber den HTA-Bezug der in die Literaturiibersicht einge-
schlossenen weiteren Methoden der empirischen Sozialforschung: Methodenkombi-
nationen

Gruppe 4: empirische Sozialforschung - Methodenkombinationen HTA-Bezuga

Bellucci et al. (1998) ja

Zentrum fir Technologiefolgen-Abschatzung (TA-SWISS) (2001) ja

Monahan & Fisher (2010) nein
Milligan et al. (2011) nein
Sockolow et al. (2011), Sockolow et al. (2012) nein
Youl et al. (2011) nein
Rijken et al. (2012) nein
Ripat & Woodgate (2012) nein
Rosenberg et al. (2012) nein
Pottinger & Palmer (2013) nein

a: Der HTA-Bezug der Publikationen bis 2010 wurde durch die Autorin , der HTA-
Bezug der Publikationen ab 2010 wurde durch Dr. Kati Mozygemba (Universitat
Bremen) geprift.

Quelle: eigene Darstellung
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Tabelle 38: Ubersicht iiber den HTA-Bezug der in die Literaturiibersicht einge-
schlossenen Kombinationen von Methoden der ersten bis vierten Gruppe

Gruppe 5: Kombination von Methoden der 1. bis 4. Gruppe HTA-Bezuga
Kelty 1978 ja
Canadian Public Health Association (2001), Einsiedel & Ross (2002) ja
National Institute for Clinical Excellence (NICE) (2002), NICE (2005), ja
Dolan et al. (2003), Culyer (2005), Davies et al. (2005)

Shepherd et al. (2007) nein
Coveney (2010) nein
Neven (2010) nein
Bombard et al. (2011), Abelson et al. (2013) ja
Hogarth et al. (2012) nein
Trudel et al. (2012) nein
Chidzambwa (201 3) nein

a: Der HTA-Bezug der Publikationen bis 2010 wurde durch die Autorin , der HTA-
Bezug der Publikationen ab 2010 wurde durch Dr. Kati Mozygemba (Universitat

Bremen) gepruft.

Quelle: eigene Darstellung

456




Anhang

Anhang 14 Selbstiandigkeitserklarung

Ich erkldare hiermit, dass ich die Arbeit selbstandig verfasst und keine ande-
ren Quellen und Hilfsmittel als die angegebenen benutzt habe. Die Stellen
der Arbeit, die anderen Werken entnommen sind, habe ich unter Angabe der
Quelle kenntlich gemacht. Dies gilt auch fir die verwendeten Tabellen und

Abbildungen.

Bielefeld, August 2017 Anne Kathrin Stich

457



Anhang

Anhang 15 Erkldarung liber friihere Promotionsversuche

Hiermit erklare ich, dass ich die vorliegende Arbeit nicht anderweitig in
dieser Form als Dissertation eingereicht habe und ich bisher keine weiteren

Versuche zur Promotion unterommen habe.

Bielefeld, August 2017 Anne Kathrin Stich
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