
tung therapeutischer Regime. Die im Prinzip ungekürzte 
Lebensspanne verlangt z. B. unter Berücksichtigung der 
im Krankheitsverlauf nachlassenden Wirkung von Medi-
kamenten (Wirkungsfluktuationen nach anfänglichem 
»honey moon«) [8] abzuwägen, ob eine längere Phase 
der Arbeitsfähigkeit, erkauft durch erhöhte Medika-
menteneinnahme, mit dann früher und stärker einset-
zender Pflegebedürftigkeit »verrechnet« werden soll. 
Vor diesem Hintergrund stellt sich besonders bei jung 
Erkrankten die Frage nach der Indikation für eine Tiefe 
Hirnstimulation (THS) [4] und die Integration dieser The-
rapieform in ihre Krankheitsbewältigung.

In einer qualitativen Langzeitstudie [12] werden 
Daten zur Lebens- und Versorgungssituation von jung 
erkrankten Parkinsonbetroffenen erfasst und mit dem 
Ziel ausgewertet, unterschiedliche Bewältigungsstrate-
gien (proaktiv-gestaltende vs. reaktiv-erleidende [18]) 
zu identifizieren. In der vorliegenden Einzelfallstudie 
wird dazu exemplarisch der Prozess der Entscheidungs-
findung zur THS aus Sicht eines Patienten analysiert, 
um Kriterien für die Identifikation unterschiedlicher 
Krankheitsbewältigungsstile zu gewinnen und diese 
hinsichtlich einer passgenaueren Patientenbegleitung 
zu nutzen. 

Bisheriger Forschungsstand und Fragestellungen

Eine systematische Literaturrecherche in den Datenban-
ken PubMed, Cinahl, Sowiport und PSYNDEX verdeut-
licht, dass Forschungsarbeiten zur Thematik der THS 
bislang schwerpunktmäßig von primär medizinischen 
Fragestellungen geleitet sind. Inhaltlich lassen sich 
zwei Hauptforschungsstränge identifizieren: Zum einen 
befassen sich die Studien mit den Indikationen und der 
Wirksamkeit der THS [1, 11] und zum anderen mit den 
Nebenwirkungen [9, 19, 20] dieser Methode.

Angesichts ihrer vielschichtigen Problemlagen ist 
der lebensweltlichen Orientierung bei Therapie und 
professioneller Begleitung von Parkinsonerkrankten im 
Zusammenhangmit der THS bislang nur geringe Auf-
merksamkeit geschenkt worden. Hervorzuheben sind an 
dieser Stelle das ELSA-DBS-Projekt [16], eine prospektive 
Erhebung zur medizinethischen Erfassung zur Lebens-
qualität und zu nicht-intendierten Persönlichkeitsverän-
derungen nach einem THS-Eingriff sowie ein Dissertati-
onsprojekt zu psychosozialen Faktoren im Umgang mit 
einer Stimulation [10].

Im Anschluss an die Ergebnisse dieser beiden Unter-
suchungen soll hier anhand eines Einzelfalls die Erfas-
sung verschiedener Einflussgrößen für die Entscheidung 
zu einer THS unter Berücksichtigung postoperativ eintre-
tender Komplikationen, die eine Revision und anschlie-
ßender Wiederholung des Eingriffs nach sich ziehen, 
vertieft werden.
Dazu folgende Forschungsfragen:
1.  Wie trifft ein jung erkrankter Parkinsonbetroffener 

seine Entscheidung zur THS?
2.  Wie erleben die Betroffenen die Veränderungen nach 

Einsatz des Hirnschrittmachers? 
3.  Wie beeinflussen postoperative Komplikationen eine 

erneute Entscheidung für die THS? 

Methodik

Studiendesign 

Bei der hier vorliegenden Forschungsarbeit handelt 
es sich um eine qualitative Einzelfallstudie. Ziel einer 

“Deep in the brain” – Individual case study for the decision-making and 
the study of a deep brain stimulation (THS) using the example of a young 
person with Parkinson’s disease
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Abstract

Background and research objective: In a prospective qualitative longitudinal 
study, the Chair of Multiprofessional Care for Chronically Ill Patients  
explores the living and care situation of young-onset Parkinson’s diseased 
(YOPD)1. The focus of the study is on recording various disease manage-
ment strategies during the different phases of the disease. 
Exemplarily, this study analyzes the process of making a decision on deep 
brain stimulation (DBS) from the view of a patient in order to gather infor-
mation on patient care being appropriate to the patient’s situation.
Methods: The patient was selected because postoperative complications 
occurred, the surgery had to be reversed, and the patient found himself 
again in the situation of deciding whether a second surgery should be 
performed or not. 
The data was collected during a semi-structured interview and via a case 
history form. Afterwards, the data was evaluated by means of a content-
structuring analysis. 
Results: Due to the special constellation of the case, such content-related 
dimensions were identified that were either in favor or against the surgery 
during both decision making processes.
The decision reached by the patient aimed at reducing the symptoms and 
side effects of medication and maintaining his ability to work. From the 
risk assessment perspective, the anticipated positive effects and the pros-
pect of generating a benefit for as long as possible in case of a surgery at 
the present point of time clearly prevail.
Due to the patient’s first positive impressions of living with a DBS system, 
his confidence in repeating the surgery was not undermined by the fact 
that the first DBS system had to be removed owing to complications. The 
authentic behavior of the various physicians consulted during the preop-
erative phase was crucial to the decision. 
Conclusion: The patient’s behavior of actively gathering information enables 
professional physicians to establish a reliable and trusting relationship 
with the patient.

Keywords: deep brain stimulation (DBS), young-onset Parkinson’s diseased, 
disease management, decision making and subjective experience, dealing 
with complications
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1 In literature, young-onset Parkinson’s diseased are patients having been diagno-
sed before turning 45 years old. This affects approximately 10 to 15 % of the diseased.
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“Deep in the brain” – Individual case study on the decision-making process 
and the experience of deep brain stimulation (DBS) using the example of a 
young Parkinson’s disease patient
M. Lautenschläger, K. Kolsmann, O. Inhester, U. Höhmann

Abstract

Background and research objective: In a prospective qualitative longitudinal 
study, the chair of multiprofessional care for chronically-ill patients 
explored the living and care situation of a patient with young-onset Par-
kinson’s disease (YOPD)11. The focus of the study is on recording various 
disease management strategies during the different phases of the disease.
This study analyzes the process of making a decision on deep brain stimu-
lation (DBS) from the view of a patient in order to gather information on the 
appropriateness of care to the patient’s situation.
Methods: The patient was selected because postoperative complications 
occurred, necessitating further surgery, so that the patient found himself 
again having to decide whether to undergo additional surgery.
The data were collected during a semi-structured interview and via a case 
history form. Afterwards, the data were evaluated by using content struc-
turing analysis.
Results: Due to the special constellation of the case, content-related dimen-
sions were identified that were either in favor or against the surgery during 
both decision-making processes.
The decision reached by the patient aimed at reducing the symptoms and 
side effects of medication and maintaining his ability to work. From a risk 
assessment perspective, the anticipated positive effects of surgery, and the 
prospect of providing the longest-lasting  benefit possible, clearly prevail 
at the present time.
Due to the patient’s initial positive impressions of living with a DBS system, 
his confidence in repeating the surgery was not undermined by the fact that 
the first DBS system had to be removed owing to complications. The authen-
tic behavior of the various physicians consulted during the preoperative 
phase was crucial to the decision.
Conclusion: The patient’s actively gathering of information enables physi-
cians to establish a reliable and trusting relationship with the patient.
Keywords: paraplegia, spinal cord injury, respiratory therapy, diaphragm 
stimulation, phrenic nerve stimulation, rehabilitation

Neurol Rehabil 2018; 24(1): 69–76
© Hippocampus Verlag 2018

1 In literature, young-onset Parkinson’s diseased are patients having been diag-
nosed before turning 45 years old. This affects approximately 10 to 15 % of the 
diseased.

tung therapeutischer Regime. Die im Prinzip ungekürz-
te Lebensspanne verlangt z. B. unter Berücksichtigung 
der m Krankheitsverlauf nachlassenden Wirkung von 
Medikamenten (Wirkungsfluktuationen nach anfäng-
lichem »honey moon«) [8] abzuwägen, ob eine länge-
re Phase der Arbeitsfähigkeit, erkauft durch erhöhte 
Medikamenteneinnahme, mit dann früher und stärker 
einsetzender Pflegebedürftigkeit »verrechnet« werden 
soll.

Vor diesem Hintergrund stellt sich besonders bei 
jung Erkrankten die Frage nach der Indikation für eine 
Tiefe Hirnstimulation (THS) [4] und die Integration die-
ser Therapieform in ihre Krankheitsbewältigung.
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