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Augenbewegungen halten Turen
fur selbstbestimmtes Leben offen

Versorgungsforschung: Dresdner Studie mit
Locked-in-Patienten belegt deren hohe Lebensqualitat und
falsche Einschéatzung durch die ndchsten Angehorigen

Eine aktuelle Studie der Klinik fir Neurologie des Universitatsklinikums
Carl Gustav Carus Dresden belegt, dass Patienten, die im fortgeschrittenen
Stadium der Amyotrophen Lateralsklerose (ALS) unter dem Locked-in-
Syndrom (LIS) leiden, ihre Lebensqualitét erheblich besser einschétzen als
ihre nachsten Angehdérigen. Daraus folgern die Dresdner Wissenschatftler,
dass sich Arzte insbesondere bei Fragen zu lebenserhaltenden oder -ver-
langernden MalRhahmen nicht uneingeschrankt auf den durch die Angeh6-
rigen gedulRerten mutmaflichen Willen der Betroffenen verlassen kdnnen.
Um die selbst empfundene Lebensqualitat der LIS/ALS-Patienten zu ermit-
teln, haben die Dresdner Wissenschaftler erstmals moderne Systeme zur
Augensteuerung von Computern genutzt. Dank moderner Remote-
Eyetracker, die auch fir Computerspiele eingesetzt werden, haben diese
Patienten die Mdglichkeit, mit der Bewegung ihrer Augen Computer zu
steuern und auf diese Weise zu kommunizieren. Denn aufgrund ihres voll-
standig gelahmten Koérpers ist es ihnen nicht mehr moéglich, sich mit ihrer
Stimme oder mit Gesten mitzuteilen. Die Studie erschien Mitte Januar im
»Annals of Neurology“ (DOI: 10.1002/ana.24871).

Patienten mit Locked-in-Syndrom — zumeist Folge eines fortgeschrittenen Stadi-
ums der ALS oder eines Schlaganfalls — sind fast vollstdndig gelahmt. Deshalb

kénnen sie trotz vollem Bewusstsein nicht mit Sprache oder durch Gesten, son-
dern nur durch Augenbewegungen kommunizieren. Lebensqualitat und Wohlbe-

finden liel3en sich deshalb nur unzureichend erheben. Bisher technisch mdglich

war dies nur Uber Suggestiviragen oder indirekt Uber das Befragen der Angehdri-

gen. In die Studie zur Lebensqualitat von Locked-in Patienten schlossen die
Dresdner Forscher insgesamt 30 ALS-Patienten aus ganz Ostdeutschland ein.
Sie wurden mittels neuester Augensteuerungs-Computer untersucht, die eine

vollkommen eigenstandige Beantwortung aller Fragen durch die Patienten er-
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maoglichte. — Dabei liel3 sich eine Einflussnahme durch Angehdrige oder Untersu-
cher ausschliel3en.

Unzureichende Kommunikationswege sorgen flr Fehleinschatzungen
,Ohne die Technik des Eyetrackings war es bisher nur moglich, Suggestivfragen,
also so genannte Ja-Nein-Fragen zu stellen, die durch Augenblinzeln oder durch
indirekte Befragung der Angehdrigen beantwortet werden konnten. Beides stellt
keine unabhangige Befragung dar“, unterstreicht Prof. Hermann. Im Rahmen der
Mitte Januar im renommierten Journal ,Annals of Neurology“ unter dem Titel
.Eyetracking-based assessment suggests preserved wellbeing in locked-in pati-
ents” (DOI: 10.1002/ana.24871) publizierten Untersuchung wurden die LIS-
Patienten gebeten, ihre eigene Lebensqualitat in einer Werteskala zwischen 0
und 100 Prozent einzuschatzen. Nach Auswertung aller Ergebnisse ermittelten
die Forscher einen Durchschnittswert von 80 Prozent. Die Familienangehorigen
dagegen bewerteten die Lebensqualitat der ihnen nahestehenden Betroffenen
lediglich mit 50 Prozent. Die gute Lebensqualitét der Patienten scheint dabei auf
Kosten einer reduzierten Lebensqualitét der Angehdrigen selbst zu gehen

(60 Prozent). Die Befragten wurden mit neuesten Augensteuerungs-Computern
untersucht, die eine vollkommen eigenstandige Beantwortung aller Fragen er-
moglichten, ohne dass Angehdorige oder Untersucher Einfluss auf die Antworten

nehmen konnten.

Weitere Auswertungen zeigten, dass sich die LIS-Patienten mit der eigenen Situ-
ation arrangiert haben. Sie akzeptieren, dass sie an einer schweren Krankheit
leiden, wohingegen bei den Angehorigen das Verlustdenken im Vordergrund
stand. ,Das bedeutet, dass selbst die nachststehenden Angehdrigen die eigentli-
chen Geflhle und Meinungen der Patienten falsch einschatzen®, erklart Studien-
leiter Prof. Hermann. ,Das bedeutet im Umkehrschluss, dass wir als Behandler
bei lebenserhaltenden oder -verlangernden MaRnahmen auch oder gerade LIS-
Patienten selbst befragen missen und uns nicht auf den mutmaflichen, durch
die Angehdrigen geaul3erten Willen verlassen dirfen®. Die Studie zeigte weiter,
dass dies auch zu fatalen Fehlentscheidungen fihren kann. Dartiber hinaus zeigt
die Studie, dass neuartige Kommunikationstechnologien wie das Eyetracking viel
zu spat verordnet werden. Damit haben die Patienten keine Chance, sich friihzei-
tig daran zu gewbhnen und damit eventuell Entscheidungen fiir lebensverlan-

gernde Mafinahmen zu treffen.
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Derzeit profitieren nur wenige LIS-Patienten von den Mdglichkeiten der Eyetra-
cking-basierten Kommunikation. Darunter ist Martina Bannies, die vor gut funf
Jahren die Diagnose Amyotrophe Lateralsklerose erhielt. Mit dem Fortschreiten
der Erkrankung ist sie heute nahezu vollstandig gelahmt und auf kiinstliche Er-
nahrung sowie Beatmung angewiesen. Trotzdem lebt sie weiterhin im familidren
Umfeld: ,Dank der Augensteuerung kann ich aktiv am Leben teilnehmen — sie
gibt mir damit ein Stiick Lebensqualitat”, berichtet die 55-Jahrige. Dank des En-
gagements ihres Ehemannes kann sie viele Mdglichkeiten der Eyetracking-
basierten Kommunikation nutzen: ,In meinen Fall ist die Erfassung meiner Au-
genbewegungen mit einem Tablet-Computer verbunden, der Zugang zum Inter-
net hat. So kann ich Mails schreiben, Termine ausmachen, Anfragen stellen oder
Konzertbesuche organisieren®. Aber auch im alltaglichen Kontakt bedeutet die
moderne, individuell konfigurierte Technologie erhebliche Vorteile: ,Meine Pfle-
gekrafte schatzen das auch — sie kénnen sich mit mir unterhalten und wissen

immer wie es mir geht®, so Martina Bannies.

In Anlehnung an die neue Studie Uberarbeitet die ALS-Patientin aus Grof3erk-
mannsdorf bei Dresden gerade ihre Patientenverfigung: ,Ohne Augensteuerung
ware das Ganze nicht mdglich und es zeigt, welche Bedeutung dieses Gerat fur
ALS Patienten hat®, sagt Martina Bannies, der es schon immer sehr wichtig war,
kommunizieren zu kénnen. Zum Ergebnis der Studie sagt sie: ,Umso wichtiger ist
es, deutlich zu machen, dass mein jetziges Leben lebenswert ist und dass ich mit
dieser Technologie mein Leben aber auch mein Ende selbstbestimmt gestalten
kann. Zugleich entlaste ich auch meine Betreuer und bringe sie nicht in Situatio-
nen, moglichweise falsche Entscheidungen zu treffen.“ ,Die Studie zeigte aber
genauso, dass wir Behandelnden den Patienten diese neuartigen Kommunikati-
onstechnologien viel zu spat anbieten. Damit haben die Betroffenen gar nicht die
Chance, sich daran zu gewdhnen, um sich eventuell dann doch fir lebensverlan-
gernde Malinahmen zu entscheiden®, so Prof. Hermann. ,Das heif3t aber nicht,
dass alle Patienten jetzt mit invasiver Beatmung und Augensteuerung versorgt
werden mussen®, so Erstautorin Katharina Linse, die als Psychologin an der Kii-
nik fur Neurologie tatig ist. ,Immer noch Uber 80 Prozent der Patienten lehnen
dies heutzutage ab, was wir selbstverstandlich respektieren. Darlber hinaus ha-
ben wir gelernt, dass wir nicht nur die Patienten sondern insbesondere auch die
Angehdorigen mitbehandeln beziehungsweise betreuen missen. Wir werden da-
her zusammen mit der Klinik fir Psychosomatik Angehdrigenprogramme ins Le-

ben rufen.”
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Welches Potenzial jenseits der direkten Kommunikation im Eyetracking steckt,
zeigt das Beispiel einer Wirfel-App: Dank Eye-Tracking kann Martina Bannies
mit der Familie und Freunden spielen. — Ein weiterer wichtiger Beitrag zu mehr
Lebensqualitat. Die Steuerungsmoglichkeiten haben weiteres Potenzial: Sie las-
sen sich bei vorhandener Infrastruktur zum Beispiel zur Bedienung von Jalousien

oder Fernsehern nutzen.

GBA-Innovationsfonds fordert Folgestudie ,,EyeL LIS*

Im Rahmen einer Forderung des Innovationsfonds des Gemeinsamen Bundes-
ausschusses (GBA) wird nun eine Folgestudie gefordert. Das Projekt ,Eyetra-
cking-basierte Erhebung der Lebensqualitat von Patienten mit Locked-in-
Syndrom* (EyeLLIS) mdchte herausfinden, welche Patienten von diesen Techno-
logien profitieren, welche sich flr lebenserhaltende sowie flr -verlangernde MalR3-

nahmen entscheiden und welche nicht.

Weitere Informationen

Die Studie ,Eyetracking-based assessment suggests preserved wellbeing in lo-
cked-in patients” entstand in Kooperation mit Interactive Minds Dresden, einem
~opin-off‘ der Ingenieur-Psychologie der Technischen Universitéat Dresden, wel-
che diese Kommunikationstechnologie entwickelt hat. Sie wurde vom Bundesmi-
nisterium fur Bildung und Forschung sowie von der s&chsischen Roland-Ernst-
Stiftung unterstitzt. Die im ,Annals of Neurology“ erschienene Artikel ist im Inter-

net nachzulesen unter http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/ana.24871/full

Kontakt

Universitatsklinikum Carl Gustav Carus

Klinik und Poliklinik fiir Neurologie / EyeLLIS

Prof. Dr. med. Dr. rer. med. Andreas Hermann
Telefon: 0351 / 458 25 32

E-Mail: Andreas.Hermann@uniklinikum-dresden.de
www.als-dd.de

www.uniklinikum-dresden.de/neu

Die Deutschen Universitatsklinika
rirt DIE DEUTSCHEN sind fihrend in der Therapie komplexer, besonders schwerer oder
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i UNIVERSITATSKLINIKA® — seltener Erkrankungen. Die 33 Einrichtungen spielen jedoch als

Wir sind Spitzenmedizin Krankenhauser der Supra-Maximalversorgung nicht nur in diesen
Bereichen eine bundesweit tragende Rolle. Die Hochschulmedizin ist gerade dort besonders stark, wo andere
Krankenhauser nicht mehr handeln kénnen: Sie verbindet auf einzigartige Weise Forschung, Lehre und Kran-
kenversorgung. Die Uniklinika setzen federfuhrend die neuesten medizinischen Innovationen um und bilden die

Arzte von morgen aus. Damit sind "Die Deutschen Universitatsklinika" ein unersetzbarer Impulsgeber im deut-




Universitatsklinikum Carl Gustav Carus

MEDIEN-INFORMATION - Seite 5von 5

schen Gesundheitswesen. Der Verband der Universitatsklinika Deutschlands (VUD) macht diese besondere

Rolle der Hochschulmedizin sichtbar. Mehr Informationen unter: www.uniklinika.de

Spitzenmedizin fiir Dresden: Uniklinikum weiterhin ganz vorn in deutschem Krankenhaus-Ranking
Deutschlands grof3ter, im Oktober 2016 zum fiinften Mal erschienener Krankenhausvergleich des Nachrich-
tenmagazins ,Focus” bescheinigt dem Universitatsklinikum Carl Gustav Dresden (UKD) eine hervorragende
Behandlungsqualitat. Die Dresdner Hochschulmedizin erreichte Platz drei im deutschlandweiten Ranking. Dies
ist ein weiterer Beleg fur die Uberdurchschnittliche Qualitat der 21 Kliniken des UKD. Gesundheitsexperten
sowie insgesamt 15.000 Arzte hatten Kliniken aus ganz Deutschland beurteilt.

19 Fachbereiche wurden beim Focus-Vergleich bewertet. Dabei schaffte es das Uniklinikum mit elf Klinken in
die Spitzengruppe — der Gruppe, in der sich die Gesamtbewertung der Klinik deutlich von den restlichen Ein-
richtungen abhebt. Das Dresdner Uniklinikum bekam vor allem Top-Noten fiir die Therapie von Darm- und
Prostatakrebs in den Kliniken fur Viszeral-, Thorax- und GefaRchirurgie, der Medizinischen Klinik | beziehungs-
weise Urologie. Zur Kategorie ,Spitzengruppe® gehort bei der Behandlung von Krebserkrankungen dartiber
hinaus die Klinik fir Strahlentherapie und Radioonkologie. Neu hinzugekommen ist das positive Ranking in der
Behandlung von Brustkrebs durch die Klinik fur Frauenheilkunde und Geburtshilfe. Auch auf dem Gebiet der
seelischen Erkrankungen ist das Uniklinikum stark aufgestellt: Top-Noten erhielt die Klinik fir Psychiatrie und
Psychotherapie fur die Behandlung von Depressionen und die Klinik fir Psychotherapie und Psychosomatik fiir
die Therapie von Angststérungen. AuBerdem in den Spitzengruppen vertreten: Die Klinik fir Neurologie fur die
Behandlung von Multipler Sklerose und Parkinson, das UniversitatsCentrum fuir Orthopédie und Unfallchirurgie

fur seine Expertise in der Endoprothetik und die Medizinische Klinik 11l fir die Behandlung von Diabetes.




