
Doc tors have used a brain­read ing de vice to hold sim ple con ver sa tions with “locked­in” pa tients
in a pro ce dure that prom ises to trans form the lives of peo ple who are too dis abled to com mu ni cate.

The tech nol ogy al lows the paral ysed pa tients – who have not been able to speak for years – to an ­
swer “yes” or “no” to questions through the de tec tion of tell tale pat terns in their brain ac tiv ity.

Three women and one man, aged 24 to 76, were trained to use the sys tem more than a year after
be ing di ag nosed with com plete  locked­in syn drome (CLIS). The con di tion was brought on by amy ­
otrophic lat eral scle ro sis (ALS), a pro gres sive neu rode gen er a tive dis ease that leaves peo ple paral ysed
but aware and able to think.

“It’s the first sign that com pletely locked­in syn drome may be abol ished for ever, be cause with all
of these pa tients, we can now ask them the most crit i cal questions in life,” said Niels Bir baumer, the
neu ro sci en tist who led the re search at Tübin gen Univer sity.

“This is the first time we’ve been able to es tab lish re li able com mu ni ca tion with these pa tients and
I think that is im por tant for them and their fam i lies,” he added.

“I can say that after 30 years of try ing to achieve this, it was one of the most sat is fy ing mo ments
of my life when it worked.”

All of the pa tients, who are fed through tubes and kept alive on ven ti la tors, are cared for at home
by fam ily mem bers. To train the pa tients on the sys tem, doc tors asked them to think “yes” or “no” in
re sponse to a se ries of sim ple questions, such as “Your hus band’s name is Joachim” and “Ber lin is the
cap i tal of France”.

Dur ing the ses sions,  the pa tients wore a cap that uses  in frared  light  to spot vari a tions  in blood
flow in dif fer ent re gions of the brain. As they an swered the questions, a com puter hooked up to the
cap learned to dis tin guish the blood­flow pat terns for “yes” and “no” in each pa tient.

When the pa tients scored at least 70% on the train ing questions, the questions be came more per ­
sonal, in clud ing qual ity of life. Per haps un ex pect edly, all four in di cated they were “happy” with life,
sug gest ing that locked­in syn drome may not be the liv ing hell many pre sume it to be.
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But while  the  re newed abil ity  to  com mu ni cate with  the world was  a boon  for  the pa tients  and
their  car ers, not all  of  the an swers went down well. One pa tient was a 61­year­old man whose 26­
year­old daugh ter asked whether she should marry her boyfriend, “Mario”. Her fa ther said “no” nine
times out of 10. “She went ahead any way,” Bir baumer said. He did not ask if she re gret ted pos ing the
ques tion.

The  find ings,  re ported  in  the  jour nal PLOS Bi ol ogy, do not mean  that all  lockedin pa tients are
con tent with life. The four pa tients stud ied had all cho sen to be kept alive on a ven ti la tor after their
breath ing failed, a de ci sion that sug gested they did not wish to die. Only a small per cent age of CLIS
pa tients who are moved on to ven ti la tors sur vive the tran si tion. “We have never had a pa tient who
sur vived out side fam ily care,” Bir baumer said.

But pa tients with locked­in syn drome have re ported a good qual ity of life be fore, even match ing
that of healthy peo ple of the same age. Bir baumer said the rea sons were un clear, but he won dered if
pa tients  be come  fo cused  on  the  good  so cial  in ter ac tions  around  them,  and  even  ex pe ri ence  some ­
thing akin to a state of med i ta tion. “We find that they see life in a more pos i tive way,” he said.

For  his  next  project,  Bir baumer wants  to  build  a  sys tem  that  lets  pa tients  com mu ni cate more
proac tively. In the 1990s, the French jour nal ist Jean­Do minique Bauby, who be came locked­in after a
stroke, dic tated his best selling mem oir, The Div ing Bell and the But ter fly, by blink ing his left eye to
se lect let ters from the al pha bet. Bir baumer be lieves a sys tem that reads brain ac tiv ity could achieve
the same ends for com pletely locked­in pa tients who can not even move their eye lids.

Adrian Owen, a neu ro sci en tist at the Univer sity of Western On tario in Canada, has been ex plor ­
ing whether the same tech nol ogy, known as func tional near in frared spec troscopy, or fNIRS, can be
used to com mu ni cate with other kinds of brain­in jured pa tients, in clud ing those pre sumed to be in a
veg e ta tive state.

“The re sults of this study sug gest we are on the right track,” he said. “Find ing a por ta ble, cost­ef ­
fec tive and re li able means for com mu ni cat ing with pa tients who are en tirely phys i cally non­re spon ­
sive is the holy grail for those of us work ing in this field. If these find ings can be repli cated in a larger
group of pa tients they sug gest that fNIRS may be the an swer.

“One of the most sur pris ing out comes of this study is that these pa tients re ported be ing ‘happy’
de spite be ing phys i cally locked­in and in ca pable of ex press ing them selves on a day­to­day ba sis, sug ­
gest ing that our pre con ceived no tions about what we might think if the worst was to hap pen are false.
In deed, pre vi ous  re search has  shown  that most  locked­in pa tients  are  ac tu ally  rea son ably  sat is fied
with their qual ity of life.”


