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The following submission has been prepared by Dr Louise Hatherall  and
Professor Muireann Quigley from the Birmingham Law School at University of
Birmingham in response to a request for evidence form the Nuffield Council
on Bioethics.  The evidence is drawn from empirical f indings for the Everyday
Cyborgs 2.0:  Law’s Boundary-work and Alternative Legal Futures project .  

The Everyday Cyborgs project explores the legal implications where persons
are joined with ( increasingly ‘smart ’ )  implanted and attached medical devices.
It  also seeks to understand the different legal futures that ‘everyday cyborgs’
(that is ,  persons with attached and implanted medical devices) might
imagine,  and the legal and regulatory changes needed to achieve these
futures.  The project focuses on medical devices broadly conceived, rather
than neurotechnologies specif ically ,  and so the response is informed, and
necessari ly l imited, by this .  The (users of)  technologies represented in our
response below, include cochlear implants,  pacemakers,  lower l imb
prostheses,  and insulin pumps. 

Our response focuses on two aspects outl ined in the call  for evidence:  (1 )  the
question of how surgical implants,  prostheses or non-biological devices,  used
for therapeutic purposes,  affect individuals ’  or communities ’  sense of identity ;
and (2) the request for case studies,  data,  or other examples about patients
undertaking self-maintenance or DIY modif ication of their  own
neurotechnologies for any reason. 
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A. Executive Summary

A.1 Identity and Medical devices

1 .  Our interview f indings suggest that effects on individual identity

from receiving/using a medical device are not universally shared. 

2.  Whilst most of our participants reported some impact on their sense

of identity ,  the ways in which this manifested varied.  

3.  Others reported ambiguity about the relationship between identity

and device,  whilst some were clear that there was no impact at al l .  

4.  The relationship between identity and devices can be dynamic and

can change over t ime.

A.2 Case Studies of DIY Device Modifications 

5.  A principal driver towards DIY solutions is  dissatisfaction with the

performance and/or functionality of their  existing devices.

6.  Modifying devices enabled participant control ,  which was reported

as not just important in-and-of itself  but as vital  for enabling them to

better navigate their  day-to-day l ives.

A.3 Capturing Empirical Perspectives

7.  A deeper interrogation of existing empirical l iterature conducted

with device users wil l  l ikely be needed to capture further ethical ,  legal ,

social ,  and practical impacts of neurotechnologies.
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B.1 Positive and Negative Impacts on Individual Identity 

S o m e  p a r t i c i p a n t s  r e p o r t e d  t h a t  t h e i r  d e v i c e s  d i d  i m p a c t  o n  t h e i r

i d e n t i t y ,  b u t  t h i s  m a n i f e s t e d  i n  m y r i a d  w a y s .  F o r  s o m e ,  t h e  d e v i c e s  d i d

n o t  c h a n g e  t h e i r  i d e n t i t y  b u t  e n a b l e d  i n d i v i d u a l s  t o  b e  a u t h e n t i c a l l y

t h e m s e l v e s .  O n e  p a r t i c i p a n t  s u m m a r i s e d  t h i s  n e a t l y ,  c o m m e n t i n g  t h a t :

“ I  t o o k  e a r l y  r e t i r e m e n t  a n d  t h e n … I  h a d  t h e  [ c o c h l e a r ]  i m p l a n t ,  w h i c h

t u r n e d  m y  l i f e  a r o u n d  t o t a l l y  a n d  e n a b l e d  m e  t o  b e  m u c h  m o r e  t h e

p e r s o n  t h a t  I  a m ,  r a t h e r  t h a n  u p  t o  t h e n  b e i n g  t h e  p e r s o n  t h a t  I  h a d  t o

b e  b e c a u s e  I  c o u l d n ’ t  d o  s o  m a n y  t h i n g s ” .  

A n o t h e r  p a r t i c i p a n t ,  a n  O S  A I D  s y s t e m  u s e r ,  r e p o r t e d  a  s e n s e  o f

c o m p l e t e n e s s  a r i s i n g  f r o m  t h e  u s e  o f  t h e  d e v i c e :  

O u r  i n t e r v i e w  f i n d i n g s  s u g g e s t  t h a t  t h e r e  i s  n o  o n e - w a y  i n  w h i c h

m e d i c a l  d e v i c e s  a f f e c t  a n  i n d i v i d u a l ’ s  s e n s e  o f  i d e n t i t y .  S o m e  v i e w e d

t h e  i m p a c t  a s  p o s i t i v e :  f a c i l i t a t i n g  t h e i r  i d e n t i t y  i n  w a y s  w h i c h  w e r e

n o t  p o s s i b l e  p r i o r  t o  r e c e i v i n g  t h e  d e v i c e .  O t h e r s  r e p o r t e d  n e g a t i v e

i m p a c t s ;  n a m e l y ,  ( 1 )  t h e  ( i n ) a b i l i t y  t o  e x p r e s s  t h e i r  i d e n t i t y  t h r o u g h

a e s t h e t i c  c h o i c e s  a n d  ( 2 )  l i m i t i n g  o r  ( m i s ) s h a p i n g  t h e i r  c a r e e r  c h o i c e s .

N o t  e v e r y o n e  a g r e e d  t h a t  t h e i r  d e v i c e s  i m p a c t e d  t h e i r  i d e n t i t y  a t  a l l :

s o m e  r e s p o n s e s  s u g g e s t  a m b i g u i t y  i n  t h e  r e l a t i o n s h i p  b e t w e e n  t h e

t w o ,  o r  n o  d i s c e r n i b l e  i m p a c t .  W h a t  w a s  c l e a r  f r o m  o u r  f i n d i n g s  w a s

t h a t  t h e  r e l a t i o n s h i p  b e t w e e n  d e v i c e s  a n d  i d e n t i t y  i s  n o t  s t a t i c ,  b u t

d y n a m i c  a n d  s h i f t i n g  o v e r  t i m e .  

B.  Impact  o f  Medica l  Dev ices  on
Indiv idua l  Sense  of  Ident i ty

“ I n  a  l a r g e  w a y  i t ’ s  l i k e  w e l l  I  d o n ’ t  h a v e  t h e  e y e l e t  c e l l s ,  s o  I  h a v e  t h i s

r o b o t  i n s t e a d  a n d  n o w  I  a m  a  w h o l e  p e r s o n …  w h e r e a s  b e f o r e  i t  w a s  l i k e

t a k i n g  t h i s  m e d i c i n e  b e c a u s e  p a r t  o f  m e  d o e s n ’ t  w o r k  r i g h t ” .  

O t h e r s  r e p o r t e d  a  n e g a t i v e  r e l a t i o n s h i p  b e t w e e n  t h e i r  i d e n t i t y  a n d

d e v i c e .  S o m e  p a r t i c i p a n t s  r e c o u n t e d  h o w  u s i n g  t h e i r  m e d i c a l  d e v i c e s

l i m i t e d  t h e  w a y s  i n  w h i c h  t h e y  c o u l d  e x p r e s s  t h e m s e l v e s ,  i m p a c t i n g

t h e i r  s e n s e  o f  i d e n t i t y .  A  p a r t i c i p a n t  w i t h  a  l o w e r  l i m b  p r o s t h e s i s

d i s c u s s e d  h o w  t h e i r  c l o t h i n g  c h o i c e  –  a n  i m p o r t a n t  w a y  i n  w h i c h  t h e y

c o n v e y e d  t h e i r  i d e n t i t y  –  w a s  d i s r u p t e d :  “ I  c o u l d n ’ t  w e a r  t h e  s a m e

c l o t h e s  a n y m o r e  b e c a u s e  I  c o u l d n ’ t  w e a r  h e e l s … m y  w a r d r o b e  f o r  t h e

l a s t  f i v e  y e a r s  h a s  b e e n  d i c t a t e d  b y  w h a t  t h e  l e g  n e e d s ” .  
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O t h e r  w a y s  p a r t i c i p a n t s  r e p o r t e d  l o s s e s  o f  i d e n t i t y  w e r e  h a r d e r  t o

o v e r c o m e .  I n t e r v i e w e e s  r e c o u n t e d  j o b  l o s s e s  b e c a u s e  o f  d e v i c e  u s e  o r

s h a r e d  t h a t  t h e y  h a d  c h a n g e d  c a r e e r s  t o  m o r e  e a s i l y  l i v e  l i f e  w i t h  t h e i r

d e v i c e .  O n e  p a r t i c i p a n t ,  a  u s e r  o f  B o n e  A n c h o r e d  H e a r i n g  A i d s  ( B A H A ) ,

f o r  e x a m p l e ,  h a d  m u l t i p l e  c a r e e r  c o m m i t m e n t s  w h i c h  r e q u i r e d

e x t e n s i v e ,  f r e q u e n t  m e e t i n g s .  T h e y  s u f f e r e d  w i t h  h e a r i n g  f a t i g u e  ( a

c o m m o n  r e p o r t e d  i m p a c t  o f  B A H A ) ,  e v e n t u a l l y  s u f f e r e d  b u r n  o u t ,  a n d

c h a n g e d  j o b s .  F o r  o t h e r s ,  t h e  d e v i c e s  m e a n t  t h a t  t h e y  l o s t  a  s e n s e  o f

w h a t  t h e i r  f u t u r e  c a r e e r s  o r  i d e n t i t y  c o u l d  b e .  O n e  p a r t i c i p a n t

d i s c u s s e d  l e t t i n g  g o  o f  a  d r e a m  o f  f l y i n g :  

“ Y e a h ,  I  m e a n  l o o k  w h e n  I  w a s  a  c h i l d ,  I  h a d  d r e a m s  o f  b e c o m i n g  a

p i l o t  f o r  e x a m p l e .  A n d  e v e n  n o w  i t ’ s ,  i f  I  w a n t  t o  g e t  j u s t  a  p r i v a t e

p i l o t ’ s  l i c e n c e ,  f e e s  a s i d e ,  t h a t  t h e r e  a r e  l i m i t a t i o n s  t o  w h a t  I ’ m

a l l o w e d  t o  d o  i n d e p e n d e n t l y ,  r i g h t . ”

A n o t h e r  p a r t i c i p a n t ,  a  h e a r i n g  a i d  u s e r ,  n o t e d  t h e  i m p a c t  o f  t h e  l a c k  o f

a e s t h e t i c  c h o i c e s  f o r  t h e i r  d e v i c e :  

“ O n e  o f  t h e  b i g g e s t  f r u s t r a t i o n s  I ’ v e  h a d  w i t h  h e a r i n g  a i d s  o v e r  t h e

y e a r s  i s … A s  s o o n  a s  y o u  t u r n  1 6 ,  y o u  h a v e  b e i g e  h e a r i n g  a i d s  a n d  t h a t ’ s

i t .  I  h a v e  t o  f i g h t  t o  h a v e  s o m e t h i n g  a  d i f f e r e n t  c o l o u r … S o  I ’ m  u p  f o r  a

b l u e  o r  [ a ]  b r i g h t  g r e e n  c o l o u r ,  b e c a u s e  I  l i k e  t o  t h i n k  o f  m y s e l f  a s  a

b r i g h t  i n t e r e s t i n g  p e r s o n .  I ’ m  n o t  b e i g e  a n d  h o r r i b l e  y e l l o w . ”

T h e r e  w e r e ,  h o w e v e r ,  e x a m p l e s  o f  p a r t i c i p a n t s  f i n d i n g  w a y s  t o  e x p r e s s

t h e m s e l v e s  d e s p i t e  t h e s e  l i m i t a t i o n s .  O n e  i n t e r v i e w e e  e x p l a i n e d  h o w

t h e y  b o u g h t  a  w r a p  f o r  t h e i r  p r o s t h e t i c  l e g ,  w h i c h  w a s  c o v e r e d  i n

e x p l e t i v e s ,  c o m m e n t i n g :  “ I  w a n t  t h e  l e g  t o  r e f l e c t  t h a t ,  a n d  w h o  I  a m

a n d  I  a m  q u i t e  s w e a r y . ”  S i m i l a r l y ,  a  c o c h l e a r  i m p l a n t  u s e r  d i s c u s s e d

h o w  t h e y  w o u l d  d e c o r a t e  t h e  w i r e  w h i c h  c o n n e c t s  t h e  s o u n d

p r o c e s s i n g  u n i t  o n  t h e i r  e a r ,  t o  t h e  t r a n s m i t t i n g  c o i l  w h i c h  i s  a t t a c h e d

t o  t h e i r  h e a d  w i t h  c h a r m s .  

F i n a l l y ,  o t h e r s  f e l t  t h a t  t h e i r  d e v i c e  g a v e  t h e m  a  n e w  i d e n t i t y  w h i c h

r e p r e s e n t e d  t h e  i n t e g r a t i o n  o f  t h e m s e l v e s  w i t h  t e c h n o l o g y .  S o m e  ( b u t

n o t  a l l )  o f  o u r  p a r t i c i p a n t s  e m b r a c e d  t h e  l a b e l  o f  ‘ r o b o t ’ ,  ‘ b i o n i c ’  o r

‘ c y b o r g ’  t o  d e s c r i b e  t h e m s e l v e s .  A s  o n e  p a r t i c i p a n t  n o t e d :
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B.3  The  Dynamic  Nature  o f  the  Re lat ionsh ip  Between
Device  and Ind iv idua l  Ident i ty

W h a t  w a s  c l e a r  f r o m  t h e  i n t e r v i e w s ,  w a s  t h a t  t h e  r e l a t i o n s h i p  b e t w e e n

i d e n t i t y  a n d  d e v i c e s  w a s  n o t  s t a t i c ,  b u t  d y n a m i c .  T h e  r e l a t i o n s h i p

m i g h t  c h a n g e  d e p e n d i n g  o n  t h e  h o w  w e l l  t h e  d e v i c e  f u n c t i o n e d ,  a s

o n e  u s e r  n o t e s :  

“ Y o u r  i n d e p e n d e n c e ,  y o u r  c o n f i d e n c e ,  w e l l  e v e r y t h i n g ,  i t  j u s t  f e e d s ,  i t

t r i c k l e s  i n t o  e v e r y t h i n g .  A n d  y o u  g e t  t o  a  s t a g e  w h e r e  y o u  l o v e  y o u r

p r o s t h e t i c ,  i t  f i t s ,  y o u  s t a r t  g e t t i n g  o u t  a n d  a b o u t  a g a i n  a n d  t h e n  i t

d o e s n ’ t  f i t  a n d  y o u ’ r e  o f f  y o u r  l i m b  a n d  i t ’ s  t h a t  r o l l e r c o a s t e r . ”

A n o t h e r  u s e r  r e p o r t e d  t h a t  t h e  u s e  o f  O S  A I D  t e c h n o l o g y  s h i f t e d  t h e i r

p e r c e p t i o n  o f  t h e m s e l v e s  a s  a  p e r s o n  w i t h  d i a b e t e s ,  c o m m e n t i n g  t h a t :

“ T h e  o t h e r  d a y  I  m e t  u p  w i t h  s o m e  o l d  f r i e n d s  f r o m  s c h o o l ,  a n d  I

m e n t i o n e d  i n  c o n v e r s a t i o n  t h a t  I  f e l t  l e s s  d i a b e t i c  n o w . ”  A d d i t i o n a l l y ,  a

u s e r  o f  h e a r i n g  a i d s  f e l t  t h a t  a s  t h e y  a g e d  a n d  d e v e l o p e d  s o  d i d  t h e i r

a u d i o l o g y  g r a p h ,  w h i c h  b e c a m e  a  p r o j e c t i o n  o f  t h e i r  o w n  p e r s o n a l i t y .  

T h e r e  w a s  s o m e  e v i d e n c e  i n  t h e  i n t e r v i e w s  w h i c h  s u g g e s t s  a m b i g u i t y

s u r r o u n d i n g  t h e  r e l a t i o n s h i p  b e t w e e n  t h e  u s e r ’ s  s e n s e  o f  i d e n t i t y  a n d

u s e  o f  t h e i r  d e v i c e .  A n o t h e r  u s e r  o f  c o c h l e a r  i m p l a n t s  o b s e r v e d  t h a t

“ y o u ’ l l  a l w a y s  b e  t h e  s a m e  p e r s o n  w h a t e v e r … I n  s o m e  w a y s  i t ’ s  c h a n g e d

m y  t r a j e c t o r y  i n  l i f e ,  b u t  h a s  i t  c h a n g e d  m e ,  I  d o n ’ t  k n o w . ”  

S o m e  f e l t  t h a t  d e v i c e s  d i d  n o t  i m p a c t  t h e i r  s e n s e  o f  i d e n t i t y  b e c a u s e

t h e y  w e r e  n o  d i f f e r e n t  f r o m  o t h e r ,  l e s s  f r e q u e n t l y  c o m m e n t e d  u p o n ,

m e d i c a l  d e v i c e s  s u c h  a s  e y e g l a s s e s .  R e l a t e d  t o  t h i s ,  s o m e  p a r t i c i p a n t s

o b s e r v e d  t h a t  m o s t  p e o p l e  a r e  i n t e g r a t e d  w i t h  t e c h n o l o g y  t o  v a r y i n g

e x t e n t s  ( t h r o u g h ,  f o r  e x a m p l e ,  r e l i a n c e  o n  m o b i l e  p h o n e s )  a n d  t h a t

m e d i c a l  d e v i c e s  w e r e  t h e r e f o r e  n o  d i f f e r e n t .

B.2  Ambiguous  or  No  Impact  on  Ind iv idua l  Ident i ty  

“ I ’ m  a n  e v e r y d a y  c y b o r g ,  I ’ m  n o t  g o i n g  t o  t r y  a n d  h i d e  t h e  f a c t  t h a t  t h i s

i s  w h a t  I  a m ,  i n  f a c t  I ’ m  g o i n g  t o  m a k e  t h e  m o s t  o f  i t  t h a t  I  p o s s i b l y

c a n  b e c a u s e  w h y  n o t ?  I t ’ s  f u n ,  i t ’ s  i n t e r e s t i n g  a n d  t h i s  i t e m  t h a t  I ’ m

w e a r i n g ,  i t ’ s  a s  u n i q u e  a s  I  a m ,  y o u ’ r e  n o t  g o i n g  t o  f i n d  a n o t h e r  t h i n g

l i k e  m e  o r  a n o t h e r  t h i n g  l i k e  t h i s . ”
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T h e  s a m e  p a r t i c i p a n t  e v e n t u a l l y  r e c e i v e d  c o c h l e a r  i m p l a n t s  ( t o  t r e a t

o n g o i n g  t i n n i t u s ) ,  a n d  t h e y  w e r e  e a g e r  t o  p r o g r a m m e  t h e  i m p l a n t s

t h e m s e l v e s  a n d  t o  r e t a i n  t h e  c o n t r o l  o v e r  t h e i r  h e a r i n g  t h e y  h a d

a c h i e v e d  w i t h  t h e i r  h e a r i n g  a i d s :  “ T h a t  w a s  m y  k e y  q u e s t i o n  b e c a u s e  I

d o n ’ t  w a n t  t o  l o s e  c o n t r o l  w h e n  I ’ v e  f o u g h t  s o  h a r d  t o  g e t  i t . ”  

U n f o r t u n a t e l y ,  t h i s  w a s  n o t  p o s s i b l e ,  a n d  t h e y  r e p o r t e d  s i m i l a r

c o m p l a i n t s  t o  p r o g r a m m i n g  t h e i r  h e a r i n g  a i d s .  Y e a r l y  c h e c k - u p s

m e r e l y  a s c e r t a i n e d  w h e t h e r  t h e  d e v i c e  w a s  w o r k i n g  a p p r o p r i a t e l y ,  b u t

d i d  n o t  a i m  t o  i m p r o v e  t h e  h e a r i n g  s e t t i n g s .  E v e n t u a l l y ,  t h e y  a t t e n d e d

a n  E N T  a p p o i n t m e n t  w i t h  a n  e n g i n e e r  w h o  h a d  p r e v i o u s l y  w o r k e d  f o r  a

c o c h l e a r  i m p l a n t  m a n u f a c t u r e r ,  w h i c h  t r a n s f o r m e d  t h e i r  h e a r i n g .  T h e

p a r t i c i p a n t  e m p h a s i s e d  t h a t  t h e  e n g i n e e r  l i s t e n e d  t o  t h e m  a n d  d i d  n o t

s e e  “ g o o d  e n o u g h ”  h e a r i n g  a s  s u f f i c i e n t ,  b u t  a s  s o m e t h i n g  i m p r o v a b l e .

F o r  t h i s  p a r t i c i p a n t ,  t h i s  e m p h a s i s e d  t h e  n e e d  f o r  m o r e  c o n t r o l  o v e r

t h e  p r o g r a m m i n g  o f  t h e i r  d e v i c e ,  a n d  f o r  h e a r i n g  m a p p i n g  t o  b e

c o n d u c t e d  b y  t h o s e  w i t h  e x p e r t i s e :  

O n e  p a r t i c i p a n t  r e c o u n t e d  t h e i r  e x p e r i e n c e  o f  p r o g r a m m i n g  t h e

s o f t w a r e  f o r  t h e i r  h e a r i n g  a i d s .  A n  e l e c t r i c a l  e n g i n e e r ,  t h e y  w e r e

f r u s t r a t e d  b y  t h e  p o o r  p e r f o r m a n c e  o f  t h e  d e v i c e  a n d  f e l t  t h a t

h e a l t h c a r e  p r o f e s s i o n a l s  l a c k e d  t h e  s k i l l s  t o  a p p r o p r i a t e l y  p r o g r a m m e

t h e i r  h e a r i n g  a i d s  f o r  o p t i m a l  p e r f o r m a n c e .  T h i s  f r u s t r a t i o n  w a s

c o m p o u n d e d  b y  a  l i m i t e d  u n d e r s t a n d i n g  o f  t h e i r  l i v e d  e x p e r i e n c e s  a s

s o m e o n e  w i t h  p r o f o u n d  h e a r i n g  l o s s .  D i s c u s s i n g  a n  a p p o i n t m e n t  t o

p r o g r a m m e  t h e i r  h e a r i n g  a i d s ,  t h e y  r e c a l l e d :  

 “ T h e  q u e s t i o n  i s  ‘ w h a t  d o e s  t h a t  s o u n d  l i k e ? ’  Y o u  k n o w ,  ‘ w h a t  d i d  t h i s

s o u n d  l i k e ? ’  N o w  y o u ’ v e  g o t  n o  w o r d s :  h o w  a m  I  s u p p o s e d  t o  r e p l y

w h e n  I ’ v e  n e v e r  h e a r d  a  w o r d ? ”

W a n t i n g  m o r e  c o n t r o l  o v e r  t h e i r  h e a r i n g ,  t h e  p a r t i c i p a n t  p r o g r a m m e d

t h e i r  o w n  d e v i c e ,  b u y i n g  t h i r d - p a r t y  e q u i p m e n t  t o  d o  s o .  T h i s

s u c c e s s f u l l y  i m p r o v e d  t h e i r  h e a r i n g  a n d  –  d e s p i t e  g o i n g  a g a i n s t  u s e r

a g r e e m e n t s  a b o u t  t h e  u s e  o f  t h e i r  d e v i c e  –  t h e y  w e r e  s u p p o r t e d  b y

b o t h  t h e  h o s p i t a l  a n d  d e v i c e  m a n u f a c t u r e r  w h i c h  t h e  p a r t i c i p a n t

d e s c r i b e d  a s  “ a  w o n d e r f u l  p l a c e  t o  b e  i n ” .  

C.1 Programming Hearing Aids / Cochlear Implants

C. Case Studies: Self-Maintenance or DIY
Modification of Devices
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W h i l s t  n o t  a  n e u r o t e c h n o l o g y ,  s e v e r a l  o f  o u r  p a r t i c i p a n t s  w e r e  u s e r s
o f  O S  A I D  s y s t e m s .  T h i s  s y s t e m  c r e a t e s  a n  ‘ a r t i f i c i a l  p a n c r e a s ’  w h e r e
o p e n - s o u r c e  s o f t w a r e  ( i n s t a l l e d  o n  a  s m a l l  c o m p u t e r  o r  a
s m a r t p h o n e )  c o n n e c t s  a  p e r s o n ’ s  c o n t i n u o u s  g l u c o s e  m o n i t o r  ( C G M )
t o  t h e i r  i n s u l i n  p u m p ,  e n a b l i n g  i n s u l i n  d e l i v e r y  t o  b e  a d j u s t e d
a u t o m a t i c a l l y  a n d  i n  ( n e a r )  r e a l - t i m e .  O S  A I D  s y s t e m s  h a v e  b e e n
d e v e l o p e d  b y  m e m b e r s  o f  t h e  d i a b e t e s  c o m m u n i t y  i n  r e s p o n s e  t o
d i s s a t i s f a c t i o n  w i t h  e x i s t i n g  m e t h o d s  o f  d i a b e t e s  t r e a t m e n t ,  w h i c h
w e r e  v i e w e d  a s  c o m p l e x ,  c u m b e r s o m e ,  a n d  b u r d e n s o m e .  

T h e s e  s y s t e m s  h a v e  b e e n  i n  u s e  g l o b a l l y  f o r  o v e r  1 0  y e a r s ,  a n d  b e f o r e
a n y  c o m p a r a b l e  r e g u l a t o r - a p p r o v e d ,  c o m m e r c i a l  s y s t e m s  w e r e
a v a i l a b l e .  I n  t h e  U K ,  f o r  e x a m p l e ,  N I C E  o n l y  r e c o m m e n d e d  t h e  u s e  o f
r e g u l a t e d  c o m m e r c i a l  e q u i v a l e n t s  a t  t h e  e n d  o f  2 0 2 3 . [ 1 ]  D e s p i t e  t h i s
a c c e s s  t o  t h e  a v a i l a b l e  c o m m e r c i a l  s y s t e m s  i s  s t i l l  n o t
s t r a i g h t f o r w a r d  a n d  i s  s u b j e c t  t o ,  f o r  e x a m p l e ,  a  5 - y e a r  r o l l o u t  p l a n
b y  N H S  E n g l a n d . [ 2 ]  A l l  i n t e r v i e w s  t o o k  p l a c e  b e f o r e  t h i s  r e c e n t
r e c o m m e n d a t i o n  f r o m  N I C E .

A l l  p a r t i c i p a n t s  w e  s p o k e  t o  e x p e r i e n c e d  s u c c e s s  u s i n g  o n e  o f  t h e
a v a i l a b l e  O S  s y s t e m s  ( e . g .  O p e n A P S  o r  A n d r o i d A P S ) .  F o r  s o m e ,  t h e
i m p a c t  o f  t h i s  i s  h a r d  t o  o v e r s t a t e :  o n e  p a r t i c i p a n t  d e s c r i b e d  t h a t  t h e
q u a l i t y - o f - l i f e  i m p a c t  o f  u s i n g  t h e  d e v i c e  a s  “ r e v o l u t i o n a r y ” .  T h e
p a r t i c i p a n t s  w e  s p o k e  w i t h  w h o  u s e  t h e  s y s t e m s  r e p o r t  m i x e d
r e s p o n s e s  f r o m  t h e i r  h e a l t h c a r e  t e a m  a b o u t  t h e  u s e  o f  O S  A I D .  S o m e
r e p o r t e d  t h a t  t h e i r  h e a l t h c a r e  p r o v i d e r s  w e r e  h e s i t a n t  t o  d i s c u s s  u s e
o f  t h e  s y s t e m s  w i t h  t h e m ,  w h e r e a s  o t h e r s  d i s c u s s e d  i t  o p e n l y  a s  a
p o t e n t i a l  o p t i o n  f o r  d i a b e t e s  m a n a g e m e n t .  D i s c u s s i n g  a  m o v e  t o  a n
O S  A I D  s y s t e m ,  o n e  p a r t i c i p a n t  n o t e d :  

“ M y  d i a b e t e s  t e a m  w e r e  v e r y  s u p p o r t i v e ,  b e c a u s e  t h e y  w e r e  t h e  o n e s
w h o  c a m e  u p  w i t h  t h e  i d e a  o f  p u t t i n g  m e  o n  t h e  [ C G M ]  a n d  I  t h i n k

t h e y ’ r e  q u i t e  k e e n  t o  g e t  t h e i r  p a t i e n t s  w i t h  a s  m u c h  k i t  a s  t h e y
w a n t … A n d  I  k n o w  i t  h a s n ’ t  b e e n  t h e  c a s e  f o r  a l l  d i a b e t e s  t e a m s ,

i n c l u d i n g  o n e s  t h a t  I ’ v e  b e e n  w i t h . ”  

07

C.2 Open-source Automated Insulin Delivery Systems

“ I ’ m  k i n d  o f  a n g r y :  w h y  d i d  I  h a v e  t o  e n d u r e  [ t h e  p o o r e r  h e a r i n g ] ,  w h y
c o u l d n ’ t  I  c h e c k ?  I ’ m  n o t  s t u p i d .  H e ’ s  n o t  g o i n g  t o  s t a y  t h e r e  f o r e v e r .

H e ’ s  t o o  g o o d .  S o  t h e n  h o w  d o  I  p r e p a r e  f o r  t h a t … s o  w e  n e e d  g o o d
p e o p l e  i n  c o n t r o l  o f  t h e  m a p s . ”
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U s e r s  r e p o r t e d  m u l t i p l e  b e n e f i t s  o f  t h e s e  s y s t e m s ,  i n c l u d i n g  i m p r o v e d

c o n t r o l  o v e r  t h e i r  b l o o d  g l u c o s e  w i t h  l e s s  m e n t a l  l a b o u r  i n v o l v e d  i n

m a n a g i n g  t h e i r  d i a b e t e s .  T h e r e  w a s  a n  a s s o c i a t e d  d e c r e a s e  i n  s t r e s s

d o i n g  s o ,  a s  o n e  p a r t i c i p a n t  n o t e d :  

“ I  t h i n k  i t ’ s  i m p r o v e d  m y  c o n t r o l ,  b u t  p r o b a b l y  o n e  o f  t h e  m a i n

b e n e f i t s ,  w h i c h  I  w a s n ’ t  p a r t i c u l a r l y  e x p e c t i n g ,  i s  j u s t  t h a t  t h e r e  i s  j u s t

m u c h  l e s s  m e n t a l  e f f o r t .  I t  m e a n s  t h a t  I  d o n ’ t  h a v e  t o ,  o r  m a y b e  n o t

t h a t  I  d o n ’ t  h a v e  t o ,  b u t  I  d o n ’ t  s t r e s s  a b o u t  w h a t ’ s  g o i n g  o n  a t  a n y

g i v e n  m o m e n t . ”

I m p o r t a n t l y ,  e v e n  t h o u g h  i t  w a s  t e c h n i c a l l y  a  d o - i t - y o u r s e l f  s y s t e m ,

t h e r e  w a s  a  c o m m u n i t y  o f  s u p p o r t  a r o u n d  t h e m .  T h e s e  i n c l u d e d

e x t e n s i v e  d o c u m e n t a t i o n  o n  h o w  t o  s e t - u p  a n d  r u n  t h e  s y s t e m s ,  i n -

p e r s o n  m e e t  u p s ,  a n d  o n l i n e  c o m m u n i t y  f o r u m s  f o r  t r o u b l e s h o o t i n g

a n d  t o  d i s c u s s  m a n a g i n g  t h e  s y s t e m s  a n d  d e v i c e s .  P a r t i c i p a n t s  a l s o

r e p o r t e d  b e n e f i t s  w h i c h  f l o w e d  f r o m  b e i n g  a b l e  t o  e a s i l y  a d j u s t  t h e

s e t t i n g s  o n  t h e i r  d e v i c e s  t o  t a k e  i n t o  a c c o u n t  t h e i r  d a i l y  a c t i v i t i e s .  O n e

p a r t i c i p a n t ,  a  k e e n  g a r d e n e r ,  o b s e r v e d :

“ I  c a n  g o  o u t  i n  t h e  g a r d e n  a n d  i f  I ’ v e  g o t  i t  s e t  u p  r i g h t ,  s o  i f  I ’ m

r u n n i n g  I ’ l l  d r o p  m y  p r o f i l e  t o  5 0 % ,  s o  m y  b a s a l  r a t e  a n d  m y

s e n s i t i v i t i e s  a n d  e v e r y t h i n g  j u s t  g e t  c u t  b a c k  a n d  s e t  m y  t a r g e t  b l o o d

s u g a r  l e v e l  t o  a  h i g h e r  l e v e l  a n d  t h e n  i f  I  d o  t h a t  i n  a d e q u a t e  t i m e  i t

s o r t s  i t s e l f  o u t … .  A n d  I  j u s t  c a n  k e e p  g o i n g ,  w h e r e a s  p r e v i o u s l y  I ’ d  g o

f o r  m a y b e  a n  h o u r  a n d  a  h a l f  [ a n d  t h e n ]  h a v e  t o  c o m e  i n s i d e . ”

S o m e  p a r t i c i p a n t s  f e l t  t h a t  b e i n g  a b l e  t o  a d j u s t  t h e i r  s e t t i n g s  w a s  n o t

j u s t  d e s i r a b l e ,  b u t  a  r i g h t  t h a t  t h e y  w e r e  e n t i t l e d  t o .  D i s c u s s i n g  a c c e s s

t o  t h e  d a t a  g e n e r a t e d  b y  O S  A I D  d e v i c e s ,  o n e  p a r t i c i p a n t  c o m m e n t e d

t h a t :  

“ [ t h e  s e t t i n g s ]  g e t s  a d j u s t e d  o v e r  t i m e  a n d  I  v e r y  m u c h  t a k e  o w n e r s h i p

o f  t h o s e  t o o .  I  t h i n k  I  h a v e  t h e  r i g h t  t o  c h a n g e  t h o s e .  I f  I  a m  f e e l i n g

s t r e s s e d ,  I  s h o u l d  b e  a b l e  t o  u p  m y  b a s a l  r a t e  o r  w h a t e v e r . ”

T h e s e  c a s e  s t u d i e s  d e m o n s t r a t e  t h a t  c o n t i n u e d  a c c e s s  i s  n o t  t h e  o n l y

r e a s o n  p e o p l e  t u r n  t o  s e l f - m o d i f i c a t i o n  o r  D I Y  o p t i o n s .  I n  o u r

e x a m p l e s ,  p a r t i c i p a n t s  f e l t  t h a t  t h e i r  q u a l i t y  o f  l i f e  c o u l d  b e  b e t t e r

t h a n  w h a t  t h e i r  p r e v i o u s  d e v i c e s  a l l o w e d  a n d  s o  t u r n e d  t o  s o l u t i o n s

b e y o n d  t h e  h e a l t h c a r e  s y s t e m  t o  a c h i e v e  t h e  o u t c o m e s  t h e y  d e s i r e d .  
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D. Capturing Empirical Perspectives

T h e  d a t a  g a t h e r e d  f o r  t h e  E D C  p r o j e c t  i s  a  m o d e s t  s a m p l e  s i z e  a n d

c a p t u r e s  a  w i d e r  r a n g e  o f  d e v i c e  u s e r s  t h a n  j u s t  n e u r o t e c h n o l o g i e s .  A

d e e p e r  i n t e r r o g a t i o n  o f  e x i s t i n g  e m p i r i c a l  l i t e r a t u r e  i s  l i k e l y  n e e d e d  t o

f u r t h e r  e l u c i d a t e  e t h i c a l ,  l e g a l ,  a n d  s o c i a l  i s s u e s  r e l a t i n g  t o

n e u r o t e c h n o l o g i e s .  W h i l s t  t h e  a s s o c i a t e d  l i t e r a t u r e  r e v i e w  t o  t h i s  c a l l

f o r  e v i d e n c e  c a p t u r e s  a  r a n g e  o f  e v i d e n c e ,  i t  d o e s  n o t  y e t  r e f l e c t  t h e

r a n g e  o f  e m p i r i c a l  e v i d e n c e  w h i c h  e x i s t s  a c r o s s  t h e  s o c i o - l e g a l  a n d

s o c i a l  s c i e n c e s  d i s c i p l i n e s ,  s p e c i f i c a l l y  t h a t  d i r e c t e d  a t  c a p t u r i n g

d e v i c e  u s e r  p e r s p e c t i v e s .  T h i s  m a y ,  i n  p a r t ,  b e  a  l i m i t a t i o n  o f  t h e

d a t a b a s e s  u s e d  t o  i d e n t i f y  r e l e v a n t  l i t e r a t u r e  ( J S T O R  a n d  W e s t l a w ) .

T a r g e t i n g  d a t a b a s e s  w h i c h  h a v e  a  b r o a d e r  r a n g e  o f  s o c i o - l e g a l  a n d

s o c i a l  s c i e n c e  l i t e r a t u r e  ( s u c h  a s  S C O P U S )  m a y  a i d  i n  i d e n t i f y i n g

r e l a t e d  a n d  r e l e v a n t  r e s e a r c h .

T h e s e  c a s e  s t u d i e s  a l s o  s h o w  t h e  i m p o r t a n c e  o f  u s e r  c o n t r o l  o v e r  t h e i r

d e v i c e s .  T h e  a b i l i t y  t o  a d j u s t  s e t t i n g s  t o  f a c i l i t a t e  t h e i r  d a y - t o - d a y

a c t i v i t i e s  w a s  v i t a l  f o r  b o t h  t h e  h e a r i n g  a i d  /  c o c h l e a r  i m p l a n t  u s e r ,

a n d  t h o s e  w h o  u s e d  O S  A I D  s y s t e m s .  

I n  c o n c l u s i o n ,  t h i s  r e s e a r c h  i n d i c a t e s  t h a t  t h e  r e l a t i o n s h i p  b e t w e e n  a n

i n d i v i d u a l ’ s  s e n s e  o f  i d e n t i t y  a n d  u s e  o f  m e d i c a l  d e v i c e s  i s  d i v e r s e ,

d y n a m i c ,  a n d  c a n  s h i f t  o v e r  t i m e .  T w o  r e p o r t e d  c a s e  s t u d i e s  -  ( 1 )

p r o g r a m m i n g  h e a r i n g  a i d s / c o c h l e a r  i m p l a n t s  a n d  ( 2 )  o p e n - s o u r c e

a u t o m a t e d  i n s u l i n  d e l i v e r y  s y s t e m s / D I Y  a r t i f i c i a l  p a n c r e a s  s y s t e m s  –

s h o w  t h a t  u s e r s  w e r e  d r i v e n  t o  D I Y  s o l u t i o n s  b y  d i s s a t i s f a c t i o n  w i t h  t h e

p e r f o r m a n c e  o r  f u n c t i o n  o f  t h e i r  d e v i c e s .  T h e s e  s o l u t i o n s  h a v e ,  f o r  o u r

p a r t i c i p a n t s ,  b e e n  l a r g e l y  s u c c e s s f u l .  M o d i f y i n g  d e v i c e s  g a v e  u s e r s

c o n t r o l  o v e r  t h e i r  t e c h n o l o g y  a n d  t h e i r  h e a l t h  a n d  h a s  e n a b l e d  t h e m  t o

b e t t e r  n a v i g a t e  t h e i r  d a y - t o - d a y  l i v e s .  

E. Summary
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