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Dr. Martin Reker

Selbstkontrolle bei
Epilepsie

Zwischen Autonomie und
Abhangigkeit:
Selbst- und Fremdbestimmung bei
Epilepsie



Vorwort:

Der folgende Text ist das Ergebnis einer jahrelangen Beschaftigung
mit der Frage, wie weit Epilepsiepatienten selbst auf den Verlauf ein-
zelner epileptischer Anfalle sowie ihre Epilepsie insgesamt Einfluf
nehmen kénnen. Angeregt von meinem ehemaligen Chef, Herrn Prof.
Dr. Wolf, dem Leiter des Epilepsie-Zentrums Bethel, habe ich mich

seit 1987 schwerpunktmaRig mit Epilepsie-Patienten beschaftigt, die
durch Vorboten oder Auren den Beginn ihrer Anfalle noch bewu(3t
wahrnehmen. Gemeinsam haben wir versucht, den noch bewuf3ten
Teil der epileptischen Anfalle dazu zu benutzen, EinfluRmaoglichkeiten
zu suchen, um den Bewul3tseinsverlust abzuwenden. Seit Ende 1988
habe ich diese Arbeit im wesentlichen gemeinsam mit Herrn Dipl. Psy-
chologen. Andreas Dulchting-Réth gemacht, der mit Unterstlitzung von
Herrn Prof. Birbaumer und Frau Prof. Dr. Rockstroh aus Tlbingen und
ihrem Institut in Bethel die Mdglichkeit eines EEG-Biofeedback-Trai-
nings eingeflihrt hat.

Im Laufe der folgenden Jahre haben wir die Erfahrung gemacht, dal}
die technische Erarbeitung von Selbstkontroll-Techniken lediglich einen
Einstieg bedeutet in eine Betrachtungsweise, die den Stellenwert

er Krankheit ,Epilepsie‘ im Leben der einzelnen Menschen sehr viel
umfassender in den Blick nimmt. Mit fortschreitender Erfahrung stand
dabei die Frage, wieviel Eigenstandigkeit die einzelnen Patienten in
ihrem Leben erreichen wollen, weit mehr im Vordergrund als die Frage,
wieviele Anfélle ein Patient behalten will oder ob er denn doch

ganz anfallsfrei werden méchte. Und doch waren beide Fragestellun-
gen wieder ganz unzenrennbar miteinander verknupft.

Meine ersten drei Berufsjahre seit Anfang 1987 habe ich als Stations-
arzt im Fachkrankenhaus fur Anfallskranke Mara | in Bethel verbracht.
Ich habe gelernt, mit Anfallsmedikamenten umzugehen und Epilep-
siepatienten, den aktuellen Standards in der Welt entsprechend, auf
Allfallsmedikamente einzustellen. Fur viele Patienten hat das eine sehr
grolde Hilfe bedeutet, fir nicht wenige blieb die Behandlung unbefriedi-
gend. Die Grinde fur den unzureichenden Behandlungserfolg blieben
dabei oft im Dunkeln. Die begleitende Beschaftigung mit Selbstkontroll-
verfahren, die einen Einblick in die psychosomatische Seite

der Epilepsie vermittelte, hat mir in vielen Fallen geholfen, den Grund
fur therapieschwierige Epilepsien besser verstehen zu lernen.



Die angesprochene erweiterte Betrachtungsweise war haufig eine
Hilfe, Anfallskontrolle zu verbessern oder zumindest Verstandnis und
Akzeptanz fur die entstandenen Probleme zu erhdhen.

Inzwischen haben andere Epilepsiezentren, insbesondere Herr Dipl.
Psych. Wohlfahrt in Kehl-Kork, Elemente dieses Behandlungsansatzes
aufgegriffen und gemeinsam mit Kollegen in ein psychoedukatives
(Lern-) Programm integriert. Gerd Heinen,Dipl. Psychologe in Berlin,
ist mit seiner psychotherapeutischen Praxis flr Selbstkontrolle bei
Epilepsie als erfahrener und verlaRlicher Einzeltherapeut fur Kinder,
Jugendliche und Erwachsene mit Epilepsie gerade fir die deutschen
Epilepsie- Selbsthilfegruppen zentraler Anlaufpunkt geworden.

Der vorliegende Text soll eine Einflhrung geben in die Technik von
Selbstkontrollverfahren bei Epilepsie. Er soll auch eine Betrachtung
der epileptischen Anfélle fordern, die den betroffenen Patienten die
Maoglichkeit gibt, sich in einem haufig eher fremdbestimmten Leben
ein héheres Mal} an Selbstbestimmung zu verwirklichen. Die Selbst-
kontrolle Uber die Anfélle kann dabei oft ein erster Einstieg sein.

Dr. Martin Reker, Bielefeld, Januar 1998

Rupprecht Thorbecke und andere Kolleginnen aus dem MOSES
Projekt haben mich gebeten, die vergriffene Broschiire zur Selbstkont-
rolle epileptischer Anfélle Uber das Internet als Download verfugbar zu
machen. Da ich selbst seit 20 Jahren nicht mehr mit (epileptischen) An-
fallen, sondern mit (stoffgebundenen) Ruckfallen arbeite, hat mich das
fortbestehende Interesse an der Broschire sehr gefreut. Ich bin froh,
dass meine alten Kollegen und Freunde Gerd Heinen und Andreas
Duchting dem Thema auch in der praktischen Arbeit treu geblieben
sind. Das Thema Selbstkontrolle hat im MOSES Projekt einen guten
Platz gefunden.

Ich hoffe, dass die Grundprinzipien des Self-Management Konzeptes,
die personenzentrierte Sicht auf die Krankheit, die Autonomieorientie-
rung und der interdisziplindre Zugang noch mehr Zulauf finden.

Dr. Martin Reker, Bielefeld, Januar 2014



Was ist Epilepsie?
Epilepsie ist eine Erkrankung des Gehirns.

Das Gehirn arbeitet wie eine zentrale Leitstelle: Es werden Befehle
und Informationen in den Korper abgegeben, umkehrt werden aus dem
gesamten Koérper Signale und Informationen empfangen, die im Gehirn
gespeichert, gefiltert und weitergeleitet werden. Im Gehirn gibt es

eine vielfaltige Aufgabenverteilung. Bestimmte Hirnabschnitte sind flr
bestimmte Funktionen zustandig (Abb. 1 und 2 )

Sensible
Hirnrinde

Hirnrinde, motorisch

Zentrum £Gr das
Sprachverstanonis

{nach Wolf-Heicegger, 1872}

Abbildung 1: pie linke Gehirnh&#lfte in Seitenansicht.

Bei epileptischen Anfallen kommt es zu einer gleichzeitigen
Entladung von umschriebenen Nervenzellgruppen in einem
bestimmten Hirngebiet. Dieses Hirngebiet ist durch eine Schadi-
gung und/oder durch( erbliche) Veranlagung fur solche epilepti-
schen Entladungen besonders empfanglich.

Bei fokalen Anfallen liegt in der Regel eine umschriebene herd-
férmige Schadigung des Gehirns vor, von der aus immer wieder
epileptische Herdanfalle ausgehen. Manchmal kann man an



bestimmten neurologi sehen Ausfallen (Lahmungen, Gefiihlsstérungen
u. a.) erkennen, an welcher Stelle im Gehirn diese Herdstérung liegt.
Wenn von diesem Herd Anfalle ausgehen, kommt es zu einer Reizung
dieser Nervenzellen, die fur den betroffenen Patienten zu innerlich
spurbaren oder auferlich erkennbaren Symptomen fuhren (z. B. auf-
steigende Gefuhle aus dem Bauch, MiRempfindungen oder Zuckungen
an den Gliedmalien, im Gesicht o. a.).

Querschnitt durch das Gehirn:

sensorisch motorisch

Links ist die sensible Hirnrinde dargestellt, rechts die motoriche
Hirnrinde.Man. erkennt, dal} sehr sensible Kérperteile (Mund,Zunge,
Finger) im Gehirn mehr Raum einnehmen als z.B. Bein oder Rumpf.
Ahnlich in der Motorik: Hier nehmen Hand und Gesicht mit inren kom-
plexen motorischen Aufgaben den meisten Platz ein. (nach Penfield
und Rasmussen)

Beispiel:

Wie viele sicher wissen, ist eine bestimmte Region der linken
Gehirnhélfte fur die Bewegung auf der rechten Korperseite
zustandig. Hat jemand auf einer Gehirnseite eine Schadigung,
besteht haufig eine gegenseitige (spastische) Halbseitenlahmung.
Gehen von dieser geschadigten Stelle epileptische Entladungen
aus, wird z. B. der behinderte rechte Arm gereizt und es kommt zu
Zuckungen, oft zunachst in den Fingern.



Breitet sich dann der Anfall im Gehirn aus, wird dies auch aufRerlich
am Korper erkennbar. Der Krampf mit den beschriebenen Zuckun-
gen breitet sich auf Arm, Hals, Gesicht, Bein

und schlieBlich am ganzen Korper aus.

Ist das ganze Gehirn - generalisiert - vom Anfall erfa’t, kommt es
zum grofRen Anfall (Grand mal).

Bei vielen fokalen Anfallsformen bleibt das Bewu3tsein zumindest zu
Beginn noch erhalten. Wir sprechen dann von Vorboten oder Auren.
Die meisten fokalen Anfalle gehen vom Schlafenlappen aus. Es kommt
dann zu komplexen automatisierten Bewegungen (z. B. Nesteln u. a.).
Wenngleich viele dieser sog. psychomotorischen Anfalle durch Auren
eingeleitet werden und der Anfang somit subjektiv bemerkt wird, so
geht das Bewul3tsein und damit die Selbstkontrolle im Kern des
psychomotorischen Anfalls doch verloren.

Bei generalisierten Anfallen geht der Anfall nicht von einem
Schadigungsherd aus. Bei diesen Anfallsformen besteht in der Regel
eine (erbliche) Veranlagung, die in allen Nervenzellen des Gehirns ge-
speichert ist. In bestimmten Lebensaltern kommt es dann zum Auftre-
ten dieser veranlagten generalisierten Epilepsiesyndrome: Bei Sduglin-
gen zu BNS-Anfallen, bei Kleinkindern zum Lennox-Gastaut-Syndrom,
bei Schulkindern zu Absencen und im Jugendalter zum sog. Impulsiv-
Petit mal.

Bei all diesen generalisierten Epilepsiesyndromen wird sofort das gan-
ze Gehirn vom Anfall erfaldt. Ein Vorbote besteht nicht. In der Regel
werden diese Patienten vom Anfall vollig Uberrascht.

Entscheidend fur die Frage, von welcher Stelle ein Anfall ausgeht und
ob es sich um fokale oder generalisierte Anfalle handelt, ist immer der
Anfallsbeginn. Auch Herdanfalle kbnnen sich, wie oben beschrieben,
Uber das gesamte Gehirn ausbreiten. Man spricht dann von sog. se-
kundar - generalisierten Anfallen.

Neben den fokalen und generalisierten epileptischen Anfallen gibt es
verschiedene nicht-epileptische Anfallsformen, z. B. die hysterischen
Anfalle, auch als pseudoepileptische, dissoziierte oder einfach psycho-
gene Anfalle bezeichnet. Diese Anfalle haben duflerlich haufig das
Erscheinungsbild epileptischer Anfalle und werden nicht selten mit die-
sen verwechselt. Dabei kommt es im Gehirn aber nicht zu
epileptischen Entladungen. Ursache der Anfalle sind ausschliellich
seelische Konflikte.



Ahnlich verhalt es sich bei den sog. tetanischen Anfallen,

bei denen es in aufregenden Situationen durch Hyperventilation zu einer
Verkrampfung von Handen und FiRen kommt sowie zu Kribbelgefiihlen
vornehmlich um den Mund. Anfallsmedikamente sind bei diesen
nichtepileptischen Anfallen wirkungslos. Stattdessen ist hier in der

Regel eine psychotherapeutische Behandlung indiziert.

Anfallsmedikamente

Anfallsmedikamente hemmen die beim Epilepsie-Patienten gesteigerte
Bereitschaft zu epileptischen Entladungen. Dabei sind fiir fokale
Anfallsformen oft andere Medikamente wirksam als bei generalisierten
Anfallsformen.

Die Epilepsie-Spezialisten haben sich auf Standards geeinigt, in denen
das fur richtig angesehene Vorgehen bei einer Medikamentenbehand-
lung gegen Epilepsie beschrieben ist.

Dazu gehdrt, dall immer mit einer Monotherapie, also mit einer Ein-Me-
dikamenten- Behandlung, begonnen werden soll. Diese Medikamenten-
behandlung wird Uber Medikamentenspiegel kontrolliert. Blutspiegel
zum Zeitpunkt eines Anfalles und solche zum Zeitpunkt von Nebenwir-
kungen haben dabei eine besondere Bedeutung.

Die medikamentdse Behandlung soll in der Regel nebenwirkungsfrei
sein. Bei weiter auftretenden Anfallen wird das Medikament solange
gesteigert, bis entweder die Anfalle aufhéren oder Nebenwirkungen
auftreten. Horen die Anfalle tatsachlich auf, bleibt das Medikament in
dieser Dosis in der Regel fiir ca. 3 Jahre. Bei fortbestehender Anfalls-
freiheit kann dann oft versucht werden, das Anfallsmedikament auszu-
schleichen, ohne dal} die Anféalle wiederkehren.

Kommt es trotz schon auftretender Nebenwirkungen weiter zu Anfallen,
wird das Praparat umgestellt auf ein anderes, fiir die Anfallsform
geeignetes Anfallsmedikament. Wieder wird die Dosis solange gestei-
gert, bis entweder Nebenwirkungen auftreten oder die Anfalle ausblei-
ben.

Wenn alle geeigneten Anfallsmedikamente in dieser Weise erfolglos
probiert worden sind, wird es erforderlich, Kombinationsbehandlungen
zu versuchen. Entweder probiert man zwei alte, bewahrte Praparate
oder man gibt als zweites Antiepileptikum eines der zuletzt neu auf

den Markt gekommen Anfallsmedikamente. Letztere durfen in der Regel



bisher nur als Zweitmedikation verordnet werden.

Anfallsmedikamente haben Vor- und Nachteile, die miteinander abge-
wogen werden mussen. Dafir muf® man die Vor- und Nachteile natir-
lich kennen.

Was hauptsachlich fur ein Anfallsmedikament sprechen sollte, ist, daly
es epileptische Anfalle verhindert oder zumindest die Zahl und/oder
Schwere der Anfal le reduziert. Das scheint nicht in allen medikamentd-
sen Behandlungen gesichert zu sein.

Wenn man sich als Epilepsiepatient nach ausfuhrlicher Beratung des
Arztes entschieden hat, Anfallsmedikamente zu nehmen, so sollte auf
eine bestmdgliche Einstellung Wert gelegt werden. So kommt es bei
fortbestehenden Anfallen darauf an, die Medikamente solange weiter
umzustellen, bis entweder die Anfalle ganz ausbleiben oder doch zu-
mindest die im Vergleich aller medikamentdsen Alternativen beste
Maoglichkeit gefunden ist. Hat der aktuell behandelnde Nervenarzt die
Méglichkeiten seines Wissens erschopft, ist der Zeitpunkt gekommen,
sich an eine Epilepsie-Fachambulanz zu wenden.

Viele Patienten schimpfen auf ihnre Medikamente und ihren Arzt, der
sie verschrieben hat. Dabei kdnnen die Patienten den Nutzen der An-
fallsmedikamente fiir sich nicht immer recht abschatzen. Zudem betei-
ligen sie sich selten an der Erarbeitung besserer Behandlungsmaoglich-
keiten, sei es nun medikamentoser Art oder anderer Art. Hintergrund
einer solchen Einstellung ist sicher nicht selten das Geflhl, vom
Schicksal benachteiligt zu sein und sich eine Besserung der eigenen
Situation gar nicht mehr vorstellen zu kénnen.

So verstehbar das sein mag: Wer sich selbst aufgegeben hat, dem
kénnen auch andere nicht mehr helfen.

Einzelne Patienten lehnen die Einnahmen von Anfallsmedikamenten
aus verschiedenen Griinden ab. Manche von ihnen, die sich die Ein-
nahme chemischer, kérperfremder Substanzen nicht vorstellen kénnen,
versuchen es mit Medikamenten aus der Naturheilkunde. Viele Ner-
venarzte reagieren verstandnislos, empdrt oder gekrankt. Es gehort
zum Selbstbestimmungsrecht eines Patienten, flr sich zu entscheiden,
was er gegen seine Epilepsie einnehmen mdchte und was nicht. Sicher
ware es zu begruf3en, wenn viele Nervenarzte sich in dieser Situation
mehr als Beratung und Hilfestellung verstehen kdnnten, ohne tUber von
der Schulmedizin abweichende Meinungen empdrt sein zu mussen.

Es gibt eine ganze Reihe verstehbarer Vorbehalte gegen die herkdmm-



lichen Anfallsmedikamente. Dennoch benutzen viele Anfallspatienten
irritierenderweise Argumente gegen die Anfallsmedikation, die aus der
herkémmlichen nervenarztlichen Erfahrung so nicht nachvollziehbar
sind. Insbesondere beziehen sie sich haufig auf Nebenwirkungen von
Anfallsmedikamenten, die nach dem aktuellen Stand des Wissens An-
fallsmedikamenten so gar nicht zuzuschreiben sind. Meine psychothe-
rapeutische Erfahrung mit einigen Epilepsiepatienten hat mir gezeigt,
daf unter ihnen ein doch erheblicher Teil auf einer meist unbewuf3ten
Ebene erhebliche Vorbehalte gegen eine erfolgreiche Anfallsbehand-
lung hat. In der Regel sind diese Vorbehalte erst nach einem mehr-
monatigen, sehr vertraulichen Kontakt besprechbar. Ich méchte aber
jeden Epilepsiepatienren mit den angesprochenen Vorbehalten gegen
Medikamente, insbesondere diejenigen, die sehr schwere Anfalle
haben, dringend auffordern, ihre Einstellung mit Vertrauenspersonen
noch einmal kritisch zu reflektieren und abzuwagen, ob die befiirchte-
ten Nachteile einer medikamentésen Behandlung angemessen bewer-
tet werden und ob nicht am Ende doch die bestehenden Mdglichkeiten
genutzt werden sollten, gerade schwere Anfallsverlaufe in Angriff zu
nehmen. Trotz der hier angesprochenen Skepsis gibt es ohne Frage
fir bestimmte Situationen hinreichende Griinde, auf die herkdbmmlichen
Anfallsmedikamente tatsachlich zu verzichten. Ein Grund dafiir kénnte
z. B. eine geplante Schwangerschaft sein. Patientinnen, die versuchen
wollen, in der Schwangerschaft auf Anfallsmedikamente zu verzichten,
kdnnten versuchen, sich unter facharztlicher Beratung bei gleichzeiti-
gem Erlernen von Selbstkontrollverfahren schrittweise von Anfallsmedi-
kamenten herunterdosieren zu lassen. Das mag nicht in allen Fallen
gelingen, scheint aber doch bei vielen den Versuch wert.

Operationen

In Deutschland gibt es inzwischen sehr erfahrene Epilepsie-Zentren, in
denen epilepsiechirurgische Eingriffe durchgeflhrt werden kénnen. In
einer solchen Operation sollen die Nervenzellgruppen operativ entfernt
werden, von denen regelmalig die epileptischen Anfalle ausgehen.
Das geht nur bei den Anfallsformen, bei denen Herdstérungen vorlie-
gen, also bei fokalen Anfallen. Selbst bei fokalen Anfallen geht es in
der Regel nur dann, wenn nur ein Herd vorliegt und wenn die
geschadigte



Nervenze!lgruppe gefahrlos und ohne weitergehende bleibende
Operationsschaden entfernt werden kann.

Wenn der epileptische Herd z. B. sehr dicht am Sprachzentrum liegt,
ist eine Operation oft zu gefahrlich und wiegt selbst bei erreichter An-
fallsfreiheitdie beflirchtete Schaden, hier z. B. Sprachstérungen, nicht
auf. Haufig mufl} aber mit solch weitreichenden Ausfallen bei epilepsie-
chirurgischen Eingriffen nicht gerechnet werden.

In der praoperativen Diagnostik in den Epilepsie-Zentren wird der Herd
mit aufwendigen EEG-Untersuchungen genau lokalisiert, um Chancen
und Risiken des Eingriffs genau abwagen zu kénnen. Der Patient kann
nach dieser Diagnostik mit den behandelnden Arzten und Arztinnen
diskutieren, ob der Eingriff fur ihn Erfolg verspricht oder nicht.
Operative Eingriffe am Gehirn jagen vielen sicher noch einen Schauder
Uber den Rlcken, zumindest denjenigen, die den Film ,Einer flog

Uber das Kuckucksnest“ gesehen haben. Tatsachlich ist das Gehirn ein
hochempfindliches Organ, und es setzt viel Erfahrung und Vertrauen
voraus, sich dort operieren zu lassen. Objektiv betrachtet sind auf dem
Hintergrund der inzwischen bestehenden Erfahrungen die Risiken
eines solchen Eingriffes nicht so grof3, wie man zunachst beflirchten
mag. Wenn man selber also vom Arzt die Empfehlung bekommt, sich in
einem Epilepsie-Zentrum zur préaoperativen Diagnostik anzumelden,
sollte man sich Uber die Mdglichkeit vor Ort wenigstens einmal infor-
mieren. ,Anschauen kostet nichts!“ Mir scheint es lediglich wesentlich,
als Patient im Laufe der vorbereitenden Gesprache und Diagnostik
immer Herr des Verfahrens zu bleiben. Als Patient mag man sich

im Umfeld dieser hochmodernen Medizin z. T. sehr klein vorkommen.
Die Beratung durch die behandelnden Arzte ist natirlich wichtig. Aber
die Entscheidung muf3 man selbst und eigenverantwortlich treffen. Man
muf ja auch selbst mit dem Ergebnis der Operation leben kdénnen, sei
es nun Anfallsfreiheit - oder nicht.

Wichtig erscheint vielleicht noch, dal} nicht alle, die nach der Operation
anfallsfrei bleiben, sofort den Himmel auf Erden haben. Ein Leben
ohne Anfalle kann zuné&chst auch sehr belastend und kraftraubend aus-
sehen. Mit der Frage, wie wird mein Leben ohne Anfélle aussehen,
sollte man sich schon vorher beschaftigen.



Arzt-Patienten-Verhaltnis

Viele Patienten mit chronischen Krankheitsverlaufen, darunter auch
viele Epilepsiekranke, schimpfen sehr auf inre behandelnden Arzte.
Mancher fuhlt sich bevormundet, nicht ernstgenommen, andere halten
ihren Arzt gar fir inkompetent und in der Epilepsiebehandlung unerfah-
ren. Ob dies im Einzelfall stimmt, ist schwer zu sagen, wahrscheinlich
manchmal ja, manchmal mit Einschrankungen und manchmal nicht.
Arzte sind nicht perfekt und Patienten sind ja auch nicht immer einfach.
Aber Arzte sind auch ,Dienstleistungsunternehmen®, und wenn der
Patient als Kunde mit der Dienstleistung seines Arztes nicht zufrieden
ist, hat er immer die Moéglichkeit, sich einen anderen zu suchen. In
manchen Regionen ist das damit verbunden, dal} man weit reisen muf3.
Aber das sollte es wert sein! Und inzwischen gibt es in Deutschland
doch soviele Epilepsie-Ambulanzen und epilepsieerfahrene Arzte, daf
eine Reise quer durch die Republik nicht erforderlich ist.

Im Arzt-Patienten-Kontakt selbst wird das Verhaltnis zueinander immer
durch 2 Seiten bestimmt, den Arzt und den Patienten. Zum sog.
.Halbgott in Weil3* kann der Arzt nur werden, wenn die Patienten ihn
lassen oder ihn gar dazu machen .

Mal ehrlich: Viele Patienten wiinschen sich doch einen Arzt, der alles
kann, alles weil3 und nie um eine Antwort verlegen ist. Dabei sind die
besten Arzte sicher die, die vor allen Dingen wissen, was sie nicht wis-
sen und dann entsprechend weiterdelegieren.

SchlieRlich erwartet ein Arzt/ Arztin von einem Patienten, der an den
Entscheidungsprozessen in der Behandlung beteiligt werden mdchte,
dald er bereit ist, sich mit seiner Krankheit und den Behandlungsmaog-
lichkeiten auseinanderzusetzen. Dabei kommt dem behandelnden Arzt
mit seinem schulmedizinischen Wissen und der arztlichen Erfahrung
sicher eine wichtige Funktion und Verantwortung zu, die vom Patienten
auch abgerufen werden sollte. Wenn der Patient Gber sich und sein
Krankheitsbild gut Bescheid weif3, kann ein fruchtbares Gesprach ent-
stehen.

Der Arzt kann fraglos von den An- und Einsichten des Patienten, der
sich selbst mit seinen Beschwerden ja am besten kennt, sehr viel profi-
tieren.

Wenn trotz der Bereitschaft auf seiten des Patienten, sich Uber seine



Krankheit zu informieren und ein offenes Gesprach mit dem Arzt zu
suchen, ein solches Gesprach nicht entsteht, sollte der Patient den Arzt
wechseln.

Wenn ein partnerschaftliebes Verhaltnis zum Arzt besteht, sollte ein
Patient auch in der ersten Krise nicht gleich den Arzt wechseln, son-
dern ihn eher auf ein mdgliches Unbehagen ansprechen.

Zur Selbstkontrolle epileptischer Anfalle

Selbstkontrolle setzt die Ubernahme von Eigenverantwortung auf Sei
ten des Patienten voraus. Das kann nur gelingen, wenn der Patient um
sein eigenes Stérungsbild auch Bescheid weil. Die folgenden Fragen
sollte der Patient fur sich beantworten kdnnen:

Was fuir eine Epilepsie habe ich (epileptisch/nicht-epileptisch, fokal/
generalisiert, mit oder ohne Auren)?

Kennt man eine Ursache fiir meine Epilepsie? Was hat man durch
(Réntgen-)Bilder wie Computertomogramm, Kernspinternogramm
und EEG Uber Art und Lage eines mdglichen Herdes sagen kdnnen?

Welche Behandlungsmdglichkeiten sind im Verlauf der Krankheitsge-
schichte schon mit wieviel Erfolg ausprobiert worden? Warum

dieses Medikament? Warum in dieser Dosis (und nicht mehr oder
weniger)? Was koénnte ein nachster Behandlungsschritt sein, wenn

die Anfélle so nicht aufhdren? Welche Behandlungsmadglichkeiten
stehen Uberhaupt noch offen?

Spatestens wenn die traditionellen Behandlungsansatze durch Medika-
mente (noch) nicht zur Anfallsfreiheit gefuhrt haben, und eine Operati-
on zumindest gegenwartig keine Mdglichkeit ist, stellt sich vielleicht
vermehrt die Frage: Was kann ich als Patient selbst daftir tun, um An-
falle besser unter Kontrolle zu bekommen?

Die Selbstkontrolle epileptischer (ggf. auch nicht-epileptischer) Anfalle
ist kein ,alternatives” Behandlungsverfahren, eher ein integratives.

Das heildt, es ist ein Verfahren, dass sich darum bemiiht, seelische und
korperliche Faktoren der Krankheit zu bertcksichtigen und dem



Einzelnen verfligbar zu machen. Das schliel3t die gleichzeitige Anwen-
dung anderer schulmedizinischer oder ,alternativer” (z. B. homdopathi-
scher) Behandlungen nicht aus. Wichtig ist nur, der Patient soll im
Laufe der Behandlung zu seinem eigenen Therapeuten werden.

Kann man denn uberhaupt selbst etwas gegen epi-
leptische
Anfalle machen?

Der Autor hat sich schwerpunktmafig mit Patienten beschaftigt, die
aureingeleitete Anfalle haben, die also an ihren Vorboten merken, dal}
ein Anfall begonnen hat. In dieser Phase des bewulf3t erlebten Anfalls-
beginns liegt der Versuch, den begonnenen Anfall zu unterbrechen und
den drohenden Bewuftseinsverlust zu verhindern, besonders nahe.

1987 wurde im Epilepsie-Zentrum Mara | in Bethel bei allen stationar
behandelten Patienten, die auraeingeleitete Anfélle hatten, eine Unter-
suchung durchgeflhrt. Dabei stellte sich heraus, daf} 2/3 aller

dieser Patienten schon Erfahrungen mit der Selbstkontrolle ihrer
auraeingeleiteten Anfélle hatten, ohne diese Technik allerdings regel-
maRig anzuwenden. Sicher wurden viele der Patienten in dieser Erfah-
rung der Selbstkontrolle epileptischer Anfélle von ihren Arzten nicht
hinreichend ernst genommen. Viele der Patienten schienen aber auch
selbst kein Interesse daran zu haben, diese an sich doch bemerkens-
werte Erfahrung der Selbstkontrolle fir sich weiter zu verbessern und
auszubauen. Auf die Grinde dafir soll spater eingegangen werden.
Die Erfahrungen der Patienten mit auraeingeleiteten Anfallen zeigen
also: grundsatzlich ist Selbstkontrolle epileptischer Anfalle mdglich.
Wie verhalt es sich aber bei anderen Anfallsformen ohne Vorboten?
Naturlich kdnnen Patienten, die den Beginn ihrer Anfélle nicht bemer-
ken, die Anfalle auch nicht unterbrechen, zumindest nicht bewulf3t.

Sie kdnnen aber haufig Risikosituationen einschatzen, in denen sie fur
epileptische Anfalle besonders gefahrdet sind. Haufig finden sich bei
entsprechender Ausrichtung der Aufmerksamkeit auch bestimmte
nicht-epileptische Vorzeichen, die die Moglichkeit bieten kébnnen, dro-
hende Anfalle zu verhindern. Also auch bei Anfallen ohne Vorboten ist
eine bessere Selbstkontrolle GUber das Anfallgeschehen oft mdglich.



Wenn dann also grundsatzlich fir jeden Patienten ein Selbstkontroll-
training hilfreich sein kann, zumindest eine erganzende Hilfestellung,
wie sieht dann ein solches Vorgehen aus?

1. Selbstbeobachtung und Dokumentation

Selbstkontrolle ist ein standiger Lemprozell. Um aus eigenen Erfahrun-
gen lernen zu kdnnen, muf® man sich selbst und die anfallsauslésen-
den Situationen gut beobachten und dokumentieren.

Das Vorgehen, das sich hier in den letzten Jahren am ehesten bewahrt
hat, ist die Nutzung eines verhaltensanalytischen Schemas, wie es in
der Verhaltenstherapie auch fir Migraneattacken, Panikattacken,
Bandscheibenvorfalle und andere Symptombilder genutzt werden kann
(siehe anliegende Vorlage).

vor der wihrend der  wiihrend des nach dem
. Aura . Aura . Anfallkerns  Anfall
In welcher Situation e |
istes zum Anfall
gekom]ﬂen? W - I

Wie hat sich Thr ;
Korper verhﬁalten?é

Was haben Sie
gerade gedacht?

Was haben Sie -
gerade gefiihlt .

Das abgebildete Schema wird zunichst fiir jeden Anfall (auch fiir iso-
lierte Vorboten) so austfiithrlich wie mdoglich ausgefiillt. Die meisten
Abschnitte kann man aus der eigenen Beobachtung beschreiben, fiir
anderes benotigt man Fremdbeschreibung (z.B. fiir alles, was sich wih-
rend des Bewuf3tseinsverlustes abgespielt hat und fiir alles, an das man
sich nach dem Anfall nicht mehr erinnern kann). Was man selbst nicht
mitbekommen hat, woran man sich selbst nicht erinnern kann, und was
andere nicht beobachtet haben, kann man natiirlich nicht aufschreiben.



Folgende Hinweise erscheinen vorab wesentlich: Bei der Dokumentati-
on der Sachverhalte, Gedanken und Empfindungen vor dem Anfall

soll auf all das geachtet werden, was im Augenblick unmittelbar vor
dem Anfall passiert ist. Mit etwas Abstand erscheinen oft andere Ereig-
nisse aus dem Tagesverlauf viel bedeutsamer und eher erinnerlich,

fur unser Anliegen aber nicht selten irrefihrend.

Ein Beispiel: Nehmen wir an, Sie haben sich beim Abendbrot mit ihrem
Partner heftig gestritten. Im Verlauf des Streites hat sich der Partner
entschieden, zunachst einmal die Wohnung zu verlassen und jeman-
den zu besuchen. Sie selbst haben sich vor den Fernseher gesetzt,
um sich abzulenken. Vor dem Fernseher kommt es dann zum Anfall.

Fir Ihre Anfallsdokumentation ist es sicher nicht unerheblich, den Streit
zu erwahnen und vielleicht auch, worum es ging und wie es lhnen ge-
gangen ist, als lhr Partner die Wohnung verlassen hat. Wichtiger ist
aber die Situation unmittelbar vor dem Anfall: Was fir ein Film lief?

Bei welcher Szene ist es passiert? Waren Sie mit den Gedanken beim
Film? Wenn ja, wie hat Sie der Film angesprochen? Hat der Film bzw.
die Szene Sie an etwas erinnert? Wenn nein? Wo waren Sie mit lhren
Gedanken? Wenn nicht bei dem Film, noch bei dem Streit? Oder bei
Ihrem Partner, was der jetzt wohl macht? Oder ganz woanders?

,Um Gottes willen!” werden Sie denken. ,Das weil} ich doch nach

dem Anfall nicht mehr!“ Sie haben Recht: Die meisten Patienten mus-
sen am Anfang ihrer Dokumentation die Sparten: Was haben Sie vor
dem Anfall gedacht? und Was haben Sie vor dem Anfall gefiihlt? frei
lassen. Zum einen kénnen Sie sich nicht erinnern. Sie haben aber
auch nicht darauf geachtet. Mit zunehmender Ubung und Richtung der
Aufmerksamkeit auf diese Fragen bessert sich die Wahrnehmung. Sie
werden feststellen, dalk es nach 20 Fragebdgen schon besser wird und
nach 50 Fragebdgen Routine ist. Richtig Arbeit, was?

Ja, Sie haben Recht. Diese Form der Dokumentation macht sehr viel
Arbeit. Ohne diese Form des Engagements werden Sie nicht erfolg-
reich sein. Einfach Tabletten einnehmen und den Arzt fragen, ob er
nicht noch was Besseres weil}, ist einfacher. In regelmailigen
Abstanden, in der Regel alle 2 bis 12 Wochen, werden



zusammen mit dem Therapeuten die Anfalle durchgesprochen. Dabei
kommt es zundchst darauf an, Muster wiederzuerkennen, in die eine
Gruppe von Anfallen eingebettet ist. Beispiele kénnten sein:

-Anfalle treten immer auf, wenn ich erschopft nach Hause
komme und mich zu Hause ,,fallenlasse”.

-Anfalle treten immer auf, wenn ich mich auf Situationen
vorbereiten muf3, von denen ich mich Uberfordert flhle.

-Anfalle treten immer auf, wenn ich in zwiespaltige Situationen
gerate, in denen ich mich nicht entscheiden kann oder ahnliches.

Wenn Anfalle so haufig auftreten, dald es unzumutbar oder véllig un-
Ubersichtlich ist, alles so aufzuschreiben, muf® man sich natirlich
beschranken. Haufig ist es sinnvoll, vor allen Dingen die Anfélle aus-
zuwahlen, die den Beginn von sogenannten Anfallsclustern (Anfallshdu-
fung) einleiten.

Die Auswahl sollte aber nicht rein willkarlich durchgefiihrt werden,
weil es dann in der Regel zu einer unbewulten, aber systematischen
Selektion kommt.

Anfallsunterbrechungstechniken

Wenn erste Hypothesen dartiber formuliert werden kénnen, in welchen
Situationen Anfalle gehauft vorkommen, wird es Zeit, sich zusammen
auf eine verbindliche Anfallsunterbrechungstechnik zu einigen.

In die Auswahl dieser Gegenmalinahmen gehen verschiedene Erfah-
rungswerte ein:

I. Die bisher in der Krankengeschichte von Patienten gemachten Erfah-
rungen: Die meisten Patienten, die Vorboten haben, haben schon

mit Unterbrechungstechniken experimentiert: Sie haben dann schon
konkrete Vorstellungen oder doch zumindest eine Ahnung davon,
welche Gegenmalinahmen funktionieren und welche nicht. Auf diese
Vorerfahrungen sollte immer zuriickgegriffen werden.

2. Auf die in den Dokumentationsbdgen zutage getretenen Risikosituati-
onen: Wenn Risikosituationen erkennbar geworden sind, bewahrt

sich als Gegenmalnahme haufig eine Technik, die der Risikosituation
entgegengesetzt ist (,Gegenteil von einem Anfall®), z. B.:



-Wenn Anfélle haufig in angstbesetzten Situationen auftreten, sind
Entspannungsverfahren oft angemessen.

-Wenn Anfélle in Entspannungssituationen auftreten, hilft haufig eine
Konzentrationsiibung, eine innere Anspannung oder die Aufnahme
einer Aktivitat.

-Wenn Anfélle in Uberforderungssituationen auftreten, hilft es oft, sich
selbst (z. B. durch die innere Vorstellung von Urlaubseindrticken)
zunachst von der Uberfordernden Situation zu distanzieren und dann
auch praktisch unmittelbare Wege zu suchen, die Uberforderungssitua-
tionen kurzfristig entlasten zu kénnen.

3. Auf die Symptomatik der Auren selbst: Haufig gibt die Symptomatik
der Vorboten selbst, &hnlich wie der Charakter der Risikosituationen,
einen Hinweis darauf, welche Gegenmalinahmen helfen kénnen:

- Wenn Vorboten mit Angst verbunden sind, ist Entspannung in der
Regel hilfreich.

- Wenn der Vorbote mit einem Entfremdungserleben einhergeht, hilft
es vielen Patienten, sich auf einen festen Punkt zu konzentrieren.
-Wenn Anfalle mit bestimmten Bewegungsmustern einhergehen, wir-
ken frihzeitig entgegengesetzte Bewegungsmuster dem Anfall entge-
gen, das heildt: Bei regelmaRiger Wendung des Kopfes im Anfall nach
links kann man versuchen, vor dem Anfall den Kopf willkirlich nach
rechts zu drehen. Bei regelmafiger unwillkirlicher Streckung des rech-
ten Armes kann man versuchen, friihzeitig den rechten Arm zu beugen
und ahnliches.

Nimmt man diese drei Zugange zusammen, so weisen sie bei einem
bestimmten Patienten oft in die gleiche Richtung. Manchmal lassen
sich aber auch verschiedene Techniken miteinander kombinieren, z. B.
die Vorstellung einer entspannenden Urlaubserinnerung und die Ein-
nahme einer bestimmten Korperhaltung.

In der Regel ist es wider Erwarten einfach, eine solche Unterbre-
chungstechnik zu finden. Die intuitive Wertung des Patienten, was
taugt und was nicht, ist dabei im Zweifel immer richtig. Selbst wenn
bestimmte Gegenmalinahmen vom Patienten praktisch noch gar nicht
ausprobiert worden sind, so wissen die Patienten doch meist tber ihr
inneres Wissen ganz genau, was fur sie gut ist und was nicht.



Hat man sich zusammen mit dem Therapeuten auf eine bestimm-

te Technik geeinigt, kommt es darauf an, sich vorzunehmen, diese
Technik wirklich bei jedem sich ankindigenden Anfall einzusetzen. Im
weiteren Verlauf missen die Beteiligten dann Uberprifen, ob oder in
welchem Umfang sich die GegenmalRnahme bewahrt. Folgendes muf}
dann auf jedem Dokumentationsbogen zusatzlich dokumentiert wer-
den:

Hat der Patient beim Anfall die Gegenmal3inahme durchgefihrt?

a) Wenn ja, was hat er gemacht? Hat die Gegenmalnahme
Erfolg gehabt? Wenn die Gegenmallinahme keinen Erfolg ge
habt hat, wie 1al3t sich das am ehesten erklaren?

b) Wenn nein, warum hat der Patient in dieser Situation die
vereinbarte Unterbrechungstechnik nicht angewandt?

Aus diesen Erfahrungen wird sich in der Regel vielfaltiger Diskussions-
bedarf ergeben:

- Wenn die Gegenmafinahme voéllig untauglich war, muf} nattr
lich noch einmal Uberlegt werden, welche andere Technik
besser helfen kénnte. Das Vorgehen wurde oben beschrieben.
-Wenn der Patient seine GegenmalRinahme entgegen der Ab
sprache nur unregelmafig angewandt hat, ergeben sich daraus
weitere Fragen: Ist das mit der Epilepsie gar nicht so schlimm,
als dal} es sich lohnen wirde, sich dafur regelmafig so anzu
strengen? Kommt die Motivation zur Selbstkontrolle eher von
auflen und weniger vom Patienten selbst? Gibt es in der
speziellen Situation Hinweise darauf, dal} das Ausbleiben des
Anfalles fur den Patienten unangenehmer gewesen ware, als
ihn zu erdulden?

- Wenn der Patient die GegenmalRnahmen angewandt hat, sie
aber trotzdem in einzelnen Situationen nicht hilfreich war,
stellen sich weitere Fragen:

Hat der Patient zu spat mit der Gegenmalnahme begonnen, so
daf der Anfall noch nicht ganz abgeklungen war, und den Pati
enten dann meist ohne erneute Vorankindigung plétzlich tGber
waltigt hat?

- Hat es aul3ere oder innere Stérungen gegeben, die verhindert



haben, dal} der Patient sich ganz auf die Gegenmalinahme
konzentrieren konnte?

Beispiel I: Ein Patient hat seit langerer Zeit erfolgreich seine Unter-
brechungstechnik angewandt. Eines Abends schreibt er an
einem Protokoll, da er am nachsten Tag seinem Arbeitgeber
vorlegen mufs. Wahrend des Schreibens tritt ein Anfall
auf, den er nach eigenen Angaben nicht verhindern konnte,
weil ,der Vorbote zu stark war®.

Spater wird deutlich, daf der Patient das Protokoll schon eine
Woche vor sich hergeschoben hatte. Als er mit der fr ihn
sehr unangenehmen Abfassung des Protokolls beschaftigt
war, trat der Vorbote auf. Der gute Wille des Patienten, sich
mit Macht gegen den Anfall zu wenden und dann doch wieder
beim ungeliebten Protokoll zu landen, war nicht hinreichend.
Statt dessen bekam er den Anfall, hielt es danach

fur notig, sich erst einmal hinzulegen. Am nachsten Tag
entschuldigte er sich mit dem Anfall fir das nicht vorliegende
Protokoll. Der Vorgesetzte zeigte Verstandnis.

Beispiel 2: Ein Patient schildert, er habe zunachst geglaubt, der
Vorbote gehe von selber weg. Als das nicht so gekommen sei,
habe er mit der Gegenmalinahme begonnen. Da sei es flr
die Verhinderung des Anfalls wohl schon zu spat gewesen.

Beispiel 3: Ein anderer Patient schildert, er habe den Anfall mit der
Gegenmalnahme gut abwenden kdnnen. Als er aufgehdrt
habe, sich zu konzentrieren, sei der Anfall ohne Vorbote
zurtickgekehrt, und er habe das Bewultsein verloren.

Beispiel 4: Ein Patient berichtet, er habe gerade an der Kasse gestan
den und bezahlen wollen. Da habe er den Vorboten bemerkt.
Er habe erst zu Ende bezahlen wollen, um nicht den ganzen
Verkehr aufzuhalten. Zudem sei es ihm sehr unangenehm
gewesen, so in der Offentlichkeit die GegenmalRnahme
anzuwenden. Da habe er gehofft, der Anfall gehe vielleicht
auch so voruber. Dann sei es doch zum Anfall gekommen.

Beispiel 5: Eine weitere Patientin berichtet, sie sei abends erschopft



von der Arbeit nach Hause gekommen. Als sie zu Hause
einen Vorboten bekommen habe, habe sie gewul3t: ,Jetzt
muf3t Du Dich anstrengen und alles daran setzen, den Anfall
abzuwenden.“ Sie sei aber sehr erschopft gewesen. Da
habe sie sich auf‘s Bett gelegt, und weil ihr die Kraft zur
Gegenwehr gefehlt habe, habe sie den Anfall einfach so
ablaufen lassen.

Beispiel 6: Ein Patient schildert, er habe bei Beginn der Aura mit der
Gegenmalnahme begonnen und habe das Gefiihl gehabt,
eigentlich recht erfolgreich zu sein. Da sei er von hinten
angesprochen worden, habe sich umgewandt und den Anfall
bekommen.

Die Beispiele zeigen, dal} es viele Ursachen dafur gibt, warum Gegen-
mafinahmen, die grundsatzlich tauglich sind, im Einzelfall nicht funktio-
nieren.

Zusammenfassend kénnen fur das Erlernen und die Anwendung

von Gegenmalnahmen die folgenden Regeln gelten:

1. Gegenmalnahmen mussen ,sitzen wie im Schlaf‘. Konkret
bedeutet dies, dal® Unterbrechungstechniken standig geubt
werden muissen, also nicht nur bei auftretenden Vorboten.
Solche Trockenlbungen sollte man in allen denkbaren
Situationen (beim Zahneputzen, im Bus, bei der Arbeit, am
Kiosk etc.) durchfuhren, weil Anfalle ja auch in sehr vielen ver
schiedenen Situationen auftreten kénnen.

2. Mit der Gegenmalinahme sollte man so friih wie moglich
beginnen, und zwar bei jedem Vorboten, damit die
Gegenreaktion mit der Zeit wie ein Reflex kommt, quasi
vorbewu(3t
3. Die Gegenmafinahme sollte man von der Tendenz her eher
etwas langer aufrecht erhalten, als man zunachst meint. Wenn
man denkt, der Anfall kdnnte jetzt weg sein, sollte man die
Gegenmalnahme nicht abrupt zuricknehmen, sondern
stufenweise.
Viele Betroffene meinen, wenn sie sich gegen den Anfall wehren, dann
wurde dieser mit doppelter Heftigkeit nur spater zum Durchbruch



kommen. Dahinter steht oft die Vorstellung, im Kopf baue sich ein Ener-
giepotential auf, das irgendwie entladen werden musse. Das stimmt so
nicht.

Ein unterbrochener Anfall ist verschwunden, und das Gehirn kehrt zu
seiner normalen Tatigkeit zurlck. Haufig ist es allerdings wichtig, in
der Risikosituation, in der der Anfall vermieden werden konnte, ein
alternatives Verhalten zu erlernen, um die Funktion des Anfalles lber-
flissig zu machen.

Wer also in Uberforderungssituationen regelmaBig Anfélle bekommt,
darf sich naturlich nicht immer wieder mit Macht durch eine erfolgreiche
Anfallsunterbrechung in die Uberforderung zuriickzwingen. Andernfalls
kommt es irgendwo sicher doch zum ,grof3en Knall“. Wer

aber die erfolgreiche Anfallsunterbrechung dafir nutzt, auch mit der
Uberforderungssituation fiir sich schonend umzugehen, der braucht
sicher nicht zu furchten, spater mit einem umso starkeren Anfall drauf-
zahlen zu mussen.

Im Ubertragenen Sinne: Wenn im Haushalt die Sicherung herausspringt
(,Anfall), weil zu viele Elektrogerate laufen (,Uberforderung®), dem

wird es nicht helfen, wenn er die Sicherung wieder reindreht (,Anfallsun-
terbrechung®), wenn er nicht gleichzeitig etwas daftir tut, das Netz

zu entlasten und ein Gerat abzuschalten (,Entlastung®).

Das EEG-Biofeedback-Training

Das EEG-Biofeedback-Training ist eine Methode zum Erlernen von
Selbstkontrolle, die vom Psychophysiologischen Institut der Universitat
Tubingen Ubernommen wurde. Die Arbeitsgruppe am Institut von

Prof. Birbaumer wurde von Frau Rockstroh, Herrn Elbert und Herrn
Lutzenberger geleitet. Sie haben eine Technik entwickelt, mit der ein
Patient lernen kann, seine langsamen Hinrindenpotentiale (LHP), also
bestimmte sehr langsame Frequenzen des eigenen EEGs, selbst zu
beeinflussen.

Was mag das mit Epilepsie zu tun haben?

Ein herkdbmmliches Routine-EEG hat sicher jeder Epilepsiepatient schon



einmal zu Gesicht bekommen. Pro Sekunde zeichnet ein EEG-Gerat
im Wachzustand beim Menschen in der Regel 8 bis 13 Wellen auf. Die
Fachleute nennen das ,Alpha-Rythmus*®. Unter bestimmten Umstan-
den, z. B. im Schlaf, werden im EEG auch langsamere Frequenzen
aufgezeichnet. Sehr langsame Frequenzen unter 0,5 Hz filtert das
EEG-Gerat aber in der Regel heraus, weil das Routine-EEG flir den
Nervenarzt sonst sehr untibersichtlich wirde.

Diese sogenannten langsamen Hirnrindenpotentiale (LHP) sind aber
fur die Diagnostik beginnender epileptischer Anfalle sehr aufschluf3-
reich.

Aus der experimentiellen Epilepsieforschung weild man namlich, daf3
sich das EEG-Potential im beginnenden Anfall ins Negative verschiebt.
Im EEG entspricht das einem Abdriften der EEG-Linie nach oben. Eine
Negativierung des LHP bedeutet also flir den Epilepsiepatienten eine
erhdhte Bereitschaft fir einen epileptischen Anfall. Umgekehrt bedeutet
eine ausbleibende Negativierung oder sogar eine Positivierung des
Potentials, da® eine Gegenbewegung zum Anfall einsetzt.

Sehr vereinfacht ausgedrtickt, miRte also ein Epilepsiepatient be-
merken, wenn sich seine EEG-Potentiale langsam zum negativen Pol
verschieben und dann willkirlich eine Positivierung der langsamen
Hirnrindenpotentiale einleiten.

Wie soll ein Mensch aber sein EEG beeinflussen lernen, das er doch
gar nicht bewul3t wahrnehmen kann?

Dabei hilft ein EEG-Biofeedback-Gerat. Dabei wird mit sehr wenigen
Elektroden ein EEG abgeleitet, das auch die langsamen Hirnrindenpo-
tentiale aufzeichnet.

Ein Computerprogramm setzt das aufgezeichnete EEG so um, daf}
eine Veranderung der LHP sich auf einem Bildschirm simultan als Be-
wegung einer Rakete darstellt (siehe Abb. 3).

Der Patient sitzt also vor einem Monitor, auf dem eine Rakete abgebil-
det ist. In gemischter Folge erscheint auf dem Bildschirm zusatzlich
der Buchstabe A oder B. Der Patient muf® nun jedesmal versuchen, die
Rakete soweit wie moglich nach rechts fliegen zu lassen. Wenn dabei



der Buchstabe A erscheint, gelingt dies nur durch eine gleichzeitige
Negativierung der LHP. Umgekehrt verhalt es sich beim Erscheinen
des Buchstaben B. Hier 1at sich die Rakete nur durch eine LHP-
Positivierung nach rechts bewegen.
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Abb. 1. Biofeedback langsamer kortikaler Potentiale: Von der Schladeloberfla-
che wird das EEG mit langer oder unendlicher Zeitkonstante abgeleitet. Wah-
rend der Riickmeldung (S) wird die mittlere Verschiebung im EEG (gegenlber
dem Ausgangs-Niveau vor S) gemessen. Diese bestimmt die Position einer
kleinen Rakete. Die Versuchsperson hat die Aufgabe, in A-Durchgangen eine
grof’e Negativitat (nach oben gezeichnet) unter der Vertexelektrode zu erzie-
len, in B-Durchgéangen Negatrvitat zu unterdriicken. Erfolgreiche B Steuerung
bewegt die Rakete jeweils nach rechts

Wie kann das gehen?

Nur Uber die Elektroden, Gber die die Aufzeichnung vom Gehirn
abgeleitet wird. Die Patienten versuchen nun, sich selbst verschiedene
Vorstellungen zu machen. Der eine denkt vielleicht an den letzten
Strandurlaub, versucht es dann mit Gedanken an den letzten Streit mit
der Schwiegermutter. Ein anderer denkt an die letzte schwere Prifung
und dann an das Siegtor in der Verlangerung des letzten Europapo-
kal-Endspiels. In jedem Fall kann der Patient mit der Zeit feststellen,
daf er mit



bestimmten Vorstellungen und Gedanken die Rakete willentlich in die
vorgegebene Richtung mandverieren kann, sowohl bei A als auch bei
B, je nach Anforderung.

Wenn der Patient gelernt hat, tGber die Ableitung die Rakete so zu
dirigieren, wie vorgegeben, dann hat er auch gelernt, seine langsamen
Hirnrindenpotentiale zu beeinflussen. Denn wenn er die Rakete beim
Buchstaben A nach rechts fliegen 1adt, so bedeutet das im Grunde, daf
er eine Negativierung der LHP herbeigefihrt hat. Wenn er die Rakete
bei B nach rechts fliegen 1aRt, so ist ihm Positivierung gelungen. In der
Regel macht der Patient zwei Sitzungen pro Tag, 5 Tage pro Woche, 2
Wochen hintereinander. Pro Stunde hat er 110 Versuche, an einem Tag
220, pro Woche 1100, in 2 Wochen 2200 Versuche. Da kann man viel
Uben und ausprobieren, es bedeutet aber auch sehr viel Konzentration
und Arbeit.

Hat ein Patient gelernt, das EEG am Bildschirm zu beeinflussen, muf}
er lernen, das EEG auch ohne Bildschirm zu beeinflussen. Schlief3lich
kann er den Bildschirm spater beim Uben oder auch im Ernstfall nicht
standig bei sich haben. Deswegen kommt es noch wahrend dieser
2wdchigen Ubungsphase zu sogenannten ,Transferiibungen®. Der
Patient erhalt dann eine Vorgabe (A oder B), erhalt aber vom Bild-
schirm keine direkte Rickmeldung, ob oder in welchem Umfang ihm
die Beeinflussung des Potentials gelungen ist. Erst im nachhinein teilt
der Behandler dem Patienten mit, ob ihm die Beeinflussung auch ohne
Ruckmeldung gelungen ist. Dadurch wird der Patient schrittweise in die
Lage versetzt, sich von dem EEG-Biofeedback-Gerat unabhangig zu
machen.

Gesunde Menschen lernen die Beeinflussung der LHP in der Regel in
zwei Sitzungen. Epilepsiepatienten brauchen deutlich langer. Im
Betheler Setting, das aus Tubingen ibernommen wurde, machen die
Patienten zunachst 20 Sitzungen in 2 Wochen und 2 Monate spater in
4Tagen noch einmal 8 Sitzungen zur Auffrischung. Dann bleiben aber
immer noch ungefahr ein Drittel bis die Halfte der Patienten, die sich in
28 Sitzungen viel Muhe gemacht haben und es doch nicht sicher ler-
nen konnten.

Diejenigen, die es gelernt haben, haben mit der individuellen B-Strate-
gie eine Technik, mit der sie auf beginnende Anfalle Einflu® nehmen
kénnen. Sie wenden beim Auftreten einer Aura ihre B-Strategie an,
genauso wie andere Patienten ihre selbstgewahlte Anfallsunter



brechungsstrategie.

Im Grunde genommen ist also das EEG-Biofeedback-
Training nichts anderes als ein technisches Hilfsmittel,
um sich Anfallsunterbrechungsstrategien zu erarbeiten.

Die meisten Patienten, die schon etwas Erfahrung mit der Selbstkont-
rolle epileptischer Anfalle haben, sind auf ein solches Biofeedback-Trai-
ning nicht angewiesen. Hilfreich ist es vor allen Dingen fur Menschen,
die wenig Vertrauen in seelische und geistige Krafte haben und die
einer solchen technischen Apparatur eher glauben kénnen als ihrer
eigenen Kérperwahrnehmung. Auch die meisten Neurologen finden
Uber das EEG-Biofeedback-Training eher einen Zugang zu Selbstkont-
rollverfahren als Uber die selbstkonstruierten Strategien ihrer Patienten.
Nach dem Erlernen der A- und B-Strategien im EEG-Biofeedback-Trai-
ning geht aber wieder alles so weiter wie schon oben beschrieben:
Selbstbeobachtung und Anfallsdokumentation, Ausprobieren aus den
ersten Erfahrungen, Trockenibungen und vieles mehr.

Die Epilepsiebehandlung durch Selbstkontrolle im
Verlauf

Nun stecken wir also mitten drin in der Behandlung: Der Patient hat
sich mit dem Therapeuten eine mehr oder weniger erfolgreiche Un-
terbrechungstechnik erarbeitet, die er regelmaflig anwendet. In regel-
maRigen Abstanden treffen sich Patient und Therapeut, um die vom
Patienten dokumentierten Erfolge und MiRerfolge zusammen durchzu-
gehen, und um daraus fur Verbesserungen der Strategie zu lernen.

So kdénnte es ja weitergehen, bis die optimale Gegenmalnahme gefun-
den und eingelbt ist und die Anfalle weg sind. So ist es leider nur
selten.

Haufig fuhrt die Auseinandersetzung mit der Selbstkontrolle epilepti-
scher Anfalle an zentrale Lebensfragen-heran, die zunachst gar keine
Verbindung zur Epilepsie zu haben scheinen. Schlielich wird dann
auch deutlich, daf die Epilepsie durch das Selbstkontrollverfahren
nicht zu Gberwaltigen ist, wenn diese Lebensfragen keine Antwort
finden.



Beispiel 1: Ein junger Mann aus angesehener Familie erleidet vor drei
Jahren plétzlich einen Unfall. Die dadurch entstandene Hirn
schadigung fuhrt beim Patienten auch zum Auftreten
epileptischer Anfalle. Nach diesem Ereignis sieht sich der Mann
einem stetigen stufenweisen beruflichen Abstieg ausgesetzt,
den er als sehr krankend und deprimierend erlebt. Er macht
daflr ausschlieRlich die Anfalle verantwortlich. Er will sie
unbedingt weghaben, um wieder voll belastbar in seinem
Beruf arbeiten zu kénnen. Im Gesprach wird aber deutlich,
daR die Epilepsie nicht die einzige Beeintrachtigung ist, die
nach dem Unfall geblieben ist. Er hat leichte
Wortfindungsstdrungen, ist etwas verlangsamt, in der
Auffassung erschwert, erscheint nur begrenzt belastbar.

Das Verschwinden der Epilepsie wirde vermutlich dazu
fuhren, daf} der Patient seine eigentliche Behinderung erst
richtig wahrnimmt

Insofern kann eine erfolgreiche Selbstkontrollbehandlung nur gelingen,
wenn es gelingt, einem solchen Patienten auch mit seinen anderen Be-
eintrachtigungen und den damit verbundenen Beschrankungen seiner
Lebens- und Berufsplanung vertraut zu machen. Ahnliches gilt sicher
fur viele Epilepsiepatienten mit hirnorganischen Beeintrachtigungen,
wie Konzentrations- und Aufmerksamkeitsstérungen, Verlangsamung
im Denken und in den Handlungsablaufen. Viele von ihnen glauben,
diese Beeintrachtigungen seien medikamentds oder durch die Epi
lepsie bedingt. Haufig stimmt das nicht. Die Beeintrachtigung dieser
Funktionen ist in der Regel eine Folge der Hirnschadigung, die in fri-
hen Jahren durch Geburtskomplikationen, Hirnhautentziindungen oder
ahnliche eingetreten ist. Diese Betroffenen missen lernen, zu akzep-
tieren, dal} diese Beeintrachtigungen nicht Teil der Epilepsie, sondern
einer Erscheinungsform ihrer selbst sind, auch wenn sie dies oft als
sehr krankend erleben. Wenn es am Arbeitsplatz oder an der Kasse
am Supermarkt nicht so schnell geht, flihren viele dieser Betroffenen
ihre Epilepsie als Entschuldigung an. Wenn die Epilepsie nicht ware,
dann waren sie darauf angewiesen, unmittelbar auf ihre Belastungs-
grenzen hinzuweisen, ohne dem gleich den Namen einer schweren
Krankheit geben zu kénnen.



Beispiel 2: Eine junge Frau hat seit dem Jugendalter auraeingeleitete
Anfalle. In der Partnerschaft zu einem etwas alteren Mann fihlt
sie sich sicher aufgefangen. So ruft der Partner jeden Tag
einmal aus der Firma zu Hause an, um sich zu vergewissern,
dald es seiner Frau gut geht. Wenn Vorboten aufgetreten
sind, kommt der Mann von der Arbeit friiher nach Hause, um
auf seine Frau aufzupassen. Als die Patientin erste Erfolge bei
der Selbstkontrolle erziehlt, stellt sich die Frage, wie sich die
Partnerschaft, die bisher sehr durch die Firsorglichkeit des
Partners und die Kontrolle der Patientin gepragt war, durch die
vermehrte Selbstkontrolle der Anfalle verandert.

Beispiel 3: Ein junger Mann hat vor mehreren Jahren einen
schweren Selbstmordversuch gemacht und danach eine
leichte Hirnschadigung und eine Epilepsie behalten.

Bei der Selbstkontrolle der Anfalle wird deutlich, dal® der
Patient sich eigentlich gar nicht vorstellen kann, anfallfrei
zu werden. Er sieht die Epilepsie als gerechte Strafe fir
den Suizidversuch, flr den er sich auch nach Jahren noch
schuldig fuhlt. Voller Schamgefuhl und als innerlich
zerbrochener Mensch hat er auch die letzten Jahre verlebt.

Die drei Beispiele machen deutlich, dal} die intensive Beschaftigung
mit den epileptischen Anféallen schnell auf gréRere Themen fihren
kann.

Im 1. Beispiel wird deutlich, dal} sich das Selbstbild nach der Kontrolle
der epileptischen Anfalle nicht automatisch bessert. Oft ist es geradezu
umgekehrt: Die Rolle als chronisch Kranker bietet die Mdglichkeit, alle
auftretenden persoénlichen Probleme auf die Krankheit schieben zu
kénnen. Wenn die Anfalle nicht mehr da sind, mufd man plétzlich fur al-
les, was einem nicht gelingt, oder wo man sich Uberfordert sieht, selbst
die Verantwortung Ubernehmen. Manche Patienten kdnnen mit dieser
Selbstverantwortung sehr viel schlechter leben als mit der vertrauten
Rolle als bedauernswerter, vom Schicksal geschlagener Epilepsiekran-
ker.



Im 2. Beispiel wird deutlich, dass die Tatsache, epilepsiekrank zu sein,
oft sehr viel mit Abhangigkeit und Unselbstandigkeit zu tun hat. Weil
man nicht Autofahren darf, wird man gefahren, in vielen Situationen,
die durch einen Anfall gefahrlich oder auch nur unangenehm werden
kdonnen, wird man von nahestehenden Bekannten und Verwandten

an die Hand genommen und begleitet. Viele Epilepsiepatienten reisen
nicht alleine, gehen nicht alleine zum Arzt, nicht alleine in die Stadt,
schon gar nicht ins Frei - oder Hallenbad. Im Alltag setzt sich das in
vielen Kleinigkeiten fort. Der oben erwahnte tagliche flrsorgliche Kont-
rollanruf durch den Partner ist nur ein kleines Beispiel dafur.

Auch werden viele Konflikte durch Anfalle vermieden. Wenn ein epi-
lepsiekranker Partner oder ein anderes epilepsiekrankes Mitglied der
Familie einen Anfall bekommt, wenn man ihn heftig kritisiert, wird man
ihn/sie beim nachsten Mal sicher vorsichtiger ansprechen. Und wer
wird schon den Streit nach Ablauf des Anfalles wieder aufnehmen,
wenn der Partner, auf den man gerade noch ganz sauer war, jetzt mit
einer Beule im Bett liegt?!

Wer als Epilepsiepatient ein solches beschutztes Leben gewohnt ist,

z. T. Gber Jahre mit der Familie eingespielt, der wird Probleme haben,
sich auf ein ,normales” Leben als Gesunder einzustellen. Vielleicht wird
der Streit in diesem Leben eher mehr, die Flrsorge und Aufmerksam-
keit der anderen 14t nach, und die Anforderungen werden groR3er.

Und selbst, wenn dem Patienten das gut gelingt, behalt oft die Familie
lange Probleme mit den Veranderungen. Wenn der epilepsiekran-

ke Sohn sich selbst um seine Anfalle kimmert und die Firsorge der
Mutter so gar nicht mochte, wo soll die Mutter mit all ihrer Liebe hin?
Vielleicht geht ihre groRe Lebensaufgabe damit verloren ! Und sie mul}
befurchten, mit der Besserung der viel beklagten Epilepsie gleich den
ganzen Sohn zu verlieren.

Die 3. Patientengeschichte ist ein Beispiel fir eine sehr tragische
Lebensgeschichte, wie sie aber so selten nicht ist. Es gibt eine ganze
Reihe von Menschen, darunter auch Epilepsiekranke, die sich eine
optimistische Lebensperspektive gar nicht mehr vorstellen kénnen.
Bei vielen dieser Patienten spielt das Thema spielt das Thema Schuld
dabei eine grofRe Rolle.

Sie sind, wie der o. g. Patient. der Uberzeugung, daR es ihr Schicksal
sei, Anfalle zu haben.



Haufig spielt fiir diese Uberzeugung der Zeitpunkt des Auftretens des
ersten Anfalls eine groRe Rolle. Daflr noch ein weiteres Beispiel:

Ein Patient berichtete, er stamme aus einem sehr traditionell
katholischen Elternhaus. Der erste Anfall sei aufgetreten, kurz
nachdem er sich gegen den ausdricklichen Wunsch der Eltern
mit einer protestantischen Frau verlobt habe. Er selbst sei auch
sehr glaubig gewesen und habe sich in einem gro3en Gewi
senskonflikt befunden. Die Epilepsie habe er als Strafe

Gottes empfunden. Trotzdem habe er die Frau geheiratet. Die
Epilepsie behielt er, solange er verheiratet war, quasi als Preis
daflr. Nach der Scheidung entschlol} er sich, alles

daran zu setzen, anfallfrei zu werden.

Die wenigen geschilderten Beispiele machen deutlich, dal} bei der Ver-
wirklichung der Selbstkontrolle epileptischer Anféalle Fragestellungen
bedeutsam werden kdnnen, die zwischenzeitlich von der Epilepsieer-
krankung weit weg fihren kdnnen. Es mag aber deutlich geworden
sein, daf} eine sinnvolle Behandlung der epileptischen Anfalle nicht
maoglich ist, ohne deren Funktion im Leben des Einzelnen ausfuhrlich
zu beleuchten. Wenn es gelingt, konsequent an der Selbstkontrolle
der Anfélle zu arbeiten und die auftauchenden Fragen angemessen
mit einzubeziehen, kann die beschriebene Auseinandersetzung eine
sehr bedeutsame Erweiterung von Freiheit und Selbstbestimmung der
Betroffenen bedeuten.

Manche Patienten lernen aber auch, wie wichtig die Anfalle (noch) in
ihrem Leben sind und lernen, sie zumindest eher zu akzeptieren. Das
mul ja nicht auf Lebenszeit gelten.

Die bisherigen Erfahrungen haben auch gezeigt, wo Grenzen der
Behandlung liegen kénnen. Eine Patientin hat in einer sehr schwierigen
Phase der Behandlung eine psychotische Episode erlitten, wodurch
deutlich wurde, dal die Ziele zu hochgesteckt waren. Bei zwei Patien-
ten, bei denen die Epilepsie Folge einer Hirntumorerkrankung war, hat
das Wachstum des Tumors die zwischendurch erreichten Erfolge in der
Selbstkontrolle der Anfalle wieder zunichte gemacht.



Selbstkontrolle bei Kindern Selbstkontrolle bei minderbegabten
und geistig behinderten Patienten

Das beschriebene Verfahren setzt an vielen Stellen sehr viel an Moti-
vation, Eigenstandigkeit und Reflexionsfahigkeit voraus. Viele stellen
daher die Frage, ob das Verfahren auch fur Kinder oder geistig behin-
derte Patienten eine Hilfe sein kénne.

Am Epilepsie-Zentrum in Bethel gibt es damit wenig Erfahrung. JoAnne
Dahl aus Schweden und hier in Deutschland Gerd Heinen und Christia-
ne Schmid-Schénbein aus Berlin haben aber reichlich Erfahrung in der
Behandlung mit Kindern gesammelt. Méglicherweise ist das geschil-
derte Behandlungsverfahren bei Kindern sogar noch sehr viel erfolgrei-
cher anwendbar als bei Erwachsenen, weil viele Verhaltensmuster
nicht so eingeschliffen sind wie bei Erwachsenen. Kinder sind haufig
gut motivierbar und nicht selten viel phantasiereicher als Erwachsene.
In der Regel ist es allerdings erforderlich, das soziale Umfeld, insbe-
sondere die Eltern, vermehrt in die Behandlung einzubeziehen und
einen besonderen Schwerpunkt der Anfalle auf die situativen Umstan-
de im Umfeld der Anfalle zu legen.

JoAnne Dahl aus Schweden, die mit diesem Behandlungsansatz be-
reits seit 15 Jahren arbeitet, hat zu diesem Verfahren ein leider nicht
Ubersetztes englischsprachiges Buch geschrieben, das ggf. im Buch-
handel bestellt werden kann (siehe Literaturverzeichnis).

Bewertung des Verfahrens

Die ausgiebige Beschreibung der Behandlung durch Selbstkontrolle
macht deutlich, dal} es sich hier um keine Methode handelt, die Wun-
der vollbringen kann. Ganz im Gegenteil: Patienten, die langfristig von
dieser Behandlung profitiert haben, haben in der Regel sehr viel Arbeit
und Engagement investiert und lange Wege in Kauf genommen. Die
Mindestbehandlungsdauer betrug 2 Jahre, zum Teil aber auch langer.
Dabei finden Therapeuten/Patienten-Kontakte mit zunehmender Be-
handlungsdauer in der Regel seltener statt, weil die Betroffenen zuneh-
mend mehr Verantwortung ibernehmen und aus den gemachten



Erfahrungen haufig auch selbst ihnre Konsequenzen

ziehen kénnen. Zudem bendtigt man fur die Behandlung auf jeden Fall
eine professionelle Begleitung: einen Arzt, der etwas von Epilepsie
versteht (in der Regel ein Nervenarzt), und einen Psychotherapeuten,
der etwas von Verhaltenstherapie versteht (entweder ein psychothera-
peutisch ausgebildeter Arzt oder ein klinischer Psychologe). Manche
Nervenarzte verbinden beide Qualifikationen in einer Person. Das
macht manches leichter. Sonst ist es erforderlich, eine enge Kooperati-
on zwischen Nervenarzt und Psychotherapeut herzustellen. Das ist oft
sehr schwierig, aber nicht aussichtslos. Dennoch wird die Gesamtzahl
der Patienten, die gegenwartig mit einem solchen Behandlungsver-
fahren konsequent behandelt werden kénnen, nur sehr begrenzt sein.
Vielleicht findet das Verfahren mittelfristig unter Arzten und Psycho-
logen mehr Freunde und Anhanger. Dann nehmen auch die Behand-
lungsmoglichkeiten weiter zu.

Die Abfassung dieser Broschiire sowie die Vorstellung der ausgefihr-
ten Erfahrungen auf Tagungen und Kongressen verfolgt aber noch ein
grundsatzlicheres und weiterreichendes Ziel: Wenn man die geschil-
derten Ausfiihrungen als etwas wie Grundlagenforschung versteht, so
zeigen die Ergebnisse, dalk die Verknlpfung zwischen den somati-
schen Krankheitsanteilen und psychosozialen Faktoren weit bedeut-
samer sind als gegenwartig von der neurologischen Epileptologie aus
vorausgesetzt. Die Einengung der neurologischen Sichtweise durch die
Selbstbeschrankung auf medikamentése und operative Verfahren lafit
wichtige EinfluRfaktoren fur den Verlauf der Epilepsieerkrankung vollig
auler acht.

Der Autor dieser Broschure will mit den gemachten Ausfuhrungen nicht
zu einer weiteren Polarisierung beitragen, sondern werben fir das, was
man - inzwischen schon sehr abgegriffen - eine ,ganzheitliche” Sicht-
weise der Dinge nennen mag.

Dr. Martin Reker
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