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JAHRESBERICHT 2016 — GELEITWORT DES PRASIDENTEN

UNSERE FORSCHUNG IST AUF DEM HOCHST-
MOGLICHEN NIVEAU ETHISCHEN HANDELNS

Es freut uns, Ihnen den 11. Jahresbericht der Gehirn- und Trauma-Stiftung Graubiinden | Schweiz unterbreiten zu diirfen.
Entsprechend dem vielfdltigen Programm der Stiftung bildet der Jahresbericht 2016 die intensiven Diskussionen zu den
verschiedenen Aktivitaten der Stiftung ab.

Allem voran sei die Auseinandersetzung mit ethischen Fragen genannt. Die Stiftung ist damit bemiiht und verpflichtet sich, die
Forschung auf dem hachstmoglichen Niveau ethischen Handelns durchzufiihren. Dabei ist der direkte Kontakt der Forschungsleitung
mit den Patienten und den anderen Probanden fiir uns von grosster Bedeutung.

Wir wiinschen Ihnen eine gute und spannende Lektiire und danken herzlich fiir Ihr Interesse.

Dr. iur. Dr. h.c. Giusep Nay Dr. phil. I Andreas Miiller
Prdsident des Stiftungsrates Geschdftsfihrer und Forschungsleiter
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Die Gehirn- und Trauma-Stiftung blickt auf ein intensives Jahr der
Konsolidierung zuriick. Dabei standen ethische Grundfragen, vernetzte
Information und Integration des Biomarker-Ansatzes in den klinischen
Alltag sowie die Weiterflihrung der verschiedenen Forschungsprojekte
im Vordergrund. Konsolidieren heisst keineswegs Verwalten, sondern
Vertiefen der Auseinandersetzungen und Differenzieren der Netzwerke,
so dass sich neue Moglichkeiten ergeben.

ETHIK-KODEX MIT HOHEM STANDARD ERARBEITET

Der Stiftungsrat der Gehirn- und Trauma-Stiftung Graubiinden hat sich
im Verlauf des letzten Jahres intensiv mit ethischen Grundfragen aus-
einandergesetzt. Die Diskussion wurde maglich, weil Prof. Dr. theol.
Monika Bobbert im Stiftungsrat Einsitz genommen hat. Monika Bob-
bert ist Professorin fiir Moraltheologie und Ethik an der Universitdt
Minster in Deutschland und in verschiedenen Ethikkommissionen als
Expertin tatig. Von Seiten der Stiftung wurde die Frage durch die ge-
netische Analyse im Rahmen des ADHD-Projektes angestossen. Gerade
weil die Definition der ethischen Grundhaltung nie eindeutig und ob-
jektiv zu werten ist und »Risiken« und maogliche »Schaden« letztlich
stets im Einzelfall beurteilt werden miissen, war eine vertiefte Ausei-
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nandersetzung damit notwendig und sinnvoll. Die Reflexion unserer
eigenen Forschungsprozesse, der Einbezug der Patienten in den For-
schungsprozess und die Information und die Transparenz gegeniiber
den Patienten bzgl. der Forschungsergebnisse sowie Fragen der Auf-
bewahrung der Daten standen im Mittelpunkt der intensiven Diskus-
sionen. Daraus entstand ein Ethik-Kodex von hohem Standard, an
welchem sich die aktuelle und die zukiinftige Forschung der Gehirn-
und Trauma-Stiftung ausrichtet. Der Ethik-Kodex ist in diesem Heft
abgedruckt.

DIE ERFOLGSGESCHICHTE »LA (UMPOGNA«

Das Eingliederungs- und Unterstiitzungsprojekt von »La (umpogna«
hat im letzten Berichtsjahr so viel Zuspruch erhalten wie nie zuvor. Die
Fachfrau flr Eingliederungs- und Integrationsfragen, Angelica Tuor,
unterstiitzte viele Jugendliche und Erwachsene bei der Wiedereinglie-
derung in den Arbeitsprozess und ins soziale Gefiige der Gesellschaft.
Die Invalidenversicherung ermdglicht diese Unterstlitzung durch Bei-
trdge und Verfligungen. Die Stdrke von »La Cumpogna« liegt zweifel-
los in der nahtlosen Verkniipfung von medizinischen, psychologischen
und sozial-integrativ tatigen Fachpersonen, welche sich gegenseitig
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unterstiitzen. Diese gegenseitige Unterstiitzung ist die Grundvoraus-
setzung fiir das erfolgreiche Handeln in diesem Feld. Die klinischen
Erfahrungen mit den Patienten in der medizinischen und psychothe-
rapeutischen Tatigkeit sowie die sozial-integrative Arbeit in den Ar-
beitsprozess sind fiir die Entwicklungsprozesse bei den Patienten von
ausschlaggebender Bedeutung. Nur diber ein gutes Netzwerk konnen
positive Entwicklungen zielorientiert angestossen werden. Letztlich
miissen selbstverstandlich die Prozesse am Arbeitsplatz und in der Fa-
milie fiir die Menschen gewinnbringend sein. Medizinisch-psycho-
therapeutische Unterstiitzung muss die Integrationsprozesse standig
im Auge behalten.

OFFENTLICHKEITSARBEIT

Die Offentlichkeitsarbeit beschrankte sich im Berichtsjahr auf einen
Workshop fiir Mediziner und Psychotherapeuten in Ziirich. Prof. Kro-
potov, Prof. Eich-Hdchli sowie der Kinderarzt Roland Kdgi und Andreas
Miiller gaben einen Einblick in die neurobiologischen Zusammenhdnge
und vor allem in die klinische Umsetzung im Alltag. Die von der Stif-
tung hoch gehaltene Leitlinie, wonach alles Schaffen der Stiftung letzt-
lich den Patienten zugutekommen muss, erhdlt in den Workshops
insofern indirekt Zuspruch, als die Ausfithrungen sehr praxisausge-
richtet dargestellt sind, unter anderem anhand von Fallbeispielen, die
die konkrete Umsetzung ermaglichen.

WICHTIGES UND GROSSTES FORSCHUNGSPROJEKT ADHS

Der Giberwiegende Teil der Arbeit der Stiftung wurde auch 2016 mit
dem Forschungsprojekt zu Aufmerksamkeits- und Hyperaktivitdtssto-
rungen (ADHS) getatigt. Insgesamt wurden in diesem Projekt fast 750
Menschen (ca. 500 Betroffene sowie 250 Gesunde) wéhrend zwei
Jahren begleitet. Es handelt sich um ein naturalistisches Forschungs-
projekt: Das heisst, moglichst viele klinische Prozesse wurden erfasst
und gehen in die Darstellung der Ergebnisse ein. Gerade im Zusam-
menhang mit der ethischen Grundhaltung der Stiftung zeigte sich das
Vorgehen der Stiftung als dusserst transparent und gewinnbringend
flir die Patienten, was sich in vielen positiven Zuschriften zeigte. In
diesem Projekt werden insgesamt ungefahr 3.000 Untersuchungen
durchgefiihrt, wobei jede Untersuchung bei Menschen mit ADHS be-

sondere Probleme durch hdufiges Vergessen und Nichteinhalten der
Termine fiihrte. Dies stellte die Projektleitung und vor allem die im ad-
ministrativen Bereich tdtigen Personen der Stiftung vor erhebliche He-
rausforderungen. Den Angestellten im administrativen Bereich sei an
dieser Stelle fiir ihren intensiven und unverzichtbaren Einsatz herzlich
gedankt. Ebenso danken mdchten wir den Verantwortlichen der ver-
schiedenen Zentren, Dr. med. Johannes Kasper, Dr. med. Hossam
Abdel Rehim, PD Dr. Michel Bader, Dr. med. Bruno Knopfli sowie den
unterstiitzenden Expertinnen und Experten, Prof. Dr. med. Dominique
Eich, Prof. Dr. Juri Kropotov sowie Prof. Dr. Lutz Jancke fiir deren wohl-
wollendes Engagement zum Gelingen des Projektes. Im Juli 2017 wer-
den die letzten Untersuchungen durchgefiihrt sein. Bereits jetzt kann
von einem grossen Erfolg des Projektes gesprochen werden. Das Pro-
jekt wird die klinische Arbeit im Arbeitsfeld Psychiatrie/Psychotherapie
wesentlich beeinflussen durch die Verwendung von Biomarkern. Das
Projekt wurde nur moglich durch die namhaften Beitrdge von ver-
schiedenen Stiftungen

Hirschmann Stiftung, St. Gallen
Uniscientia Stiftung, Vaduz

Hand in Hand Anstalt, Balzers
Fondation Claude & Giuliana, Vaduz
Stiftung Propter Homines, Vaduz

Karl Mayer Stiftung, Triesen

Kurt und Senta Herrmann-Stiftung, Vaduz
Maiores Stiftung, Vaduz

Unus Pro Multis, Martin Hilti Stiftung, Schaan
Lotex-Stiftung, Vaduz

Bereits heute wird intensiv iiber weitere Folgeprojekte des erfolgrei-
chen ADHS-Projektes nachgedacht. Zusammen mit der beriihmten
Harvard Universitdt in Boston soll ein Validierungsprojekt der Bio-
marker lanciert werden.

Die Finanzen der Gehirn- und Trauma-Stiftung Graubiinden | Schweiz

sind gesund. Bei einem Gesamtumsatz von leicht dber 400.000 CHF
resultierte ein kleiner Verlust von 5.000 CHF. [l
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SPENDEN UND GONNER
DANK DES STIFTUNGSRATS

Der Stiftungsrat dankt allen Spendern, Gonnern, Stiftungen und Institutionen, welche die Arbeit
der Gehirn- und Trauma-Stiftung Graubiinden | Schweiz unterstiitzen. 2016 konnten wiederum
mehrere Projektspenden entgegengenommen werden im Grossenbereich zwischen 10.000 bis
166.000 CHF. Zudem ist die Zahl der Gonner der Gehirn- und Trauma-Stiftung standig steigend.
Man kann Gonner werden, indem man sich als Gonner auf der Webseite einschreibt

(http://gtsg.ch; Menii: Anmeldung-Gonner).

Der Stiftungsrat garantiert, dass Spenden und Gonnerbeitrdge direkt dem Stiftungszweck

zukommen, und dankt fiir alle Zuwendungen an die Stiftung.

AUFGABEN UND ZIELE DER STIFTUNG

Die im Zweck der Stiftung definierten Aufgaben und Ziele umfassen
folgende drei Bereiche:

AKTIVE UNTERSTUTZUNG BEI DER BERUFLICHEN WIEDER-
EINGLIEDERUNG VON MENSCHEN MIT HIRNSCHADIGUNGEN

Diesem Gehirn-und-Trauma-Stiftung-Schwerpunkt wird vorab mit
dem Projekt »La Cumpogna« Rechnung getragen. Es geht dabei um
die Unterstiitzung von in Not geratenen Menschen, die einen Schlag-
anfall erlitten haben oder durch ein Schddel-Hirn-Trauma in ihrem

Leben weitreichend handicapiert sind. Das Projekt »La Cumpogna«
hat die Schaffung und Forderung von Strukturen zum Ziel, innerhalb
denen eine entsprechende Reintegration in die Arbeitswelt beratend
unterstiitzt werden kann. Die Hilfe kommt nicht nur Erwachsenen
zugute, sondern auch Kindern mit diesem Handicap bei deren
schulischer Reintegration.

ERFORSCHUNG UND ENTWICKLUNG VON NEUEN ZUGANGEN

ZUR NEUROBIOLOGISCHEN DIAGNOSTIK UND THERAPIE

Die Erforschung der Neurobiologie ist eine der Haupttdtigkeiten der
Stiftung. Im Zusammenhang mit der Ausrichtung der Diagnosen von
mentalen Krankheiten auf sogenannte Biomarker arbeitet die Gehirn-
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und Trauma-Stiftung an der Entwicklung von Instrumenten, welche in
Kombination mit traditionellen diagnostischen Verfahren - ausge-
hend von der Psychologie und der Biologie des Menschen -
objektivere Diagnosen ermdglichen. Aufbauend auf diesen objekti-
veren Diagnosen ist es fiir die Stiftung von grosser Bedeutung, auf Bio-
markern basierende Therapieansdtze zu entwickeln bzw. bestehende
Therapien auf Biomarker abzustimmen. Die bisherigen Erfahrungen
zeigen, dass durch die damit verbundene exaktere Zuweisung von
Wirkstoffen zu bestimmten Biomarkern medikamentdse Therapien
zielgenauer ausgerichtet werden konnen.

PUBLIKATIONEN VON NEUEN ERKENNTNISSEN DER NEUROBIOLOGIE
FUR VERSCHIEDENE LEBENSFELDER

Referate und Workshops der GTSG sollen sowohl der breiten Offent-
lichkeit als auch Fachpersonen Einsichten in neuere Anwendungen
der neurobiologischen Forschungstdtigkeit vermitteln. Beispiele fiir
die Tatigkeit in diesem Bereich sind die Referatsveranstaltungen, wel-
che in Chur durchgefiihrt wurden, die Herausgabe des Buches »ADHS-
Neurodiagnostik in der Praxis« und weiterer wissenschaftlicher Artikel
der Forschungsgruppe sowie Workshops von Prof. Juri Kropotov und
Dr. Andreas Miiller.
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»LA CUMPOGNA« —

DER WEG ZUR BERUFLICHEN INTEGRATION
ARBEITSMASSIGE INTEGRATION VOR RENTE

Seit Bestehen der Gehirn- und Trauma-Stiftung Graubiinden | Schweiz
im Jahr 2006 verfolgt die Stiftung konsequent den Weg der arbeits-
madRigen Integration von Menschen mit neurobiologischen Auffallig-
keiten.

Angelica Tuor hat vor einem Jahr mit grossem Engagement und
Wertschdtzung die Integrationsaufgaben der Stiftung Gibernommen.
Zusammen mit den Verantwortlichen der Invalidenversicherung wur-
den neue Vertrdge der Zusammenarbeit ausgehandelt. Entsprechend
diesen Vertrdgen werden ihr verschiedene Menschen zugewiesen,
welche mittels integrativer Massnahmen wieder in das Arbeitsleben
zurlickfinden sollen. Die Invalidenversicherung ist einer von verschie-
denen Auftraggebern. Dabei geht es immer um die Frage, wie die Mog-

lichkeiten des Menschen wieder fruchtbar gemacht werden konnen
flir seine eigene Entwicklung im Arbeitsbereich. Am Beispiel von Nico-
las (Name gedndert) zeigen wir auf, wie eine effektive Zusammen-
arbeit zwischen medizinischen, psychotherapeutischen und sozial-
integrativ arbeitenden Fachpersonen die berufliche Eingliederung
bereits zu Beginn einer Lehre unterstiitzen kann. Neu hinzuge-
kommen ist dieses Jahr auch die Unterstiitzung von Kindern mit
Schwierigkeiten im Rahmen von speziellen Anldssen in der Schule.

Die Gehirn- und Trauma-Stiftung sucht zusammen mit Eltern und
Schulbehdrden nach Maglichkeiten, wie Kindern solche Schulanldsse
durch den Einsatz einer Klassenassistenz moglich gemacht werden
konnen. =
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BERUFLICHE INTEGRATION: ENTSCHEIDEND IST DIE

POSITIVE ZUSAMMENARBEIT ZWISCHEN ALLEN BETEILIGTEN

Nicolas hatte im Verlauf seiner Schulkarriere stets grossere Schwierigkeiten. Die bei ihm durch den Kinderarzt diagnostizierte Aufmerksamkeits-
storung (ADHS) und seine Herkunft — der Junge entstammt einer fremden Kultur und wurde hier adoptiert - fiihrten oft dazu, dass das Schul-

system an den Rand seiner Moglichkeiten gelangte. Die Unterstlitzung in der Schule wahrend der letzten Jahre war sehr gut. Besonders die Eltern
und die Lehrperson schenkten ihm immer wieder von neuem Vertrauen, obwohl gewisse Taten von Nicolas eher zu Verzweiflung Anlass boten.
Lusatzlich erhielt Nicolas eine lang andauernde psychotherapeutische Unterstiitzung, welche das Alltagsgeschehen einerseits reflektierte und
andererseits die positiven Moglichkeiten immer wieder in den Vordergrund riickte.

SUCHE NACH EINER LEHRSTELLE

Entsprechend den mageren schulischen Leis-
tungen und den Verhaltensauffalligkeiten im
Alltag gestaltete sich die Lehrstellensuche
schwierig. Zudem fixierte sich Nicolas auf
einen einzigen Beruf. Die Zeugnisse waren
alles andere als ermutigend. Trotzdem gelang
es Nicolas, im letzten Moment eine Lehrstelle
als Backer zu bekommen.

NACHSTER ENTWICKLUNGSSCHRITT

Natiirlich wurde dies entsprechend gefeiert,
denn das Absolvieren einer Lehre ist letztlich
fir die spdtere Gestaltung des Lebens ent-
scheidend. Die Erfahrung zeigt aber, dass Ju-
gendliche, einmal aus dem behiitenden
Kontext von Schule und Elternhaus entlassen,
oft verstarkt in Schwierigkeiten geraten. Die
Eltern haben deshalb aufgrund der Erfahrun-
gen einen Antrag bei der Invalidenversiche-
rung um Unterstiitzung der beruflichen
Integration gestellt. Die Invalidenversicherung
hat in den letzten Jahren beachtenswerte
Maglichkeiten entwickelt, wie diesen Men-
schen eine Integration moglichst kostenspa-
rend und dennoch effektiv ermdglicht werden
kann. Der verantwortliche Berufsberater der
Invalidenversicherung hat in der Folge die EI-
tern, Nicolas selbst, Angelica Tuor von der Ge-
hirn- und Trauma-Stiftung und den beglei-
tenden Psychotherapeuten zu einem Gesprdch
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am runden Tisch eingeladen. Das Gesprdch
diente vor allem dazu, die verschiedenen Rol-
len zu kldren und die Bedingungen fiir das
Gelingen zu diskutieren. Dabei ging es vor
allem auch um die Frage, wie die Eltern ent-
lastet werden konnen, denn die fiirsorgliche
Unterstlitzung, welche in der Schule addquat
war, musste nun fiir die Zeit der Lehre neu de-
finiert werden.

ROLLENVERSTANDNIS UND ERWARTUNGEN

Als erstes wurde tiber den Einbezug des spa-
teren Lehrmeisters und die Unterstiitzung im
Betrieb nachgedacht. Eine Unterstiitzung im
Betrieb soll vor allem dazu beitragen, Erfor-
dernisse des Alltags zu bewaltigen. Dazu ge-
hort einerseits die medizinische Frage,
andererseits aber auch die Gestaltung des All-
tags ausserhalb des Betriebs. Ebenfalls dazu
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gehort der Umgang mit schwierigen Situatio-
nen im Betrieb und das Wissen, was die Ver-
antwortlichen und Vorgesetzten von Nicolas
erwarten dirfen und kénnen und wo sie
auch zuriickhaltend sein miissen.

INFORMATIONEN, AUFKLARUNG, ABSPRACHEN
Durch die genaue Erfassung der Jugendlichen
mittels Neuromarkern/Biomarkern und der

genauen Kenntnis der Entwicklungsgeschichte
ist es heute viel besser moglich, die Lehrmeis-
ter iiber das notwendige und sinnvolle Vor-
gehen zu informieren. Haufig geschieht dies
auch zusammen mit den Lehrpersonen der
Gewerbeschule. Das Aufspannen des Netzes
der Unterstiitzung fiihrt in der Regel zu einem
grosseren gegenseitigen Vertrauen. Schrage
Ereignisse, wie sie von diesen Jugendlichen

hdufig produziert werden, fiihren nicht mehr
zu einer Dynamik, welche hdufig im Lehrab-
bruch miindet. Vielmehr entwickeln die ge-
meinsamen Absprachen ein Selbstverstandnis,
welches den Jugendlichen hilft und unter-
stiitzt, durch die Lehre zu kommen. =>
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KINDER MIT SCHWIERIGKEITEN GEHOREN IM SCHULALLTAG

DAZU — ERMOGLICHT DURCH SCHULASSISTENTEN

Durch Lilian Ladner und Herr Miiller wurde mir als Studentin der PHGR ermdglicht, eine Assistenz eines Kindes entgegenzunehmen und somit
wertvolle Erfahrungen fiir die spatere Berufstatigkeit zu sammeln. Meine Aufgabe war es, einen Schiiler der Schule bei einer Experiments-
woche im Themenbereich »Die Sinne« zu unterstiitzen. Eine Woche, gefiillt mit tiber 280 Experimenten, welche die Schiiler und Schiilerinnen
machen konnten, birgt viele Herausforderungen und neue Erlebnisse. Die Schiiler und Schiilerinnen befinden sich zudem nicht in ihrer
gewohnten Umgebung. Der Kindergarten und die 1. bis 6. Klassen wurden durchmischt und die Schiilerinnen und Schiiler konnten somit die
Woche mit anderen verbringen, mit welchen sie sonst nicht gemeinsam in einer Klasse sind. Im folgendem Text werden meine Erlebnisse
geschildert und erkldrt, worin meine Arbeit bestand.

BRIEFING UND (OACHING

Eine Woche vor dem Einsatz hatte ich ein Ge-
sprach/Coaching mit Herrn Miiller. Er empfahl
mir, das Kind jeden Morgen iiber den Tages-
verlauf genau zu informieren, um ihm Sicher-
heit zu geben. Um dies machen zu kénnen,
informierte ich mich morgens bei den Lehr-
personen (ber den genauen Ablauf, um die-
sen anschliessend mit dem  Schiler
durchzugehen. Zudem erhielt ich weitere
wertvolle Tipps, wie ich mit dem Schiiler um-
gehen konnte und wie ich reagieren konnte,
falls er liberfordert oder gereizt war. Grund-
satzlich war es meine Aufgabe, mich im Hin-
tergrund zu halten und nur falls notig
einzuschreiten.

1101

LERNEN, GEDULD ZU HABEN

UND KOMPROMISSE EINZUGEHEN

Am Dienstagmorgen begann es mit dem Sinn
»Fiihlen«. Es wurden viele spannende Expe-
rimente gemacht, wie zum Beispiel mit Wasser,
Seife, Magneten oder Morsen. Es gab Situatio-
nen, wie beispielsweise beim Morsen, als der
stetig piepsende Ton sehr an den Nerven des
Schiilers gezerrt hat. Ich habe mich dabei dem
Schiiler ein wenig gendhert, um ihm so Si-
cherheit zu geben und ihm zu zeigen, dass ich
in der Ndhe bin und somit da bin. Nach dem
Unterricht suchte ich kurz das Gesprach mit
ihm, um zu kldren, ob alles noch in Ordnung
ist, und seine Gefiihlslage zu kldren. Am Nach-
mittag und am Mittwochmorgen war der Pos-

Text: Beatrix Kiihne, Absolventin der PHGR

ten »Sehen« an der Reihe. Auch hier warte-
ten viele Experimente, welche die Kinder
durchfiihren konnten. Es wurden Zweier-oder
Dreiergruppen gebildet. Es gab Scheiben, wel-
che sich drehten, Brillen, durch die man un-
terschiedlich sehen konnte, und vieles mehr.
Die Kinder konnten sich kaum entscheiden,
welche Posten sie wdhlen sollten. Fiir meinen
Schiiler stellte es eine Herausforderung dar,
denn jedes Kind in seiner Gruppe wollte etwas
anderes machen, und es war fiir alle schwie-
rig, einen Kompromiss zu finden. Daraufhin
verliess der Schiiler das Schulzimmer und war
verwirrt und wiitend. Ich folgte ihm und
suchte das Gesprdch. Dabei habe ich darauf
geachtet, dass ich durch meine Nahe Sicher-
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heit geben konnte. Ich legte ihm die Hand auf
den Riicken und habe ihm Fragen gestellt und
versucht, ihn zu verstehen. Kurz darauf ging
der Schiiler in die Klasse zuriick und war sogar
motiviert, neue Kompromisse zu machen.

EIN GUTES MITEINANDER DER KINDER

Der zweite Teil des Mittwochs wurde mit dem
Sinn »Horen« und »Mathematik« verbracht. Die
Kinder bauten Briicken, experimentierten mit
unterschiedlichen Pfeifen und vielen anderen
Tonen und fiihrten weitere Experimente durch.
Ich konnte mich gut im Hintergrund aufhalten
und half auch anderen Kindern bei den Expe-
rimenten. Am Donnerstag arbeitete die Gruppe
bei den Sinnen »Horen« und »Mathematik«

weiter. Am Morgen wurde zuerst ein Einstiegs-
experiment demonstriert. Die Lehrperson setzte
sich auf einen Stuhl und konnte sich ganz al-
leine mit einem Seil durch einen Flaschenzug
hochziehen. Dies durften dann alle Kinder
durch den Tag hindurch selbst ausprobieren.

SINNVOLLE UNTERSTUTZUNG BEI KRISEN

Am Donnerstag war auch der Posten »Schme-
cken — Riechen« an der Reihe. Am Anfang
machte man mit der ganzen Gruppe ein Expe-
riment: Es wurde untersucht, wie viel Wasser
eine Babywindel auffangen/halten kann. Zu-
erst durften die Kinder schdtzen und waren
ziemlich (berrascht, dass sie total daneben
lagen und viel mehr als erwartet hinein passt.

Nach dem Versuch durfte wieder in den ver-
schiedenen Gruppen an den Posten zum
Thema »Schmecken« und »Riechen« gearbeitet
werden. Ich konnte mich auch hier im Hinter-
grund aufhalten und die Kinder unterstiitzen.

Am Freitag wurden drei Gegenstande ge-
bastelt, welche die Kinder als Erinnerung mit
nach Hause nehmen konnten. Anschliessend
liefen wir alle zusammen zum Heidibrunnen
und grillten dort gemeinsam. Es wurde Fan-
gis und weitere tolle Spiele gespielt. Hier kam
es wieder zu einem Zwischenfall mit dem
Schiiler. Meine Aufgabe war es, den Schiiler
zu beruhigen und die Situation zu kldren,
damit man den Tag weiterhin zusammen ge-
niessen konnte. Hierbei musste ich den Schii-
ler von hinten festhalten, bis er sich
beruhigen konnte, und mich mitihm von der
Schiilergruppe entfernen.

Fiir mich war diese Woche sehr lehrreich
und ich sammelte viele neue Erfahrungen. Ich
konnte unterschiedliche Sichtweisen betrach-
ten und durfte mit der Mutter des Kindes sowie
mit dem Lehrerteam zusammenarbeiten. Ich
flihrte jeden Tag ein Telefonat mit der Mutter,
um sie Uber den Tag zu informieren. Mit den
Lehrpersonen tauschte ich mich auch taglich
aus und besprach allfallige Zwischenfalle. Auf-
grund dieses Einsatzes wurde mir ermdglicht,
auch noch an der Schulreise teilzunehmen.

Ich bedanke mich herzlich beim Lehrerteam
in Flasch flr die offene Arbeitsweise und die
Unterstiitzung. Es war eine tolle Erfahrung. Il

[11]
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ENGAGIERTE, VIELSCHICHTIGE OFFENTLICHKEITSARBEIT

VORTRAGE 2016

Biomarker Workshop 2016:
Wie Biomarker/Neuromarker die psychiatrisch-
psychologische Diagnostik erganzen.

August/September 2016 in Zirich,

zwei halbe Tage fiir Arzte, Psychologen und Interessierte
Referenten: Juri Kropotov, Dominique Eich-Hochli,
Roland Kdgi, Andreas Miiller

Fiir den Workshop 2016 konnte Juri Kropotov verpflichtet werden. Dies wurde
moglich durch Sponsoring-Vertrage mit den Firmen Salmon-Pharma und Opo-
pharma. Auch an dieser Stelle sei diesen Firmen herzlichst gedankt.

Eine relativ grosse Anzahl von Fachkrdften hat die Chance genutzt, dem Autor des
Buches »Neuromarker in der psychiatrischen Praxis«, Juri Kropotov, live in Ziirich
zuzuharen. Kropotov vermochte den Zuhdrerinnen und Zuhorern die Zusammen-
hdnge zwischen Verhalten, Fiihlen, Denken und den Neuromarkern aufzuzeigen.
Die von ihm entwickelte Methode der evozierten Potenziale fiihrt zu Einsichten
bzgl. der Hirnfunktionen. Hirnfunktionen sind beispielsweise die Aufnahme und
Verarbeitung von Informationen, Geddchtnisfunktionen, exekutive Funktionen
sowie Funktionen des emotionalen Erlebens. Sowohl Kropotov als auch die ande-
ren Referenten sehen die Neuromarker als gute Unterstiitzung und Erganzung im
diagnostischen Prozess. Dabei sind fiir ein realistisches Verstdndnis sowohl das so-
ziale Miteinander im Lebensfeld des Patienten als auch die strukturell-physikali-
schen Begebenheiten des Lebenskontextes mit den Neuromarkern in Beziehung
zu bringen. Dadurch kdnnen Verhaltensweisen sowie Denken und Fiihlen des Pa-
tienten besser verstanden werden. Anhand von verschiedenen Beispielen wur-
den den Teilnehmern die Aussagemaglichkeiten von Neuromarkern einerseits im
bestatigenden, andererseits aber auch im relativierenden Sinn dargeboten. Die
Teilnehmer dankten fiir die Ausfiihrungen der Referenten mit sehr guten Riick-
meldungen bzgl. Zufriedenheit mit den Inhalten (zwischen 85 % und 95 %).

|12
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LETZTE NEWS

NZZ-Wissens-Story vom 16.07.2017:
Kein Zweifel Gber Erfolg der Biomarker

In einem ausfiihrlichen Interview mit Juri Kropotov und anschliessen-
den Kommentaren von Miiller, Jancke und Seifritz wird der Anwen-
dung von Biomarkern bei mentalen Storungen eine erfolgreiche
Zukunft vorausgesagt. Kropotov betont die erganzende Funktion fiir
die bisherige Diagnostik und weist auf das vertiefte Verstandnis fiir die
einzelnen Patienten hin. Dank besserem Verstdndnis der Hirn-
funktionen kdnnen die richtigen Massnahmen schneller und gezielter
ergriffen werden.

Publikation der GTSG vom 20.07.2017:
Neue Einsichten bei Hirnverletzungen
dank evozierten Potenzialen

Die Forschung der GTSG zusammen mit der SUVA legt nahe, dass evo-
Zierte Potenziale einen wesentlichen Beitrag liefern kénnen zur Erfas-
sung von Patienten mit schlechtem Outcome nach leichter trauma-
tischer Hirnverletzung. Voraussichtliche Probleme im Reha-Prozess
lassen sich mit evozierten Potenzialen voraussagen.

PUBLIKATIONEN

Publikationen, an denen Mitarbeiter der GTSG mitgearbeitet haben:

=> Facial Emotion Recognition Deficits in children with and without ADHD -

a behavioral and neurophysiological approach;
Authors: Laura Rinke, Gian Candrian, Sarah Loher, Andrea Blunck,
Andreas Miiller, Lutz Jancke; Neuroreport

=> Symptoms across age: results from the Swiss ADHD Biomarker Study;

Authors: Alex Gamma, Dominique Eich-Hochli, Hossam Abdel-Rehim,
Johannes Kasper, Michel Bader, Yury Kropotov, Gian (andrian,
Andreas Miiller (under review)

=> longitudinal study of a NoGo-P3 event-related potential component

following mild traumatic brain injury in adults. Annals of Physical and
Rehabilitation Medicine, 2017; Authors: Gian (andrian, et al.

DVDS VON ALLEN VORTRAGEN:

m Eugen Drewermann: »Der Atem des Lebens«; 2008
m Martin Lemme: »Neue Autoritdt«; 2009
m Lutz Jdncke: »Musik macht schlau«; 2009
m Joachim Bauer: »Kreative Strategien in der Biologie«; 2009
m Monika Hauser: »Ich mochte, dass die Welt
fiir Frauen anders wird!«; 2010
m Tania Singer: »Empathie und Fairness«; 2010
m Hans Markowitsch: »Alter und Vergessen«; 2010
| Katrin Schmidt: »Du stirbst nicht«; 2011
m Erich Seifritz: »Personalisierte Psychiatrie
bei Depression und Burnout«; 2011
m Ulrike Ehlert: »Fdngt Stress im Kopf an?«; 2012
m Uwe Herwig: »Umgang mit Stress —
Was zeigt uns das Gehirn?«; 2012
m Anton Valavanis: »Moderne Behandlung des Schlaganfalls:
Fortschritte und Herausforderungen«; 2012
m Prof Dr. Andreas Monsch: »Demenz und Alzheimer,
friihe Diagnostik von Hirnstérungen im Alter« ; 2013
m PD Dr. Gunter P. Eckert: »Nahrung und Gehirn«; 2013
m Matthieu Ricard: »Den Geist trainieren —
Helfen als Weg zum inneren Gliick; 2013
m A. Miiller, P. Miiller, R. von Kanel: Herz-Hirn-Stress; 2015

Jede DVD kostet CHF 30,- / Porto und Verpackung CHF 5,-
Bestellung unter: http:/lwww.gtsg.ch/publikationen

EIGENE VORTRAGE

Juni 2016 | Andreas Miiller: ADHS Neurodiagnostik

in der Praxis, Zirich;

Juni 2016 | Andreas Miiller: ADHS Diagnostik

bei Erwachsenen, Valens;

August 2016 | Juri Kropotov, Dominique Eich-Hdchli, Roland
Kagi, Andreas Miiller: Biomarker Workshop, Teil 1, Ziirich;
September 2016 | Dominique Eich-Hdchli, Roland Kagi,
Andreas Miiller: Biomarker Workshop, Teil 2, Ziirich;
September 2016 | Andreas Miiller: ADHS als Herausforderung
im Schulhaus und im Klassenzimmer, Maienfeld (GR);
Oktober 2016 | Andreas Miiller: With biomarkers to a deeper
understanding of ADHD, Sao Paulo (Brasilien).
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EINLEITUNG

DIE VERANTWORTUNG

In Bezug auf die Forschungsethik, mit welcher
sich der Stiftungsrat der Stiftung im Verlauf des
letzten Jahres eingehend auseinandergesetzt
hat, ist das Prinzip Verantwortung von ent-
scheidender Bedeutung fiir ethisches Denken
und Handeln: Insbesondere die Verantwort-
lichkeit gegeniiber den beteiligten Menschen,
welche sich fiir die Forschung der GTSG zur
Verfligung stellen, ist oberstes Gebot. Es han-
delt sich dabei um eine iiber die medizinisch-
klinische hinausgehende Verantwortung, weil
wir nicht nur die aktuellen Befunde, sondern
auch die zukiinftigen moglichen Befunde
mitverantworten missen. Dabei gilt es, diese
Verantwortung im Licht des potentiellen wis-
senschaftlichen Erkenntnisgewinns zu reflek-
tieren, d.h. die Verhdltnismdssigkeit zwischen
dem Eingriff in die personlichen Verhaltnisse
der Probanden und dem erhofften Nutzen zu
wahren: Je geringer der potentielle Erkennt-
nisgewinn aus einem Experiment zu bewer-
ten ist, desto weniger rechtfertigen sich
Belastungen der Versuchspersonen.

DAS BASISKONZEPT

Beim Begriff »Verantwortung« handelt es sich
um ein Basiskonzept. Der Begriff ist vergleich-
bar mit Begriffen wie »Pflicht« oder »Schuld«.
Entsprechend vielfdltig kann er ausgelegt

werden. Fiir die Gehirn- und Trauma-Stiftung
steht im Rahmen des von ihr betriebenen
praxisorientierten Forschungsansatzes der
einzelne Patient im Zentrum des Erkenntnis-
interesses. Wie wir bereits friiher in den Jah-
resberichten eingehend dargelegt haben,
miissen samtliche Forschungsanliegen in ers-
ter Linie der klinischen Auseinandersetzung
mit dem einzelnen Patienten assoziiert sein.
Dies bedeutet im Einzelnen, dass Forschung
der Gehirn- und Trauma-Stiftung vor allem
auf Fragen der Patienten zu antworten hat.
Diese Fragen betreffen zuerst einmal die Ei-
genart des Patienten (weshalb bin ich so wie
ich bin?). Oder Fragen der Zusammenhénge
zwischen Verhalten und Gehirn (wird sich die
Aufmerksamkeitsstorung im Verlauf der Zeit
verbessern?). Die Praxis stellt Fragen, die For-
schung der GTSG versucht, sie zu beantworten.

UNSERE EIGENVERANTWORTUNG

Unser Ansatz stellt unsere Eigenverantwortung
in den Mittelpunkt der Diskussion bzgl. ethi-
scher Richtlinien. Selbst auferlegte Verant-
wortung den Patienten bzw. deren Vertretern
gegenliber zeigt sich zum Beispiel in der kon-
sequenten Haltung, dass samtliche Therapie-
und praxisrelevanten Erkenntnisse aus der
Forschung den Patienten mittels Gesprdchen
und Berichten zurlickgespielt werden. Dieser
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Prozess fiihrt aber wiederum zu neuen Ein-
sichten in die Zusammenhdnge, weil Anlie-
gen und Aussagen/Meinungen der einzelnen
Patienten in die Erkenntnisgewinnung der
GTSG einfliessen und dadurch die Forschung
wesentlich mitbestimmt wird.

SYMMETRISCHE BEZIEHUNGEN

Die Forschungsergebnisse im Einzelfall wer-
den so in einer symmetrischen Kliniker-
Patient/Proband-Beziehung ausdiskutiert. Die
Symmetrie ist bezogen auf den Lernprozess:
Patienten erhalten Wissen (ber sich selber
und kdnnen so auch selber Verantwortung
tibernehmen. Als Experten ihres Selbst quali-
fizieren sie aber auch Aussagen und helfen
uns dadurch zu einer Integration auf einem
hoheren Level.

DAS RECHT AUF WISSEN

Das Prinzip des Rechts auf Wissen wird aber
nur soweit verstanden, als unsere Erkennt-
nisse im Einzelfall unmittelbar hinsichtlich des
sinnvollen Erkenntnisgewinns fiir den Pro-
banden/Patienten selbst verantwortet werden
konnen. Grundsdtzlich gehen wir schon
davon aus, moglichst alle Befunde an den Pa-
tienten zuriick zu spielen, aber nur in dem
Sinne als es zu seinem besseren Verstandnis
der Problematik und der therapeutischen

Massnahmen sinnvoll ist. Wir haben in den
letzten elf Jahren von sehr vielen Patien-
ten/Probanden durch dieses Vorgehen viel Lob
erhalten. Einige Patienten, welchen wir im
Verlauf der Studie begegnet sind, haben gar
angegeben, durch die Gesprdche entschei-
dend weitergekommen zu sein.

WISSENSCHAFTLICHER ERKENNTNISGEWINN

In Bezug auf die Verantwortung gegeniiber
wissenschaftlichem Erkenntnisgewinn spielen
viele Facetten eine bedeutsame Rolle, welche
selbstverstandlich mit der urspriinglichen Fra-
gestellung eng verbunden sind. Die Fragestel-
lung des ADHD-Projektes lautete, ob der
Beizug von neurophysiologischen objektiven
Markern wesentlich zur diagnostischen Er-
kenntnisgewinnung im Einzelfall beitragen
wiirde. Dazu werden die Daten der klinischen
Arbeit in einem ersten Schritt anonymisiert
bzw. genauer pseudonymisiert, so dass eine
Erkennung der Person nicht mehr maglich ist.
Dariiber hinaus werden die Daten nurin Form
von Gruppen statistisch ausgewertet. Bei-
spielsweise hat Laura Rinke in ihrer Master-
arbeit am Lehrstuhl fiir Neuropsychologie der
Universitdt Zirich die Frage untersucht, ob bei
Kindern mit ADHD ein Defizit in Bezug auf die
Gesichtserkennung vorliegt im Vergleich zu
den gleichaltrigen Kindern ohne Aufmerk-

samkeitsstorungen. Dazu hat sie 57 Untersu-
chungsergebnisse der Gehirn- und Trauma-
Stiftung verwendet. Die Selektion geschah da-
mals aufgrund von zur Verfiigung stehenden
Daten des Projektes. In der Arbeit werden nur
Gruppenergebnisse referiert, der Einzelfall ist
erstens nicht zu identifizieren, zweitens in
diesem Zusammenhang vollig irrelevant.

POTENTIELLER NUTZEN -

KLINISCHES INTERESSE

Trotzdem gilt es stets abzuwdgen hinsichtlich
des potentiellen Nutzens, d.h. des angestreb-
ten wissenschaftlichen Erkenntnisgewinns.
Vieles ist diskutierbar, kann in guten Treuen
von verschiedener Perspektive unterschiedlich
beurteilt werden. Fiir die Gehirn- und
Trauma-Stiftung steht jedoch immer die Frage
im Vordergrund, das zur Verfiigung stehende
Geld fir jene Fragestellungen einzusetzen, fiir
deren Beantwortung ein klinisches Interesse
besteht. Dabei sind fiir uns die Fragestellun-
gen der Patienten/Probanden besonders
wichtig. =>
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Hinsichtlich der konkreten bedeutsamen Haltung der
GTSG in ethischen Fragen wurden fiir die laufenden und
zukiinftigen Forschungsprojekte folgende Positionen
erarbeitet und verbindlich festgelegt.

RECHTE MINDERJAHRIGER

Bei den nicht-therapeutischen Studien wie der
ADHD-Studie und aller bisherigen Studien der
GTSG werden unter anderem minderjdhrige
Kinder untersucht. Deren Eltern willigen stell-
vertretend in den Untersuchungsprozess ein
und entscheiden tber aktuelle und zukiinftige
Grundrechte der Kinder. Dazu gehdren das
Recht auf Wissen bzw. Nichtwissen, das Recht
auf psychische und physische Integritdt, das
Recht auf Schutz der physischen und psy-
chischen Gesundheit. Entsprechend soll die
Forschung an Minderjdhrigen unter der Bedin-
gung »minimal risk and minimal burden«
sowie »Gruppennutzent« erfolgen.

RECHT AUF NICHT-WISSEN

In Bezug auf die klinische Behandlung gibt es
einen groeren ethischen und rechtlichen
Konsens, der besagt, dass das Recht auf Nicht-
wissen von Kindern (z.B. in Bezug auf psychi-
atriscne oder genetische Diagnostik) zu
respektieren ist. Dies bedeutet, dass das Recht
auf Wissen bzw. Nichtwissen moglichst »auf-
zubewahren«ist, bis die Betroffenen als Voll-

jahrige ihr Recht selbst ausiiben konnen.
(Ahnlich etwa das Recht auf Fortpflanzung.)
In Bezug auf das Recht auf Nichtwissen des
Kindes miissen die Eltern einen Entscheid fal-
len in der Verantwortung des Kindes, immer
im Wissen, dass das Kind dereinst, wenn es
volljdhrig ist, moglicherweise anders ent-
scheiden wird. Die Eltern der minderjahrigen
Versuchspersonen sind vor Beginn des For-
schungsprojektes darauf hinzuweisen.

WANN UND WIE SOLLEN ZUFALLSBEFUNDE
ZURUCKGEMELDET WERDEN

Nur dann, wenn konkrete therapeutische
Konsequenzen resultieren, darf medizinisches
oder psychopathologisches Wissen iiber Min-
derjdhrige generiert werden. In der nicht-
therapeutischen Forschung an Kindern sollte
dieses Anliegen nach Mdglichkeit auch res-
pektiert werden. Es ist, um das Recht auf
Nichtwissen der Minderjdhrigen zu wahren,
wichtig, dass nur dann Zufallsbefunde aus
Studien der GTSG-Forschungsprojekte mit dem
Material der Probanden zuriickgemeldet wer-
den, wenn diese konkret therapierelevant

sind. Dies muss iiber die medizinische und
therapeutische Fachperson geschehen, die
tiber die Therapierelevanz befindet, und nur
diese Befunde (psychiatrische, neurologische)
sollten zurlickgemeldet werden.

RUCKMELDUNG VON GENETISCHEN BEFUNDEN
Angesichts der ungesicherten Aussagen gene-
tischer Korrelationsstudien und angesichts
zukiinftiger Versicherungs- und Arbeitgeber-
interessen ist es wichtig (in der ADHS-Studie
sinnvollerweise auch so vorgesehen), die ge-
netischen Daten in keinem Fall zuriickzu-
melden. Dadurch werden gewisse potentielle
Folgeprobleme fiir die minderjahrigen und
erwachsenen Probanden vermieden, zudem
ist keine genetische Beratung erforderlich -
was ja auch nicht leicht zu bewerkstelligen
wadre auf langere Sicht.

ASYMMETRIE DES WISSENS

Allerdings besteht eine groRe Asymmetrie des
Wissens: Die Probanden erfahren nichts, die
Forschenden, die digitalen Forschungsver-
biinde wissen sehr viel. Die Probanden haben
auch nicht die Moglichkeit, die Informations-
verbreitung zu kontrollieren und/oder im
Nachhinein (angenommen, ein Missstand
trdte ein oder wiirde von den Probanden auch
nur vermutet) nachzuvollziehen. Wie in der
Einleitung bereits kundgetan, werden die Ver-
suchspersonen jedoch als Experten ihrer selbst

1 Das heisst, die Forschungsfrage muss einen erheblichen, forschungsrelevanten Beitrag zum besseren Verstédndnis der gleichen Alters- und Geschlechtsgruppe beinhalten.

116 |



ETHIK-KODEX DER GEHIRN- UND TRAUMA-STIFTUNG GRAUBUNDEN

betrachtet. Die Befunde werden mit den
mentalen Theorien der Versuchspersonen ab-
geglichen. Dadurch kann auf einer anderen
Ebene eine gewisse Symmetrie entstehen.

DATENSICHERHEIT

Der Datensicherheit wird bei der ADHD-Studie
wie bei allen andern Studien der GTSG grosste
Sorgfalt beigemessen. Die Daten werden auf
privaten Servern gespeichert, deren Zugriff
genau reglementiert ist und jederzeit nach-
vollzogen werden kann. Es gibt keine ande-
ren Datenspeicher, als die durch die GTSG
vorgesehenen Speicherorte. Zur Sicherung der
Daten werden diese zusdtzlich auf einem drit-
ten Speicher ausserhalb der Raumlichkeiten
der GTSG abgelegt. Der Zugriff zu diesem Spei-
cher ist entsprechend reglementiert.

SPEICHERUNG VON BIOMATERIAL

AUF BIOBANKEN

Die Versuchspersonen haben ihre Einwilligung
gegeben, dass das genetische Material auf
Biobanken gespeichert werden darf und fiir
weitere Forschung zur Verfiigung gestellt wird.
Dies wird wie folgt gehandhabt: Die Daten
werden nicht auf einer externen Biobank ab-
gelegt. Sofern die genetischen Daten der ADHD-
Studie mit anderen Daten zwecks Generierung
einer grosseren Stichprobe zusammengelegt
werden sollen, muss der Stiftungsrat zuerst
liber die Ziele der Studie orientiert werden.

Der Stiftungsrat entscheidet dann bzgl. der
betreffenden Studienfrage. Es ist internatio-
nal bekannt - gleichwohl gibt es noch keine
Losungen —, welche weitreichenden offenen
Fragen sich durch die Speicherung und Ver-
wendung von Biomaterial und Daten in Bio-
banken zur medizinischen Forschung stellen
(vgl. Kommentar zum Humanforschungsge-
setz (HFG) der Schweiz von Riitsche, Bernhard
(Hg.), Bern 2015, S. 384ff; 479ff; vgl. Deut-
scher Ethikrat »Humanbiobanken fiir die For-
schung. Stellungnahme« von 2010).

Entsprechend diesen Vorgaben soll die
Verwendung des Bio-Materials auf For-
schungsprojekte und Forschungsfragen ein-
geschrankt werden, welche von der Stiftung
ausgehen. Es ist ausgeschlossen, dass Daten
der GTSG in anderen Forschungsprojekten ge-
nutzt werden als die der GTSG.

ERWEITERTE FRAGESTELLUNGEN IM

FORSCHUNGSBEREICH DER STUDIE

Das Problem, wonach die Versuchspersonen
keine Entscheidungsmaglichkeiten haben, zu
welchen Themen die personlichen Daten ge-
braucht werden diirfen und zu welchen
nicht, kann letztlich nur iiber das personliche
Vertrauen gewahrleistet werden: In einem
Forschungsprozess werden viele Fragen und
Teilfragen aufgeworfen, welche erheblich sind
flr die weitere Forschung. Es wiirde den
Rahmen der Handhabbarkeit von Forschungs-

anliegen bei weitem sprengen, wenn jede
einzelne Forschungsfrage zuerst mit den Pro-
banden abzusprechen ware. Die Probanden
werden darauf aufmerksam gemacht, dass sie
laufend dber die Forschungsprojekte infor-
miert werden, insbesondere {iber den Jahres-
bericht der GTSG und (ber die ent-
sprechenden Webseiten.

ANONYMISIERUNG DER DATEN

Die Daten, welche letztendlich in den For-
schungsprozess miteinbezogen werden, miis-
sen  vollstdndig  anonymisiert  bzw.
pseudonymisiert werden. Dies geschieht
durch Zuweisung einer Identifikationsnum-
mer, welche keine Riickschliisse auf die Iden-
titdt der Versuchspersonen ermoglicht. Die
Liste der Identitdtsnummern und der Namen
ist einzig der Studienleitung zugdnglich. Die
Re-Identifizierbarkeit muss jedoch in jedem
Fall gewahrleistet sein.

AUFBEWAHRUNGSDAUER DER DATEN

Im Interesse der minderjdhrigen Probanden
und der weit in die Zukunft reichenden Pro-
blematik der Datensicherheit sensibler Ge-
sundheitsdaten und durch genetische
Forschung generierter Informationen wird die
Aufbewahrungsdauer des Biomaterials und
der aus der ADHS-Studie generierten Daten
auf zehn Jahre ab Ende der letzten Datenauf-
nahmen beschrankt.
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DANK BIOMARKERN AUF DEM WEG ZU OBJEKTIVEN DIAGNOSEN

BEI PSYCHISCHEN STORUNGEN

Wenn Sie wegen korperlichen Beschwerden lhren Arzt aufsuchen, werden Ihnen
Fragen zu den Symptomen gestellt, moglicherweise wird das Blut untersucht, die
Leistung des betroffenen Organs wird tiberpriift und allenfalls werden zusatzliche
Untersuchungen durchgefiihrt. Dies ermdglicht eine Diagnosestellung, welche auf
verschiedenen Parametern unterschiedlicher Modalitdten basiert und somit
somatische (empirisch objektivierbare) Aspekte und das Leiden der Patienten
(mentale Aspekte) miteinander verbindet. Diese Verbindung verschiedener multi-
modaler Parameter gilt als Ansatzpunkt der evidenzbasierten Medizin. Bei
psychischen Erkrankungen hingegen ist der Fokus ganzlich auf die Schilderungen
des Patienten und deren Abgleich mit den Leitlinien des diagnostischen Manuals
psychischer Storungen gerichtet. Ein traditioneller Abkldrungsvorgang und die
Diagnosestellung basieren somit auf der Schilderung der Symptome. Diese werden
meist mittels Fragebogen und Interviews, dem Verhalten und Erleben des Patien-
ten und allenfalls in Kombination mit Testleistungen (z.B. 10, Aufmerksamkeits-
untersuchungen) erhoben. Wahrend die evidenzbasierte medizinische
Abkldrungspraxis also mit verschiedenen chemischen und physiologischen Para-
metern biologische, weitgehend objektivierbare Hinweise mit dem Verhalten und
subjektivem Erleben des Patienten in Verbindung setzt, werden biologische Para-
meter in der psychologischen Abkldrungspraxis bisher selten integriert. Diese Liicke
versucht der Einbezug von sogenannten Biomarkern in Kombination mit der tra-
ditionellen psychologischen Abkldrungspraxis zu schliessen (Miiller, Candrian und
Kropotov, 2011; Miiller, Candrian, Kropotov, Ponomarev und Baschera, 2010;
Wallitza, Griinblatt, Brem, Brandeis und Drechsler, 2015).
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WAS SIND BIOMARKER

UND WELCHE MOGLICHKEITEN BIETEN SIE?
Biomarker bezeichnen biologische, zeitlich
weitgehend stabile Messgrossen, die in ver-
schiedenen bisherigen Studien Zusammen-
hange zwischen elektrophysiologischen
Parametern und spezifischen psychiatrischen
Erkrankungen aufzeigen konnten (Singh und
Rose, 2015). In diesen Biomarkern zeigte sich
in den vergangenen Jahren zunehmend eine
vielversprechende Maglichkeit, mit einer mul-
timodalen Kombination von Markern und den
gangigen psychologischen diagnostischen
Verfahren eine objektivere Basis zu bieten
(Cheung et al., 2015; Lenartowicz und Loo,
2014).

VON BIOMARKERN zZU NEUROALGORITHMEN

Eine berechtigte Kritik am Biomarker-Ansatz
ist durch die Vielzah! der mdglichen Biomar-
ker gegeben. Diese sind abhdngig von der
verwendeten Methode und dem zu untersu-
chenden Inhalt. Die bisherige Forschung zeigt
auf, dass es den Biomarker fiir einzelne men-
tale Storungen gar nicht gibt. Dies hat ver-
schiedene Ursachen: Einerseits umfasst ein
Storungsbild, wie es heute definiert ist, oft
verschiedene Subtypen (bei ADHS konnten vier
verschiedene Subtypen extrahiert werden).
Die unterschiedlichen Subtypen sind hdufig
durch unterschiedliche Prozesse definiert. Es
ist deshalb schon aufgrund dieser Uberlegung
nicht moglich, dass ein einziger Biomarker
eine Storung zu definieren vermag. Anderer-
seits liegen unterschiedliche Zugdnge vollig
verschiedene Biomarker frei: Biochemische
Analysen fiihren zu véllig anderen Ergebnis-
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sen als es neurophysiologische Methoden tun.
Diese zwei Uberlegungen fiihren zu einer
grosseren Unsicherheit im Forschungsfeld. Die
bisher noch wenig aussagekraftigen Ergeb-
nisse der Biomarkerforschung und ihre An-
wendung im klinischen Feld haben ihre
Entsprechung in den genetischen Analysen.
Trotz milliardenschweren Investitionen ist es
bisher nicht gelungen, genetische Marker fest-
zulegen, welche bestimmte mentale Krank-
heiten reprdsentieren, und sie im Einzelfall
anzuwenden. Wir gehen davon aus, dass
auch hier die Heterogenitdt der mentalen St6-
rung eine genauere Spezifizierung eines oder
mehrerer genetischer Marker verunmaglicht.

DER VERSUCH, TRIGGERPUNKTE ZU DEFINIEREN
Es gibt namhaften Autoren, welche die diag-
nostischen Prozesse in der Psychiatrie, wie sie
durch das amerikanische Modell des diagnos-
tischen Manuals psychischer Stérungen (DSM)
oder durch das Modell der WHO (I(D) in Frage
stellen. Die Entwicklung der verschiedenen
Modelle fiihrt zu einer immer grosseren und
uniiberschaubaren Komplexitdt der psy-
chischen Storungen. Vor allem zeigt sich eine
geringe Behandlungsrelevanz. Bereits bei der
Konzeption des 2013 erschienenen neuen
DSM-5-Manuals wurde ein Versuch unter-
nommen, biologische und genetische Marker
als Triggerpunkte zu definieren. Dies ist aber
aufgrund der bereits beschriebenen Verwir-
rung nicht gelungen, was zu einer Sistierung
des Vorhabens gefiihrt hat.

Viele verschiedene Forschergruppen finden
signifikante Abweichungen in ihren Unter-
suchungen und nennen die Abweichungen

dann Biomarker-Kandidaten. Die Suche nach
sogenannten Biomarker-Kandidaten zur Be-
stimmung von mentalen Storungen ist zu-
nehmend verwirrend, weil jede Forscher-
gruppe auf der Suche nach potenziellen Bio-
markern gewollt oder zufdllig auf bestimmte
signifikant abweichende Variablen stosst.
Diese werden dann zu potentiellen Biomar-
kerkandidaten gekiirt. In den allermeisten
Fallen halten solche Biomarker-Kandidaten
bestenfalls einzelne spezifische Aspekte fest.
Bei der Uberpriifung der Biomarker-Kandida-
ten in grosseren Stichproben werden Unter-
schiede jedoch hdufig nivelliert und scheiden
aus dem Rennen wieder aus. Fiir die klinische
Praxis sind solche Unterschiede nur dann be-
deutsam, wenn sie in mehreren Studien un-
abhdngig voneinander beobachtet werden
konnen.

VERGROSSERUNG DER STICHPROBEN

In neuerer Zeit haben sich alternative Vorge-
hensweisen herauskristallisiert, welche auf
der Basis von grosseren Stichproben Sinn ma-
chen. Die Grundidee ist die folgende: Mittels
einer zugelassenen Methodik, also beispiels-
weise mittels der Erfassung von evozierten Po-
tenzialen, werden grossere Stichproben von
Betroffenen und Gesunden nach wissen-
schaftlichen Kriterien erhoben. Daraus resul-
tieren dann eine Vielzahl von relevanten
Variablen der biologischen Informationsver-
arbeitung, welche eine Funktion im Informa-
tionsverarbeitungsprozess haben. Die Daten
der zu vergleichenden Gruppen werden dann
in einem Klassifikationsprozess solange ge-
geneinander abgewogen, bis die bestmaogli-

che Trennung der beiden Gruppen erfolgt ist.
Das Ziel ist es, nicht einzelne Variablen zu fin-
den, welche eine maximale Trennung der
beiden Gruppen erméglichen, sondern soge-
nannte Variablenkombinationen, welche als
komplexe gemeinsame Funktion die mog-
lichst gute Separation der beiden Gruppen
aufzuzeigen vermag. Wie alle andern Vorge-
hensweisen hat auch diese Methode Vor- und
Nachteile. Die Vorteile sind gewiss darin zu
suchen, dass die Trennung mittels einem Set
von Variablen sowohl fiir sich als auch in der
gemeinsamen Interaktion eine Trennung der
Gruppen ermdglichen. Es ist evident, dass
diese Variablengruppe mehr Power hat als
eine einzelne Variable. Eine grossere Anzahl
von Nachteilen muss jedoch ebenfalls be-
riicksichtigt werden: Die Werte sind abhdngig
von den Stichproben; wenn die Stichproben
nicht mit grosster Sorgfalt erhoben werden,
schleichen sich Fehler ein, welche letztlich zu
falschen Ergebnissen fiihren. Ebenfalls bedarf
es einer grosseren Stichprobe, damit die
Ergebnisse valide sind. Zusdtzlich bedarf es
einer umfangreichen Testung der Ergebnisse,
die Anwendung mehrerer Klassifikations-
methoden, bis stabile und gesicherte Ergeb-
nisse vorliegen. Letztlich wird ein sogenann-
ter Klassifikationsalgorithmus entwickelt,
dessen Sensitivitat und Spezifizitat zur Er-
fassung der Krankheit genau angegeben
werden kann.

ES GIBT AUSSCHLUSSKRITERIEN
Im ADHD-Projekt wurde sehr genau auf die
sogenannten Ein- und Ausschlusskriterien ge-

achtet, gleichzeitig mussten die DSM-5-Krite- =
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rien erfiillt sein sowie von einem Facharzt eine
entsprechende Diagnose vorliegen. Als Aus-
schlusskriterien galten andere neurologische
Krankheiten wie Epilepsie. Fiir die Kontroll-
gruppe der gesunden Versuchspersonen
mussten ebenfalls ganz bestimmte Kriterien
erfiillt sein (keine oder minimale Aufmerk-
samkeitsschwierigkeiten, keine mentalen Sto-
rungen, keine Klinikaufenthalte, keine
neurologischen Krankheiten wie Epilepsie).
Die Stichprobengrdsse ist mit 500 Personen
mit ADHD sowie 250 gesunden Kontrollper-
sonen sicher ausreichend (70-100 ist die ab-
solute Untergrenze). Die wiederholte Unter-
suchung der ADHD-Population (fiinf Folgeun-
tersuchungen) und der Kontrollgruppe (drei
Folgeuntersuchungen) ermdglicht zudem, die
Diagnose immer wieder zu iiberpriifen. Die
Anwendung der Klassifikationen wurde in
einem Dreierteam von Sachverstandigen vor-
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genommen. Letztlich wurden die Daten mit-
tels 160 Klassifikationsmethoden getestet.
Dabei zeigte es sich, dass viele Methoden zwar
sensitive Ergebnisse hervorgebracht haben,
deren Spezifizitdt allerdings gering war. Die
erreichten Klassifikationen zeigen nun Werte
von je 80 % Sensitivitdt und Spezifizitat. Da es
sich um lernende Systeme handelt, kann
davon ausgegangen werden, dass die soge-
nannten Neuroalgorithmen im Laufe der Zeit
mit zunehmender Priifung noch deutlich prd-
ziser werden.

DIE ANWENDUNG IM EINZELFALL

Wir haben in allen unseren Ausfiihrungen
immer vertreten, dass Neuroalgorithmen als
Mosaiksteine im diagnostischen Prozess zu
betrachten sind. Weshalb sind sie denn
iiberhaupt wichtig: Wir gehen davon aus,
dass menschliches Handeln letztlich das Er-

gebnis ist von sozialen und kommunikativen
Interaktions- und Adaptationsprozessen in
einem Lebensfeld, welches eine Vergangen-
heit und eine Zukunft hat. Die Art und Weise
von Kognition, Fiihlen und Verhalten des
einzelnen Menschen steht in einem Interak-
tionsprozess mit den neurobiologischen Vo-
raussetzungen. Die neurobiologische und
genetische Konstellation definieren Handeln,
Fiihlen und Denken und werden durch diese
in einem rekursiven Prozess mit definiert. Das
Verstehen der biologischen Daten des Patien-
ten ermdglicht Einsichten in die verschiede-
nen Hirnfunktionen.

VERSTANDNIS ZUR KRANKHEIT VERBESSERN

Auf dieser auf biologischen Daten des Patien-
ten basierenden (evidenzbasierten) Grundlage
soll es also das Ziel sein, die Treffsicherheit von
Diagnosen zu verbessern und damit eine er-
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folgsversprechende Behandlung zu ermogli-
chen. Zudem soll die biologische Grundlage
dem Patienten aufzeigen, dass die Krankheit
als normabweichende Informationsverarbei-
tung interpretierbar ist, was hdufig mit einem
besseren Krankheitsverstandnis und einem
addquateren Umgang mit der Krankheit ein-
hergeht.

DEFINITION EINES ADHD-ALGORITHMUS
(ADHD-INDEX)

Die Forschergruppe der Gehirn- und Trauma-
Stiftung hat auf der Grundlage der Daten des
ADHD-Projektes Klassifikatoren erarbeitet,
welche mehrdimensional die Gruppe der
ADHD-Betroffenen von der Gruppe der Ge-
sunden bestmdglich zu trennen vermaogen.
Als die stabilste Methode entpuppte sich die
regularisierte lineare Regression. Dadurch
konnte eine verhdltnismdssig hohe Sensitivi-
tdt und Stabilitdt (je ca. 80 %) erarbeitet wer-
den. Die Daten von neuen Patienten kénnen
nun mit diesen Neuroalgorithmen verglichen
werden, sofern die gleichen Untersuchungs-
methoden angewendet wurden! Wir pladie-
ren schon lange fiir die Anwendung von
standardisierten Untersuchungsmethoden,
welche eine Vergleichbarkeit der Ergebnisse
ermoglichen. Dies fithrt dann zu Aussagen
einer unterschiedlichen Ubereinstimmung des
neuen Patienten mit der untersuchten Pa-
tientengruppe.

Die Ubereinstimmungsgrade gehen von
keine Ubereinstimmung (unter 50 %), leichte
Ubereinstimmung (50-65 %), mittlere Uber-
einstimmung (65-80 %) bis zu grosse Uber-
einstimmung (iiber 80 %).

WAHRSCHEINLICHKEITEN ZU EINER BESTIMM-
TEN PATIENTENGRUPPE AUSGEGEBEN

Viele Patienten, welche wir untersuchen, wol-
len von uns wissen, ob sie eine mentale Sto-
rung haben oder nicht. Es entspricht nicht
unserem Denken, jemandem eine Diagnose
zuzuweisen oder nicht. Unaufmerksamkeit
und Hyperaktivitat sind Prozesse, welche bei
jedem Menschen bis zu einem bestimmten
Grad auftreten. Jeder von uns ist also in be-
stimmten Situationen oder in bestimmten
Phasen seines Lebens unaufmerksam und un-
ruhig. Die Frage, inwieweit es sich dabei um
eine Pathologie handelt oder nicht, wurde be-
reits an anderen Orten eingehend diskutiert.
Wir gehen davon aus, dass die Angabe einer
Wahrscheinlichkeit zur generellen berein-
stimmung ein gutes Raster ist, um im diagnos-
tischen Prozess weiter zu suchen. Die vielen
Gesprache mit den Patienten diesen Friihling
haben uns in dieser Auffassung bestdrkt.

ERSTE UNTERSUCHUNGEN

Der ADHD-Index wurde diesen Friihling
bereits an vielen Patienten mit grosser Vorsicht
angewendet. Wir waren bei weitem nicht
sicher, ob die Methodik der Differenziertheit
des Alltags standhalt. Aufgrund der ersten Er-
gebnisse im klinischen Feld an ca. 100 Pa-
tienten ergibt sich ein positives Fazit. In den
allermeisten Fallen (iiber 90 %) stimmen die
Ergebnisse mit den Schilderungen der neuen
Patienten (iberein. In einigen Fdllen waren
wir erstaunt ob der errechneten Werte. Ver-
tiefte anschliessende Analysen liessen uns
dann im Einzelfall Gber die Grundkonstella-
tion nachdenken, was wiederum zu einer po-

L Wir plddieren schon lange fiir die Anwendung von standardisierten Untersuchungsmethoden, welche eine Vergleichbarkeit der Ergebnisse ermdglichen. Gerade in der Psychiatrie
sind die Forscher enorm kreativ und verdndern immer wieder Untersuchungsbedingungen, was dazu fiihrt, dass die Vergleichbarkeit der Ergebnisse nicht gegeben ist.

sitiven Auseinandersetzung fiihrte. Dies ist
zum jetzigen Zeitpunkt notwendig, denn so-
lange keine wissenschaftlichen Untersuchun-
gen zum Thema erfolgt sind, muss der Index
mit grosser Vorsicht angewendet werden.

ERSTE GRUPPENUNTERSUCHUNGEN

Anhand von 30 einheitlich diagnostizierten
Patienten mit der Hauptdiagnose ADHD wurde
der ADHD-Index erstmals kritisch hinterfragt.
Die vom Facharzt unabhdngig erstellten Diag-
nosen wurden durch den ADHD-Index zu
100 % bestatigt. Dabei zeigten entsprechend
unserer obigen Aufteilung:

=> 15 Patienten eine leichte Ubereinstim-
mung (Wahrscheinlichkeit zwischen
50 % und 65 %)

-> 11 Patienten eine mittlere Ubereinstim-
mung (Wahrscheinlichkeit zwischen
65 % und 80 %)

=> L Patienten eine hohe Ubereinstim-
mung (Wahrscheinlichkeit zwischen
80 % und 100 %).

ERSTE RELIABILITATSUNTERSUCHUNG

AM EINZELFALL

Damit ein Index eine gute Aussagekraft hat,
muss er in sich stabil sein, das heisst iiber die
Zeit eine moglichst gute Entsprechung aufwei-
sen. Dies haben wir anhand eines Einzelfalles
getan. Bei diesem Patienten wurde durch den
Facharzt ADHD diagnostiziert. Er wurde im Rah-
men unserer ADHD-Studie fiinfmal in den Rdu-

men des betreffenden Psychiaters untersucht. =
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Der Index lieferte die auf dieser Seite unten in
der Grafik gezeigten Werte.

Er zeigt Werte zwischen 81 % und 92 %
Wahrscheinlichkeit fiir die Zugehorigkeit die-
ses Patienten zur ADHD-Gruppe. Dies bedeu-
tet, dass bei ihm in allen Fdllen eine hohe
Ubereinstimmung zwischen ihm und der von
uns untersuchten ADHD-Gruppe besteht.

KRITISCHE AUSEINANDERSETZUNG

Natiirlich haben wir uns in vielen Gesprdchen
und Diskussionen mit Fachpersonen aus ver-
schiedenen Fachbereichen iiber das Verfiighar-
machen von sogenannten Neuroalgorithmen
auseinandergesetzt. Dabei scheinen uns die fol-
genden Ansatzpunkte besonders wichtig zu sein:

1. MENSCH WIRD DURCH MASCHINE ERSETZT!
Diese Kritik fusst letztlich in der Gegeniiber-
stellung von Mensch und Maschine. Die zu-
nehmende Besorgnis, dass unser Leben
zunehmend von Maschinen mitbestimmt

PROBAND XY

04.07.2014

Untersuchungsmonat
in Abhdngigkeit zum
Beginn (U00)

ADHD-Index

Wahrscheinlichkeit
in Prozent
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wird, konnen wir gut nachvollziehen. Es ent-
spricht aber ganz und gar nicht unserer klini-
schen Vorstellung. Im Gegenteil: Wir vertreten
eine grosse Skepsis gegeniiber allen Ansatzen,
welche die Entscheidung Maschinen (iberlas-
sen wollen. Unsere bisherige Erfahrung zeigt,
dass Diagnosen immer klinisch, d.h. durch
den Menschen entwickelt werden missen,
auch wenn die technische Unterstlitzung noch
so gut ist. Diese ethische Grundhaltung, wel-
che wir im Alltag mit voller Uberzeugung ver-
treten, hat uns letztlich immer Ndahe zu den
Patienten ermdglicht.

2. DIE NEUROALGORITHMEN KONNEN
MISSBRAUCHT WERDEN!

Da geraten wir tatsdchlich in ein Dilemma,
welches wir letztlich nicht aufzulésen vermo-
gen. Die Indizes sind einfach zu verstehen, sie
vermogen vermeintlich schnell Klarheit her-
beizufiihren. Wenn die Neuroalgorithmen in
falsche Hande geraten, kann die notwendige

20.03.2015 11.09.2015

01.04.2016

mehrdimensionale Auseinandersetzung, wel-
che die Diagnostik erfordert, umgangen wer-
den. Wir denken da nicht in erster Linie an
medizinische Fachpersonen, sondern an
Krankenkassen/Versicherungen und Adminis-
trationen, welche bestimmte Werte im nega-
tiven Sinn gegen die Patienten verwenden
konnen.

3. NEUROALGORITHMEN SIND DERZEIT
NOCH NICHT AUSREICHEND UBERPRUFT!

Auch diesen Vorwurf kdnnen wir derzeit noch
nicht vollig entkraften. Wir haben bei der Ent-
wicklung der Algorithmen die besten uns be-
kannten Methoden eingesetzt und darauf
geachtet, moglichst stabile Algorithmen zu er-
reichen. Wir haben auch keinen Aufwand ge-
scheut, die Parameter immer wieder zu
variieren, bis wir jene Losung entwickelt hat-
ten, welche dem Stand unseres Wissens und
unserem Verantwortungsbewusstsein genlig-
ten. Der Index soll trotzdem erst dann offent-

16.09.2016
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lich zugdnglich sein, wenn samtliche Zweifel
ausgerdumt sind. Bis dahin wird er im kleinen
Kreis standig weiterentwickelt und weiterge-
testet. Dies ist fiir unsere Auffassung der Ver-
bindung von Forschung und Klinik zentral:
Forschung muss der Klinik geniigen und nicht
umgekehrt! Die rekursiven Prozesse spielen
auch hier eine grosse Rolle: Bei Unklarheit der
Anwendung neuer Forschungsergebnisse in
der Klinik wird die Erkenntnis unmittelbar mit
den Forschern diskutiert. Diese sind dann
dafiir besorgt, dass die neuen Erkenntnisse in
das Diagnosesystem einfliessen Unser System
ist so angelegt, dass der Algorithmus mit jeder
Untersuchung besser wird. Die Grundstich-
probe von insgesamt 500 gut diagnostizier-
ten Betroffenen erscheint uns vorerst auszu-
reichen, um den Weg nun weiter zu gehen.
Die hohen Sensitivitdts- und Spezifizitatswerte
der ADHD-Algorithmen sind in einer ausrei-
chend grossen Teststichprobe berechnet wor-
den und widerspiegeln die klinische Realitat.
Dennoch ist die Testung des Algorithmus in
weiteren Untersuchungen nicht nur er-
wiinscht, sondern notwendig.

WIE GEHT ES WEITER?

Weiterentwicklung des ADHD-Indexes: Wie be-
reits weiter oben angegeben, handelt es sich bei
der Angabe des ADHD-Indexes um einen ersten
Zugang. Er ermdglicht eine Aussage zur gene-
rellen Zugehdrigkeit zur ADHD-Gruppe. Dieser
Index muss nun getestet und verbessert wer-
den. Dabei ist daran zu denken, dass wir der-
zeit nur Betroffene aus der Schweiz untersucht
haben. Dies ist natiirlich ungeniigend. Das An-
gebot einer Forschergruppe von Harvard, Bos-

ton, den Index testen zu wollen, haben wir
deshalb gerne angenommen. Auch andere An-
fragen aus verschiedenen Landern sind fiir uns
von grossem Interesse, weil wir dadurch auch
andere Kulturen besser studieren kénnen. Ob
dadurch der Index verbessert werden wird, ist
jedoch noch unklar, vielleicht entsteht auch
eine Verwdsserung.

Entwicklung von ADHD-Subtypen: Jeder
aus dem klinischen Feld weiss, dass jede
mentale Storung verschiedene Subtypen ent-
halt. Wir wissen deshalb auch, dass der
ADHD-Index noch wenig behandlungsrele-
vant ist. Um eine verbesserte Einsicht zu
haben in die moglichen Behandlungsaspekte,
ist es bedeutsam, dass Subtypen entwickelt
werden. Mit dieser Aufgabe beschaftigen sich
derzeit die Forscher der Gehirn- und Trauma-
Stiftung. Die ersten Ergebnisse fiihren zu vier
behandlungsrelevanten Subtypen, wobei
diese eher als Dimensionen von bestimmten
Eigenschaften aufzufassen sind. Die Eigen-
schaften betreffen die Dimensionen Entwick-
lung (Entwicklungsverzogerung), Energeti-
sierung von Kontrolle und Steuerung (St6-
rung der Impulskontrolle), Arousal (erhohter
oder verminderter Arousal) sowie Emotions-
regulation (Storung der emotionalen Ausei-
nandersetzung). Das Ziel dieser Subtypisierung
ist es, bestimmten Subtypen spezifische Be-
handlungen zuzuweisen. Dabei lassen sich in
Bezug auf die Behandlung Massnahmen fir
den Alltag (Erziehung und Schulung, Alltags-
strategien) sowie medikamentdse und be-
stimmte therapeutische Massnahmen definie-
ren. Bereits heute ist klar, dass die von Swiss-
medic definierte Regelung, wonach immer

zuerst Methylphenidate zu administrieren
seien, hochgradig problematisch ist.
Entwicklung von positiven und problema-
tischen Entwicklungsverldufen: Im CH-ADHD-
Projekt wurden alle Betroffenen und die
gesunden Kontrollpersonen wdhrend zwei
Jahren fiinf- rsp. dreimal untersucht. Dadurch
ist es uns moglich, Aussagen zu machen zu
positiven und problematischen Entwicklungs-
verldufen. Dies ist sicher die grosste Heraus-
forderung an unsere Forschungsabteilung. Es
wadre u. E. sehr sinnvoll, moglichst friih pro-
blematische Entwicklungsverldufe zu kennen,
dann kénnte zu einem maglichst frihen Zeit-
punkt zielgerichtet behandelt werden.

ENTWICKLUNG VON WEITEREN KENNWERTEN
Zusammen mit anderen Forschungsgruppen
sollen zudem weitere Algorithmen von Sto-
rungsbildern berechnet werden. Dabei sind
die Stérungsbilder der Depression, der Schi-
zophrenie, des Autismus und der Zwangs-
und Angststorung naheliegend, denn von
diesen bestehen in unserer erweiterten For-
schungsgruppe bereits umfangreiche Daten-
satze. H
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WEGE ZUM BERUFSABSCHLUSS

EINE STUDIE ZUR ERFORSCHUNG DES LERNENS
BEI JUGENDLICHEN MIT ADHS/POS

Beat Glinther; Malix, Chur

DAS PROJEKT

Im Rahmen einer Zusammenarbeit zwischen
der Gehirn- und Trauma-Stiftung Graubiin-
den und der IV-Stelle Graublinden ist im
Herbst 2016 eine Studie zum Thema ADHS
und Berufsintegration angelaufen.

Die Studie fiihrt bei den Probanden neuro-
psychologische Untersuchungen durch, es wird
eine Blutentnahme durchgefiihrt und verschie-
dene Fragebogen resp. Interviews fliessen in die
Datenerfassung ein. Mittels Messung der Hirn-
funktionen findet eine Evidenzuntersuchung
statt, anhand welcher mogliche Riickschliisse
auf die berufliche Bildungsfahigkeit gezogen

DEPRESSIVE STTIMMUNGSMODULATION

werden sollen. Ergdnzend finden zusatzliche
Befragungen zum Berufsfindungsprozess, zum
Lebensumfeld, zu Unterstiitzungen im Rahmen
der obligatorischen Schulzeit und zur aktuellen
Situation in der Berufsausbildung statt.

Ziel der Studie ist es, herauszufinden, unter
welchen Umstdnden Jugendliche mit ADHS eine
erstmalige berufliche Ausbildung erfolgreich ab-
schliessen konnen und welche Unterstiitzungs-
leistungen sie auf diesem Weg in Anspruch
nehmen.

Ein weiteres Ziel der Studie ist es, mogliche
Llernmuster zu erkennen und daraus Riick-
schliisse auf erfolgversprechende Unterstiit-

UND EVOZIERTE POTENZIALE

EINE ZUSAMMENARBEIT MIT DER UNIVERSITAT VON TEHERAN.

zungsmassnahmen im Rahmen einer beruflichen
Ausbildung auszuarbeiten.

ZIELGRUPPE

60 betroffene und eine Vergleichsgruppe von ca.
30 Jugendlichen im Alter von 16 bis 20 Jahren
werden erfasst. Die Untersuchungen und die
Auswertung der Daten soll bis Sommer 2018 abge-
schlossen werden. Die gewonnenen Erkennt-
nisse und daraus resultierende Empfehlungen in
Bezug auf die berufliche Integration von ADHD-
Jugendlichen werden im Rahmen einer »Ab-
schlussarbeit MAS Arbeitsintegration« an der
Hochschule fiir Soziale Arbeit Luzern abgefasst.

DAS PROJEKT
Die Universitat von Teheran ist bereits vor ei-
niger Zeit an die Gehirn-und Trauma-Stiftung
gelangt, um die Methode der evozierten Po-
tenziale bei Patienten mit Depressionen an-
zuwenden. Die Gehirn- und Trauma-Stiftung
hat in diesem Projekt mehrheitlich ein Bera-
tungsmandat. Das Staatssekretariat fiir Wirt-
schaft (SECO) hat einen entsprechenden
Technologietransfer trotz laufender wirt-
schaftlicher Sanktionen bewilligt.

Das Projekt ist deshalb von Interesse, weil
erstmals in einer kontrollierten Untersuchung
emotionale evozierte Potenziale zusammen mit
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visuellen evozierten Potenzialen eingesetzt
werden. Beide Tests wurden unter anderen von
der Gehirn- und Trauma-Stiftung konzipiert.

ZIEL DER UNTERSUCHUNG
Die Forschungsgruppe in Teheran will die zwei-
fellos vorhandenen unterschiedlichen Subgrup-
pen bei Patienten mit Depressionen erkunden.
Dabei diirfte die Analyse der Informationsverar-
beitung, welche emotionale Subprozesse be-
sonders adressiert, klarere Resultate erbringen.
Vorldufige Ergebnisse (noch nicht publiziert):
Es zeigen sich erhebliche Unterschiede zwischen
den Patienten mit Depressionen und Gesunden

vor allem hinsichtlich Arousal. Eine grossere
Gruppe der Patienten mit Depressionen zeigte
erheblich erhohte Werte fiir Arousal. Bei einer
allerdings etwas kleineren Gruppe zeigte sich
genau das Gegenteil: Erheblich verminderte
Arousal-Werte. Bei der einen Gruppe (erhohte
Arousal-Werte) waren zusdtzlich erhohte Angst-
werte zu beobachten, bei der Gruppe mit tiefen
Arousal-Werten wurden vor allem Antriebs-
schwierigkeiten berichtet.

STAND DES PROJEKTES
Die Daten werden durch die Universitat Tehe-
ran publiziert.



BESSERE BEHANDLUNG
DANK BIOMARKER-ORIENTIERTER
DIAGNOSTIK

DAS PROJEKT

Mit Biomarkern sind komplexe biologische
Systeme wie exekutives System, Aufmerksam-
keitssystem etc. gemeint. Sie kdnnen gemes-
sen werden mittels evozierten Potenzialen.
Ublicherweise werden die Biomarker zu einer
besseren medizinischen Behandlung wie z.B.
der Festlegung der Medikation eingesetzt.
Dieses Projekt setzt einen anderen Schwer-
punkt: Biomarker werden in psychologische
Hirnfunktionen und in Alltagsstrategien um-
gewandelt. Daraus konnen unmittelbare er-
zieherische und entwicklungsmdssige Not-
wendigkeiten abgeleitet werden. Dadurch re-
sultiert eine dem biologischen System ange-
passtere Erziehung und Entwicklung fur
Kinder, Jugendliche und Erwachsene.

DER PROZESS

Die durch die abweichenden Biomarker ge-
wonnenen Einsichten werden mit den ADHD-
Patienten, ihren Angehdrigen und/oder Lehr-

krdften besprochen. Mittels der Biomarker-ori-
entierten Alltagsstrategien kann eine zielge-
naue Passung zwischen den Moglichkeiten und
Notwendigkeiten des personalen Systems der
Patienten mit den Maglichkeiten des sozialen
Systems (Eltern, Angehdrige, Schule, Arbeits-
situation) erzielt werden. Lehrpersonen unter-
richten dann zum Beispiel individuumorientiert
entsprechend den Maoglichkeiten des biologi-
schen Systems des Kindes, Eltern unterstiitzen
ihre Kinder mittels sinnvollster Erziehungs-
methoden, und Erwachsene erhalten Hin-
weise, wie sie sich im Alltag ihren Gehirnfunk-
tionen gemdR addquat verhalten kénnen. Die
bisherigen Erfahrungen gehen weit iiber die
Erwartungen hinaus: Eltern erkennen ihre Kin-
derin den Biomarkern viel besser wieder als in
den psychologischen Tests. Daraus entsteht
Ndhe und Sicherheit. Lehrpersonen erhalten
die Hinweise, welche ihnen im pddagogischen
Alltag bisher gefehlt haben, und Erwachsene
erhalten Hilfen zur Selbsthilfe.

FORSCHUNG

NUTZEN FUR ADHS-PATIENTEN

Die Ubersetzung der Biomarker in Psychologie
ermoglicht ein unmittelbares Wiedererkennen
des Selbst. Dies stdrkt das Vertrauen der Patien-
ten in die Behandlung.

Das Beste an diesem Projekt ist aber, dass sich
das Gehirn, entsprechend dem Gesetz der Plas-
tizitdt, in die richtige Richtung entwickelt. Zu-
sammen mit medikamentdser Behandlung und
allenfalls psychotherapeutischer Unterstiitzung
entsteht so eine neue Konstruktion des Lebens,
welche im Alltag gelebt wird und dadurch Nor-
malitdt erreicht.

LIELGRUPPE

ADHD-Kinder, -Jugendliche, -Erwachsene sowie
deren Eltern, Lehrpersonen und Angehdorige.
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