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1. Vorwort

Das Thema 'Tourette-Syndrom' beschéftigt mich seit meiner Zivildienstzeit in einer Tagesgruppe eines
Kinderheims.

Ein in dieser Gruppe untergebrachtes Médchen hatte ein sogenanntes und zuckte mit Armen und Beinen,
gab eigenartige Laute von sich, hatte den Zwang andere Mitmenschen zu beriihren oder sogar zu
schlagen, was ab und an auch sehr schmerzhaft sein konnte, und sagte immer wieder fiir ein 11jéhriges
Maidchen eher ungewohnliche Schimpfworter.

Den Umgang mit ihr empfand ich als anstrengend. Nie war abzuschitzen, welche Tics, so werden diese
unwillkiirlichen Bewegungen und vokalen Laute genannt, als nidchste auftraten. Sagte sie zudem noch
unflatige Worte wie 'Scheiffe’ oder 'Ficken' und zeigte dabei den 'Stinkefinger', so war garantiert, daf3
dieses Madchen die Aufmerksamkeit ihrer Umgebung auf sich zog.

Immer wieder galt es dann, z. B. bei Einkéufen oder Ausfliigen, zu erkldren, dafl es sich um eine
Krankheit handelt und mit Sicherheit keine Absicht hinter den AuBerungen steckte.

Es war spiirbar, wie sehr das Madchen unter dem Gesamtbild der Krankheit litt: Sie hatte nur wenige
Freunde, ihre Eltern hatten groBe Probleme mit der Unterscheidung zwischen Fehlverhalten und
Tic-Storung, und in der Schule fand sie bei Lehrern und Mitschiilern kaum Akzeptanz.

Zu dieser Zeit begann ich mich fiir die Krankheit Tourette-Syndrom zu interessieren. Ich sammelte
Literatur und Berichte aus den Medien, woraus ersichtlich wurde, dafl viele Betroffene neben der
eigentlichen Erkrankung unter sozialer Ausgrenzung leiden.

2. Einleitung

Wie reagiert die Gesellschaft auf Menschen, die 'anders' sind? Auf Menschen, die eine Krankheit haben,
die kaum jemandem bekannt ist. Menschen, die zudem selbst noch nicht genau wissen, was mit ihnen
geschieht, weil sie noch im Kindes- oder Jugendalter sind. Wie gehen Betroffene damit um und mit
welchen Mitteln kénnen Sozialpidagogen ' jungen Tourette-Patienten helfen, mit der Krankheit
aufzuwachsen und zu leben?

Uber die 1993 gegriindete Tourette-Gesellschaft in Géttingen habe ich Kontakt zu Betroffenen bzw.
Eltern betroffener Kinder bekommen. Einige erklérten sich bereit, mit mir iiber ihre eigenen Erfahrungen
zu der in Verbindung mit dem Tourette-Syndrom bestehenden Problematik der sozialen Ausgrenzung zu
sprechen.

In der vorliegenden Arbeit werde ich zunéchst auf den gesellschaftlichen Prozel der Ausgrenzung und
der Stigmatisierung eingehen. Warum wird abweichendes Verhalten diskreditiert und diskriminiert?
Welche Funktionen hat die Stigmatisierung?

Nach einem kurzen Einblick in die Geschichte des Tourette-Syndroms im Kapitel 4, befasse ich mich mit
dem klinischen Erscheinungsbild des Tourette-Syndroms und der Epidemiologie.

Der darauffolgende Abschnitt - Kapitel 6 - beschreibt Verhaltensauffélligkeiten, die oftmals mit dem
Tourette-Syndrom in enger Verbindung stehen und fiir das betroffene Kind bzw. den betroffenen
Jugendlichen sowie den Angehorigen stark belastend sind.

Nach den moglichen Ursachen der Storung im 7. Kapitel und der Diagnostik in Kapitel 8, werde ich die
verschiedenen Behandlungsformen der Stérung darstellen.

Zentrales Anliegen des 10. Kapitels sind die aus den Gesprachen und der Literatur gewonnenen
Kenntnisse iiber das soziale Umfeld der Betroffenen. Hier geht es mir speziell um das Problem der
familidren und der gesellschaftlichen Ausgrenzung und der drohenden sozialen Isolation.

Im Kapitel 11 mochte ich die sozialpddagogische Arbeit in und auBlerhalb der Kinder- und
Jugendpsychiatrie in bezug auf das Tourette-Syndrom darstellen. Speziell werde ich auf folgende

! Um den LesefluB zu gewihrleisten und die Schreibweise zu vereinfachen werde ich auf eine zusitzliche
Formulierung der weiblichen Form verzichten und mochte hiermit darauf hinweisen, da3 die mannliche
Form i. d. R. jeweils fiir beide Geschlechter steht.



Fragestellungen eingehen: Wie kann bereits in der Klinik der Familie und dem erkrankten Kind geholfen
werden, mit der Belastung einer neuropsychiatrischen Erkrankung zurechtzukommen? Wie konnen
Sozialpddagogen den Alltag betroffener Kinder und Jugendlicher und deren Familien unterstiitzend
mitgestalten?

3. Ausgrenzung und Stigmatisierung

Nie zuvor hat es in den Bereichen Sozialpolitik, Recht und Pddagogik soviel Integration und Forderung
von behinderten Menschen gegeben wie in der heutigen Zeit. “Dennoch gibt es offenbar die
Notwendigkeit, mehr zu investieren in die Aufarbeitung von nach wie vor vorhandenen
Ausgrenzungsbestrebungen - Ausgrenzung von Menschen und Gruppen, die nicht als Perfekte eine
Bedrohung fiir die eigene Rolle darstellen konnen.” > Doch durch welche gesellschaftlichen
Mechanismen kommt der Ausgrenzungsprozel psychisch Kranker zustande?

Psychisch Kranke fallen nicht durch direkte duB8erlich sichtbare Markmale auf, sondern weichen in ihrem
Verhalten von den Werten und Normen einer Gesellschaft ab. Abweichendes Verhalten kann demnach
nur im Verhéltnis zu sozialen Normen verstanden werden. Schilling beschreibt Normen als “verbindliche,
durch Sanktionen abgesicherte Regeln fiir soziales Verhalten. Normen umschreiben Erwartungen, wie der
Handelnde sich verhalten soll”.” Die Normen einer Gesellschaft unterliegen einer unterschiedlichen
Gewichtung, haben differenzierende Geltungsbereiche und wandeln sich im Laufe der Zeit. Jeder
Mensch handelt aufgrund seiner Rollenvielfalt nicht immer den Normen entsprechend, so daf3
Konformitdt nicht immer erfiillt werden kann. Normen werden daher gesellschaftlich “elastisch
gehandhabt und Abweichung in einem gewissen Mafe toleriert”.*

Neben diesen akzeptierten Abweichungen existieren solche, die gesellschaftlich nicht toleriert werden
und Ziel von Repressionen sind. Der Abweichende wird als soziales Problem, als Bedrohung, betrachtet
und stigmatisiert.

3.1 Stigmatisierungsansatz

Der soziologische Begriff der Stigmatisierung wird von der Rollentheorie, der Theorie des symbolischen
Interaktionismus und der Ethnomethodologie als eine entehrende und vom gesellschaftlichen Leben
ausschlieBende Bewertung von auffilligem Verhalten verstanden. Eingefithrt wurde der Begriff von
Erving Goffman. Die Stigmatisierung entsteht im gesellschaftlichen Leben, indem durch selektive
Zuschreibung einer Person oder einer Klasse von Personen tatsidchliche oder mogliche Eigenschaften
zugeschrieben werden. “Es [das Stigma, d. Verf.] beruht auf Typifikationen, d. h. Verallgemeinerungen
von teils selbst-gewonnenen, teils iibernommenen Erfahrungen, die nicht mehr iiberpriift werden.””
Stigmatisierungen werden an, von der Majoritét abweichenden, sichtbaren und unsichtbaren Merkmalen
angekniipft. Als Eigenschaften dafiir kommen beispielsweise in Frage: Korperliche Besonderheiten,
spezielle Gruppenzugehorigkeit, Verhaltensformen oder Verdachts-merkmale. Charakteristisch fiir den
Stigmatisierungsprozel ist, dal ein vorhandenes Merkmal negativ von der Gesellschaft definiert wird,
und dafB3 im folgenden dem Merkmalstrager weitere negative Eigenschaften zugesprochen werden, die mit
dem eigentlichen tatséchlichen Merkmal nichts mehr zu tun haben.

“Diese  Zuschreibung weiterer Eigenschaften kennzeichnen Stigmatisierungen als
Generalisierungen, die sich auf die Gesamtperson in allen ihren sozialen Beziligen erstrecken.
Das Stigma wird zu einem 'master status', der wie keine andere Tatsache die Stellung einer
Person in der Gesellschaft sowie den Umgang anderer Menschen mit ihr bestimmt.”®
Der Stigmatisierte steht diesem ProzeB hilflos gegeniiber und wird “in den meisten Fillen die Standards
der Hauptgesellschaft fiir Normalitit' verinnerlichen und die Zuschreibungen in die Vorstellung von sich
selbst integrieren”’.

* Neuer-Miebach,1995, S. 102

3 Schilling, 1995, S. 127

4 Boogaart, van den in: Fachlexikon der sozialen Arbeit, 1997, S.5
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7 Scheerer in: Fachlexikon der sozialen Arbeit, 1997, S. 925 f



Er erlebt sich selbst als defizitdr, entwickelt Schamgefiihle oder andere passive Reaktionsvarianten
(kompensierende Fertigkeiten, Psychosomatik usw.). Diese Reaktionen konnen wiederum von der
Umwelt als Ausdruck der Abweichung aufgefalit werden. Dadurch bilden Defekt und Reaktion quasi eine
nahezu untrennbare Einheit. Es ist daher fiir den Betroffenen &uflert schwierig aus dieser Stigmatisierung
herauszukommen, denn egal wie er sich verhilt, jedes Entgegenwirken wird als Bestitigung der
zugeschriebenen Eigenschaften angesehen.®

Dadurch wird es dem Stigmatisierten fast unmdglich gemacht als vollwertiger Interaktionspartner
Anerkennung zu finden. Weil es ihm schwerfillt zu beurteilen, wie sein Stigma und sein Merkmal vom
aktuellen Interaktionspartner gesehen werden, wird er sich in Kommunkationen unsicher, verlegen,
angespannt und dngstlich verhalten. “Fiir den Stigmatisierten ist es dann schwer, in derart verunsicherten
Interaktionen seine personliche Identitit aufrechtzuerhalten oder zu entwickeln.”’

3.2 Funktion und Entstehung von Stigmatisierung

Stigmata haben eine Orientierungsfunktion in sozialen Interaktionen. Die in ihnen enthaltenen
Vorstellungen, Verhaltensanweisungen und Erwartungen strukturieren Situationen im voraus, verringern
somit Unsicherheiten der Interaktionspartner und bieten ihnen Entscheidungshilfen. Sie fiihren jedoch
auch zu einer selektierten und verzerrten Wahrnehmung und machen somit neue Erfahrungen
unmoglich. 1 In der Psychologie wird dabei vom Primacy-Effekt gesprochen, bei dem der erste Eindruck
einer anderen Person meist auch dann noch bestehen bleibt, wenn der Interaktionspartner diesem nicht
entspricht. Besonders héufig ist dieser Effekt bei negativen ersten Eindriicken. So werden als dumm,
gefahrlich oder inkompetent eingestufte Personen von vornherein gemieden und haben nur geringe
Chancen zu beweisen, da diese Etikettierung nicht zutrifft.""

Die Begegnung mit einem Stigmatisierten hat fiir einen Normalen' auch eine regulierende Funktion.
Hohmeier spricht in diesem Zusammenhang von einer “Bedrohung der eigenen Identitit”.'> Es erfolgt
eine Erinnerung an eigene Abweichungstendenzen und der 'Normale' versucht durch Ablehnung,
Interaktionsvermeidung und soziale Isolierung, sowie dem Herausstellen der eigenen 'Normalitét', das
Gleichgewicht wieder herzustellen.

Auf der gesamtgesellschaftlichen Ebene regulieren Stigmata den sozialen Umgang zwischen Majoritéten
und Minorititen ebenso wie den Zugang zu knappen Giitern der Gesellschaft (Berufchancen, Status
usw.). Machtgruppen kann Stigmatisierung als ein Instrument fiir die Unterdriickung unerwiinscher
Gruppen dienen. Beispiele dafiir sind die Judenverfolgung im dritten Reich oder die Diskriminierung von
Ausléndern.

Stigmatisierte dienen als 'Siindenbocke', denen nahezu jede Schuld zugewiesen werden kann, um von der
Aufdeckung und Beseitigung gesellschaftlicher Probleme abzulenken. Beispiel: 'Behinderte leben auf
Kosten der Allgemeinheit'. Des weiteren bieten Stigmatisierte einen Kontrast zur eigenen Normtreue.
“Ohne Stigmatisierte wiire es kein Vorteil 'normal' zu sein.”"

Hohmeier stellt vier Hypothesen zur Genese von Ausgrenzung bzw. Stigmatisierung vor. Die erste
Hypothese bezieht sich auf die Herrschaftsstrukturen einer Gesellschaft. So bringen bestimmte
Institutionen automatisch davon Deviante mit sich (Beispiel: Institution des Privateigentums den Dieb).
Die zweite Hypothese besagt, daB sich durch die Entstechung neuer gesellschaftlicher Normen und
Leistungsanforderungen Gruppen bilden, die diesen Anforderungen nicht gewachsen sind. Sie fallen
durch das Netz sozialer Integration. Fiir eine Stigmatisierung miissen jedoch weitere Faktoren
hinzukommen. Beispielsweise das Eingreifen bestimmter Kontrollinstanzen (Sozialarbeit, Justiz, Polizei
usw.).

Bei der dritten Hypothese beschreibt Hohmeier die Zweck-Mittel-Orientierung der Gesellschaft.
Aufgrund von Anpassungsschwierigkeiten mancher Gruppen (z. B. Behinderte) an die fortschreitende

¥ Hensle, 1979, S.208f / Hohmeier in: Brusten; Hohmeier (Hg.), 1979, S. 12 f/ Scheerer in: Fachlexikon
der sozialen Arbeit, 1997, S. 925 f

’ Hohmeier in: Brusten; Hohmeier (Hg.), 1975, S. 14

' Hohmeier in: Brusten; Hohmeier (Hg.), 1975, S. 10 f

' Zimbardo, 1992, S. 570

"2 Hohmeier in: Brusten; Hohmeier (Hg.), 1975, S. 11

> Hohmeier in: Brusten; Hohmeier (Hg.), 1975, S. 12



Rationalisierung gesellschaftlicher Verhiltnisse (z. B. Arbeitsmarkt) geraten sie ins Abseits und sind
durch das Unvermdgen zur konformen Leistung diskreditierbar.

Inhalt der vierten Hypothese ist die anthropologische Grundausstattung des Menschen. So wird
angenommen, daf} durch ein natiirliches oder anerzogenes Anliegen nach Unterscheidung von anderen
Mitmenschen, “nach Triebentladung von Aggressionen, nach Projektion belastender Anspriiche sowie
nach Entlastung durch Orientierung an iibernommenen Vorurteilen” ' die Bereitwilligkeit zur
Stigmatisierung gegeben ist. Anlafl kann die zugrundeliegende Angst vor dem Andersartigen sein.

33 Die selbsterfiillende Prophezeiung

Die durch Druck der Gesellschaft entstehende Rolleniibernahme, an deren Ende eine verdnderte
Personlichkeit der Stigmatisierten (Korperbehinderte, Junkies, Kriminelle, psychisch Kranke) steht, nennt
Hohmeier 'unmittelbare Sozialisation'.

Gemeint ist damit, da3 bereits mit der Stigmatisierung ein Prozel in Gang gesetzt wird, der einen Zwang
zur Identifizierung mit der devianten Rolle bewirkt, der sogenannten 'self-fulfilling prophecy' (selbst
erfiillende Prophezeiung).

“Stigmatisierte iibernehmen infolge des Konformitétsdrucks Verhaltensweisen, die man bei ihnen
vermutet. Entsprechend pafBit sich ihr Selbstbild mit der Zeit den Zuschreibungen sowie den
Bedingung ihrer sozialen Situation an.”"?

Diese Rolleniibernahme vollzieht sich in der Sozialisation in verschiedenen Phasen. In der 'priméren
Sozialisation', wahrend der Kindheit, werden die wichtigsten Bestandteile der AuBlenseiterrolle, durch
Vermittlung kultureller und sozialer Wirklichkeit gelernt. Der Betroffene lernt, wie die Gesellschaft
abweichendes Verhalten definiert.

Die weitere Sozialisation vollzieht sich mittels Interaktion mit 'Normalen'. Durch die in Interaktionen
enthaltenen Vorstellungen und Erwartungen an die Rolle des Stigmatisierten und durch die bereits
erwéhnten Elemente der Unsicherheit, wird der Betroffene stindig an sein 'Anders'-sein erinnert.
Schlieflich muf3 der Betroffene Kontakt zu einer Organisation aufnehmen, da er aufgrund seiner
bestimmten Eigenschaft gezwungen ist, deren Dienstleistungen in Anspruch zu nehmen. Dabei wird er
die Rolle des Klienten annehmen miissen, was zu einer weiteren Stigmatisierung fiihrt. Somit hat sich die
Prophezeiung erfiillt. '

4. Zur Geschichte des Tourette-Syndroms

Die fritheste Erwahnung ist etwa 2000 Jahre alt. Der griechische Gelehrte, Arzt und Hippokrates-Schiiler
Aretios von Kappadokien beschrieb damals “Fille von Zuckungen, Grimassenschneiden, Gebell,
plotzlichen Fliichen und unvermittelten blasphemischen AuBerungen .M Weil er keine befriedigende
wissenschaftliche Erklédrung fand, machte er den Einflul der Gétter fiir diese Verhaltensauffalligkeiten
verantwortlich.

Im Mittelalter findet sich im Schliisselwerk der Inquisition, dem 1487 von den Dominikaner-Monchen
Sprenger und Institoris verfafiten 'Malleus maleficarum', dem sogenannten 'Hexenhammer', die
Beschreibung eines Priesters, der, nach heutigem Stand der Kenntnis, an Symptomen des
Tourette-Syndroms litt.

“Wenn er beim Vorriibergehen an einer Kirche die Kniee zur BegriiBung der glorreichen Jungfrau
beugte, denn streckte der Teufel seine Zunge lang aus seinem Munde heraus, und befragt, ob er sich

'* Hohmeier in: Brusten; Hohmeier (Hg.), 1975, S.20f
!> Hohmeier in: Brusten; Hohmeier (Hg.), 1975, S. 15
' Hohmeier in: Brusten; Hohmeier (Hg.), 1975, S. 15 f
"7 Hartung, 1995, S. 123



dessen nicht enthalten konnte, antwortete er: 'Ich vermag das durchaus nicht zu tun, denn so
gebraucht er all meine Glieder und Organe, Hals, Zunge und Lunge, zum Sprechen oder Heulen,
wenn es ihm gefillt. Ich hore zwar die Worte, die er so durch mich und aus meinen Gliedern heraus
spricht; aber zu widerstreben vermag ich durchaus nicht. Und je andéichtiger ich einer Predigt zu

folgen wiinsche, desto schirfer setzt er mir zu, indem er die Zunge herausstreckt'.”'®

Im Mittelalter galt als einzige Rettung dieser Menschen der Exorzismus oder die Verbrennung zur
Déamonenaustreibung.

Die eigentliche Erstbeschreibung eines Tourette-Syndroms stammt von Jacques Itard (1825). Er
publizierte einen Fallbericht iiber die adelige Madame de Dampierre, die seit ihrem 7. Lebensjahr
zundchst unter krampfhaften Kontraktionen der Hand- und Armmuskeln litt. Im weiteren Verlauf ihrer
Erkrankung stellten sich Korperverdrehungen, auBerordentliche Grimassen, bizarre Schreie und das
sinnlose Aussprechen von Worten ein.
Es wurde vermutet, daf sich ihr Zustand nach der Pubertit bessern wiirde, doch die Symptome blieben.
Als junge Frau wurde sie auf Anraten eines Arztes in die Schweiz zu einer Milchkur geschickt. In der
darauffolgenden Zeit verschwanden ihre Symptome, bis auf kleinere Zuckungen im Hals- und
Mundbereich, fast vollstdndig. Nach ihrer Heirat erkranke Frau von Dampierre erneut. Zu ihren vokalen
Tics kam die Koprolalie, das AuBern von obszénen Worten (siche dazu Kapitel 5.3.), hinzu. In der
Originalarbeit von Gilles de la Tourette ist zu lesen:
“So kann es vorkommen, dal mitten in einer Unterhaltung, die sie besonders lebhaft interessiert,
plotzlich, und ohne dafB sie sich davor schiitzen kann, sie das unterbricht, was sie gerade sagt oder
wobei sie gerade zuhort und zwar durch bizarre Schreie und durch Worte, die sehr aulergewdhnlich
sind und die einen beklagenswerten Kontrast mit ihrem Erscheinungsbild und ihren vornehmen
Manieren darstellen; die Worte sind meistens grobschlichtig, die Aussagen obszon und, was fiir sie
und ihre Zuhorer nicht minder léstig ist, die Ausdrucksweisen sind sehr grob, ungeschliffen oder
beinhalten wenig vorteilhafte Meinungen iiber einige der in der Gesellschaft anwesenden Personen.”"’

Die Fallbeschreibung Itards wurde von Georges Edmound Albert Brutus Gilles de la Tourette (1857 -
1904), dem spéteren Namensgeber der Erkrankung und Schiiler des Neurologen Jean Martin Charcot,
aufgegriffen. Tourette beobachtete in einem Zeitraum von knapp 60 Jahren insgesamt 9 Patienten. Er
entdeckte eine charakteristische Symptomatik und grenzte das ritselhafte Leiden von anderen
neurologischen Erkrankungen ab.

Madame de Dampierre starb 1884 einundachtzigjiahrig, ohne daB sie ihre gesellschaftliche Stellung durch
die Erkrankung verlor. Noch lange Zeit nach ihrem Tod schrieben franzdsische Zeitungen Berichte {iber
ihre Tics und druckten Listen der obszonen Worter, die sie zu benutzen pflegte.

Im Jahre 1885 stellte Gilles de la Tourette seine Entdeckung durch einen zweiteiligen Artikel in der
Zeitschrift 'Archive de Neurologie' der Fachwelt vor. Als charakteristisch fiir dieses Syndrom beschrieb
er detailliert ein konvulsivisches Zucken, zwanghaftes Wiederholen von Wortern oder Handlungen
anderer, sowie das Ausstof3en von Obszonitidten oder Fliichen. Er stellte fest, dal3 mehr Ménner als Frauen
von der Krankheit betroffen sind und dal3 viele Patienten iiberdurchschnittlich intelligent sind. Des
weiteren grenzte Tourette das Syndrom deutlich von der Epilepsie ab, mit der die Krankheit damals oft
verwechselt wurde.*

Auch stellte Tourette eine familidre Hiufung von Tic-Stdrungen fest und “zeichnete damit den Weg der
genetisglllen Forschung vor, der jedoch erst Ende der 70er Jahre dieses Jahrhunderts aufgegriffen
wurde””".

Fiir beinahe 100 Jahre geriet diese Erkrankung - auch unter Arzten - fast in Vergessenheit. “Erst eine
umfassende Darstellung durch ein amerikanisches Arzteehepaar im Jahre 1978 riickte das
Tourette-Syndrom wieder stirker ins Interesse der Nervenirzte und Kinderérzte, insbesondere aber der
Kinder- und Jugendpsychiater. Dennoch ist das Tourette-Syndrom auch heute noch vielen unbekannt.”*

'8 Sprenger; Institoris: Der Hexenhammer. Zitiert bei Hartung, 1995, S. 125 f
' Rothenberger, 1991, S. 178 f

* Hartung, 1995, S.128f

*! Remschmidt; Hebebrand, 1993, S.67

22 Tourette-Gesellschaft Deutschland, 1997, S.5



5. Klinisches Erscheinungsbild und Epidemiologie

Die Hauptmerkmale fiir ein Tourette-Syndrom lauten gemil dem Diagnostischen und Statistischen
Manual Psychischer Stérungen (WHO: DSM-IV):

Abb. 1: Diagnostische Kriterien fiir 307.23 (F95.2) Tourette-Storung™:

A) Multiple motorische Tics sowie mindestens ein vokaler Tic treten im Verlauf der Krankheit auf,
jedoch nicht unbedingt gleichzeitig (Tics sind plotzliche, schnelle, sich wiederholende, unrhythmische
und stereotype motorische Bewegungen oder Lautduf3erungen).

B) Die Tics treten mehrmals tdglich (gewohnlich anfallsweise) entweder fast jeden Tag oder
intermittierend im Zeitraum von iiber einem Jahr auf. In dieser Zeit gab es keine ticfreie Phase, die
langer als drei aufeinanderfolgende Monate andauerte.

C) Die Storung fithrt zu starker innerer Anspannung oder verursacht in bedeutsamer Weise
Beeintrachtigungen in sozialen, beruflichen oder anderen wichtigen Funktionsbereichen.

D) Der Beginn liegt vor dem 18. Lebensjahr.

E) Die Storung geht nicht auf die direkte korperliche Wirkung einer Substanz (z. B. Stimulantien) oder
eines medizinischen Krankheitsfaktors (z. B. Huntingtonsche Erkrankung oder postvirale
Enzephalitis) zuriick.

Als Tics werden schnelle, plotzliche, sich wiederholende, unrhythmische, stereotype motorische
Bewegungen oder LautiduBerungen bezeichnet, die keinem offensichtlichem Zweck dienen, vom
Betroffenen als unvermeidbar empfunden und iiber gewisse Zeitraume unterdriickt werden kénnen.** Die
Tourette-Gesellschaft Deutschland schreibt dazu: “Dies ist sehr typisch fiir Tics und darf in keinem Fall
zu der Annahme fiihren, Tics wiirden von den Betroffenen absichtlich (beispielsweise um andere zu
drgern oder um Aufmerksamkeit zu gewinnen) gemacht werden.”*

In ihrer Intensitit, Anzahl, Haufigkeit und Komplexitit schwanken sie im Laufe der Erkrankung.
Meistens verstéirken sie sich wahrend der Adoleszenz.

Motorische und vokale Tics konnen als einfache und komplexe Tics auftreten (siche Kapitel 5.1 und 5.2).
Wihrend sie sich in StreBsituationen, bei Angst und Aufregung verschlimmern (ca. 20 - 30 Tics innerhalb
einer Minute), schwiéchen sie bei konzentrativer Tédtigkeit und in Phasen der Entspannung ab.

Nach den heute gebrduchlichen Klassifikationsschemata (WHO: ICD-10 und APA: DSM-IV) wird
zwischen vier Storungsbildern mit motorischen und/oder vokalen Tics unterschieden. In Anlehnung an
Shapiro und Shapiro (1980 u. 1982)% hat Rothenberger die verschiedenen Tic-Stérungen in einer
Tabelle aufgelistet:

Abb. 2: Untergruppen der Tic-Storungen?’

Beginn Dauer Tics Verlauf
Voriibergehender | vor dem 12. Lbj. [2 Wochen | 1-2 muskuldre | fluktuierend
einfacher bis 1 Jahr Tics
kurz-dauernder Tic
des Kindesalters
Chronische multiple | 2 - 15 Lb;j. viele Jahre | multiple fluktuierend, in der
Tics des muskulére Tics | Adoleszenz nachlassend
Kindesalters
Tourette-Syndrom |2 - 15 Lb;. meist multiple fluktuierend, in frithen

> DSM-1V, 1996, S. 143

> DSM-1V, 1996, S. 139 f/ICD-10, 1992, S. 296 f

2 Tourette-Gesellschaft Deutschland, 1997, S. 8

*® Shapiro AK; Shapiro E: Tics, Tourette syndrome and other movement disorders. Tourette Syndrome
Association, New York, 1980 / Shapiro AK; Shapiro E: Tourette-Syndrome: Clinical aspects, treatment,
and etiology. In: Seminars in Neurologie, Vol:2, 1982; S. 373-385

o Rothenberger, 1991, S. 11




lebenslang | muskuldre und | Stadien nicht von
vokale Tics multiplen Tics zu
unterscheiden
Chronischer vor dem 15. oder | meist 1-2  muskulére | gewohnlich keine oder
motorischer Tic nach dem 40. lebenslang | Tics geringe Verdnderungen
Lb;.

Wéhrend das DSM-IV die Bildung der Storung vor dem 18. Lebensjahr festlegt, spricht die
Tourette-Gesellschaft Deutschland von einem Beginn vor dem 21. Lebensjahr.”® Am héufigsten beginnt
sie zwischen dem 7. und 8. Lebensjahr mit einzelnen motorischen Tics.
“QGriinde dafiir mogen verbunden sein mit biologischen und psychologischen Reifungsvorgingen im
Gehirn der Kinder; denn wir wissen, daBl gerade um das 7. Lebensjahr das Gehirn eine
entscheidende Weiterentwicklung erfahrt und dann das Kind mit diesen neuen zentralnervosen
Voraussetzungen eine Art von 'Wieder-Eineichung' seines zentralnervosen Systems auf die
Umweltanforderungen bewiltigen muf.””

5.1 Motorische Tics

Alle Tourette-Betroffenen weisen eine grole Anzahl verschiedenster motorischer Tics auf. Es sind kurze
irreguldre Muskelzuckungen, die am héufigsten im Gesicht und am Kopf vorkommen. Sie werden
oftmals zunéchst als 'Eigenart' oder 'Nervositét' verkannt. Auch Arme, Beine und der Rumpf kdnnen von
Tics betroffen sein.

Die Bewegungen konnen kurz und unauffillig oder aber auch sehr auffallend und eigenartig sein. Es wird
daher unterschieden zwischen einfachen und komplexen motorischen Tics.

“Einfache motorische Tics sind rasche, plotzlich einschieBende und zweckfreie muskulire Ereignisse”.*
Dazu gehoren beispielsweise: Augenblinzeln, Grimassieren, Lippen spitzen, Nase hochziehen, Mund
aufsperren, Zahneklappern, Ausspucken, rasche Korperbewegungen oder das Runzeln der Stirn.
Komplexe motorische Tics erscheinen oft langsamer und in ihrem Erscheinungsbild einem Ziel
zugeordnet. Sie konnen jede Art von Bewegung widerspiegeln, die der Korper durchfithren kann:
Hiipfen, Klatschen, Koérperverdrehungen, Augen nach oben rollen, Zunge herausstrecken, Kiissen sowie
das Beriihren von Gegenstiinden und der eigenen als auch anderer Personen. Wegen ihrer Besonderheiten
werden einige motorische Tics besonders hervorgehoben: So versteht man unter der 'Echopraxie' das
Ubernehmen und Nachmachen gesehener Gesten, Bewegungen und Handlungen anderer Mitmenschen
(siche Kapitel 5.4). Unter dem Begriff der 'Kopropraxie' sind Bewegungen mit obszonen Inhalten zu
verstehen (siehe Kapitel. 5.3) und der Begriff des 'Touching' beschreibt das unwillkiirliche Beriihren von
Personen und Gegenstinden, das hiufig als kurzes Antippen und selten als das Beriihren anderer
Personen in deren Brust-, Gesi- oder Genitalbereich geschieht.”!

5.2 Vokale Tics

Fiir die Diagnose eines Tourette-Syndroms muf}, gemél den Diagnosekriterien (siehe Kapitel 5.), auch
mindestens ein vokaler Tic vorliegen. Vokale Tics folgen den motorischen mit einem Abstand von 2
bis 4 Jahren.*

Sie treten in Sprechpausen auf oder interferieren in der fliissigen Sprechweise. So kann es vorkommen,
daf sich wéhrend eines Satzes bei Betroffenen die Sprechlautstéirke verdndert, verschliffen gesprochen
wird, Worte iiberméBig betont werden oder ein eigenartiger Sprechakzent produziert wird.>> Ebenso
wie bei motorischen Tics wird auch bei vokalen Tics zwischen einfachen und komplexen unterschieden.

2 Tourette-Gesellschaft Deutschland, 1993, S. 3
¥ Rothenberger, 1991, S. 13

3% Rothenberger, 1991, S. 15

3! Tourette-Gesellschaft Deutschland, 1997, S. 6 f
32 Rothenberger, 1996a, S. 260

3 Rothenberger, 1991, S. 18 f



Einfache vokale Tics sind beispielsweise: Pfeifen, Husten, Klicken, Saugen, Kreischen, Schnalzen oder
Bellen.

Komplexe vokale Tics dagegen beschreibt die Tourette-Gesellschaft Deutschland als das
“Herausschleudern von Worten und kurzen Sitzen, die nicht im logischen Zusammenhang mit dem
Gesprachsthema stehen”*. Beispielsweise: Sei still, hor auf, O.k., O.k., ist klar, in Ordnung, oh nein.

Auffillige komplexe vokale Tics sind die 'Koprolalie', damit wird das Ausstofen unfldtiger Worte und
Sitze (siehe Kapitel 5.3) beschrieben. Mit dem Begriff der 'Echolalie’ wird das zwanghafte Wiederholen
von gehorten Lauten, Worten oder Sétzen bezeichnet (siche Kapitel 5.4) und unter der 'Palilalie’ ist das
Wiederholen von gerade selbst gesprochenen Wortern oder Séitzen zu verstehen (siehe Kapitel 5.4).

53 Koprolalie, Kopropraxie

Die Koprolalie (griech. kopros 'Mist, Kot' + lalia 'Sprache') ist ein selten vorkommendes Phédnomen, das
als pathognomonisches Symptom fiir das Tourette-Syndrom gilt.*> Sie tritt laut Rothenberger bei 5 - 40
% der Tourette-Betroffenen auf und ist fiir diese Gruppe sozial sehr belastend. Die Betroffenen sto3en
zwanghaft unflatige, sozial anstoBige, beleidigende, mitunter haBerfiillte Worte bzw. ausfiihrliche
sexuelle und aggressive Kurzaussagen hervor.

“Besonders ausgeprigt findet sich die Artikulation von Koprolalie in Form von sozial
vollkommen unakzeptabler Beschreibung der Erscheinung einer anderen Person, ihres sozialen
Status oder ihres Verhaltens ('sie sind der fetteste fickende Sohn einer Hure, den ich je gesehen
habe - was fiir Zitzen - Donald Duck ... Donald ... armselige Glatzkopfente'). Es erscheint
unndtig zu sagen, dafl die Antwort derer, die solchen Anwiirfen ausgesetzt sind, fiir den
Patienten schlimme soziale und eventuell kérperliche Konsequenzen haben kann.”*

Kopropraxie sind unwillkiirliche und unangemessene obszone Gesten, wie das Zeigen des Mittelfingers
('Stinkefinger') oder Masturbationsbewegungen, die mitunter nicht weniger belastend als die Koprolalie
fiir Leidtragende und ihre Umgebung sind.

Auch Formen von geistiger Koprolalie und Koprographie, bei denen die Betroffenen inzestudse und sehr
zwanghaft obszone Gedanken und Phantasien haben, ist unter Tourette-Erkrankten weit verbreitet.

5.4 Echolalie, Echopraxie, Palilalie

Echolalie und Echopraxie treten, laut Rothenberger, in 11 bis 44 % aller Fille auf.’’
Die Betroffenen haben bei einer Echolalie die Neigung das, was sie gerade gehort haben, unabhéngig
vom Inhalt, nachzuahmen. Dabei kann es sich auch um Inhalte oder Sprechweisen handeln, die sie als
dumm, vulgéir oder geschmacklos bewerten und daher eher ablehnen als bewundern.

Echopraxie bedeutet das Imitieren von Handlungen und Gesten anderer Personen. Beobachtungen
brennen sich in das Denken ein und der Impuls, diese Bewegungen oder Handlungen auch
durchzufiithren, wird immer stérker, bis es nicht mehr unterdriickt werden kann. Diese Bewegungen
kénnen sich dann auch als neuer Tic manifestieren. **

Ebenso kann dieses Phdnomen bei der Palilalie vorkommen, wglche bei 6 bis 15 % aller
Tourette-Erkrankten beobachtet wird. Die Personen wiederholen eigene AuBerungen oder Worte.*

5.5 Sensorisches Vorgefiihl

* Tourette-Gesellschaft Deutschland, 1993, S. 5
3> Rothenberger, 1991, S. 19

36 Rothenberger, 1991, S. 19

37 Rothenberger, 1996a, S. 260

3% Rothenberger, 1991, S. 20 f

%’ Rothenberger, 1996a, S. 260
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80 % aller betroffenen Jugendlichen und Erwachsenen (nicht Kinder) berichten iiber eine innere Unruhe
und eine zunehmende Korperanspannung in einer bestimmten Korperregion vor einem Tic. Sie
beschreiben das, so Rothenberger, als: 'so ein Druck im Kopf', 'ein Spannungsgefiihl in den Muskeln'
oder 'ein Kribbeln im Bauch und auf der Haut'.*’ In diesem Stadium versucht der Betroffene dann die
Bewegung oder die Lautduflerung zu unterdriicken.

“Aber im Laufe von Sekunden oder Minuten steigt sein sensorisches Empfinden derart an, da3 er
demselben nicht mehr Herr werden kann. Um einen Vergleich zu benutzen: Der Druck in einem
Dampf-Topf wird so groB, da der Deckel bald abspringen muf.”*'

Nur die Durchfiihrung des Tics kann die Person dann von diesem Gefiihl befreien. Die Zeit der
Entlastung ist allerdings meist nur von kurzer Dauer, weil eine erneute Welle innerer Anspannung fiir
einen Tic aufkommt.

5.6 Epidemiologie

Bei vielen Kindern und Jugendlichen treten im Laufe der Entwicklung Tic-Storungen auf. Rothenberger
schétzt die Haufigkeit der transienten Tic-Stérung des Kindesalters und der chronisch multiplen Tics fiir
Deutschland auf 5 - 15 %. In den wenigsten Fillen entwickelt sich daraus ein  Tourette-Syndrom.

Das DSM-IV gibt eine geschitzte Privalenzrate mit 4 - 5 : 10.000 an.** Ubertragen auf die
Bundesrepublik Deutschland bedeutet dies, daB hierzulande iiber 40.000 Menschen am
Tourette-Syndrom leiden. Dabei ist die Storung bei Jungen ca. 1,5 - 3 mal hiufiger zu finden als bei
Maédchen.

Das Tourette-Syndrom ist in allen ethnischen Gruppen und Bevdlkerungsschichten vertreten. Auffillig
dabei ist, daB bei japanischen Patienten die Inzidenz der Koprolalie sehr gering ist.**

6. Tourette-Syndrom und Verhaltensauffilligkeiten

Viele junge Tourette-Betroffene weisen neben dem Syndrom noch weitere Verhaltensprobleme auf.
Diese sind manchmal belastender als die Tics selbst. Rothenberger unterteilt die vorkommenden
Verhaltens-auffilligkeiten in drei Gruppen™*:

1. Verhaltensauffilligkeiten “die vielfach unmittelbar im Rahmen der Tic-Stérungen auftreten
kénnen” ** . Hierzu gehoren das Hyperkinetische Syndrom, eine niedrige Frustrationstoleranz,
zwanghaftes Denken und ritualistische Verhaltensweisen. Auch das selbst-destruktive Verhalten
gehort zu dieser Gruppe.

2. Nebenwirkungen von Medikamenten: Gerade von Préparaten, die erwiesenermallen die Tics
reduzieren, sind massive psychische Nebenwirkungen bekannt (sieche Kapitel 9.1): z. B. Vernebelte
Gedanken, Motivationsmangel, motorische Unruhe oder Niedergeschlagenheit.

3. Reaktionen auf die Tic-Storung: Diese ist von der Personlichkeit des Betroffenen, der
Familienkonstellation, der Schwere der Erkrankung und dem Alter des Kindes abhéngig. Beobachtet
wurden: Schlafstorungen, Aggressionsdurchbriiche, Riickzugsverhalten, Angst und depressive
Verstimmung.

6.1 Hyperkinetisches Syndrom
Das hyperkinetische Syndrom (HKS) zihlt zu den héufigsten psychiatrischen Erkrankungen im

Kindesalter. Etwa 3 - 6 % aller Kinder innerhalb der Allgemeinbevolkerung leiden unter
Konzentrationsschwierigkeiten, leichter Ablenkbarkeit und motorischer Unruhe.

% Rothenberger, 1996a, S. 264; Rothenberger, 1996b, S. 144
4 Rothenberger, 1991, S. 22

2 DSM 1V, 1996, S. 142

# Rothenberger, 1991, S. 35

* Rothenberger, 1991, S. 46

* Rothenberger, 1991, S. 46
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Tourette-erkrankte Kinder haben in 50 % aller Fille gleichzeitig ein HKS. Ergebnisse von
Untersuchungen sprechen jedoch dafiir, dafl es keinen genetischen Zusammenhang fiir das gemeinsame
Auftreten von Tic-Storung und HKS zu geben scheint.*® Vorstellbar ist jedoch, daB durch die, das
Tourette-Syndrom verursachende, Stoffwechselstorung im Gehirn auch das hyperkinetische Syndrom
hervorgerufen wird. "’
“Wenn die Tics sehr mild sind, so wird erst das hyperkinetische Syndrom und erst spéter die
Tic-Symptomatik bemerkt. Insbesondere die verminderte Aufmerksamkeitsleistung erschwert es
dem Patienten, seine Tic-Symptomatik zu kontrollieren, seine Tics willentlich zu unterdriicken. Es
ist eine hohe Anforderung an Patienten mit 'Tics und HKS', sich auf die Anforderungen der Umwelt
einzulassen, sich dabei ausreichend zu konzentrieren und gleichzeitig die innere Unruhe unter Dach
und Fach zu halten. Mit dem Alterwerden der Patienten nehmen manche dieser Schwierigkeiten von
selbst ab, so daf eine Selbstregulation der Symptomatik durch den Betroffenen leichter wird.”**

6.2 Mangelnde Impulskontrolle

Eine hiufig im Zusammenhang mit dem Tourette-Syndrom vorkommende Verhaltensauffilligkeit ist die
mangelnde emotionale Impulskontrolle. Sie duBert sich durch verbalen VerdruB und gelegentliches
Zerstoren von Gegensténden.

Autoaggressives Verhalten ist bei 20 - 30 % der erwachsenen Tourette-Betroffenen zu finden. Eine
Minderheit entwickelt fremdaggressives Verhalten, das sich iiberwiegend gegen Bezugspersonen
(Ehegatte, Mutter, Vater) richtet.*’

Henning Schauenburg schreibt dazu: “Im Gegensatz zu einer blo mangelhaften Impulskontrolle bei
Kindern mit anderen Verhaltensstérungen auf organischer Grundlage haben sich beim Tourette-Syndrom
die Impulse motorischer Art teilweise verselbstindigt.”® Er beschreibt, daf der aggressive Gehalt sich
zwar von der urspriinglichen Entstehungsgeschichte loslost, jedoch nicht seine 'interaktive Macht»
verliert. Dies bedeute fiir die Familie, dal3 es keine Phasen der Ruhe mehr gebe.

6.3 Zwangshandlungen und -gedanken

Zwangsstorungen treten bei 30 - 60 % aller Betroffenen auf. Sie beginnen meist einige Jahre nach den
motorischen und vokalen Tics. Zwischen dem Tourette-Syndrom und einer Zwangsstorung besteht, laut
Rothenberger, eine enge Verbindung, die in phdnomenologischen, genetischen und epidemiologischen
Untersuchungen herausgearbeitet werden konnte.”'

Die héaufigsten Zwangshandlungen Tourette-Betroffener finden sich beim Arrangieren und im
Ordnungssinn. Auch ritualisierte Handlungen, permanentes Kontrollieren und Zéhlen gehdren zu den
Handlungszwingen.

“Einige komplexe Tics [z. B.: das wiederholte Beriihren und Antippen von Gegenstdnden oder Personen,
d. Verf] sind sehr schwierig von Zwangshandlungen zu unterscheiden.”** So wird ein Ritual auf einen
speziellen Zwangsimpuls oder Zwangsgedanken hin ausgefiihrt, ein Tic hingegen eher durch ein
sensomotorisches Vorgefiihl veranlaBt. Rothenberger beschreibt an einem Beispiel, wie eng ein
komplexer Tic oder eine Zwangsstorung nebeneinander liegen konnen: Zwei Jungen mit
Tourette-Syndrom miissen beim Spazierengehen immer wieder ausspucken. Wéhrend der eine dies einem
inneren Druck folgend macht, berichtet der andere Junge, er spucke, weil sein Mund durch die Spucke
verunreinigt sei.”

Viele Handlungen sind bei Zwingen mit dem Bediirfnis verbunden, etwas 'genau richtig' zu machen. Erst
wenn sich dieses Gefiihl einstellt, ist der Zwang beendet: Ein Satz muf} 'genau richtig' klingen, ein

% Rothenberger, 1996a, S. 261 - 262

" Rothenberger, 1991, S. 54

* Rothenberger, 1991, S. 56

4 Tourette-Gesellschaft Deutschland, 1997, S. 11

>0 Schauenburg, 1990, S. 170

> Rothenberger, 1996a, S. 262; Rothenberger, 1996b, S. 141
2 Rothenberger, 1996a, S. 262

>3 Rothenberger, 1996a, S. 263
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Gegenstand muf} sich 'genau richtig' anfithlen. Die Prozedur kann sich tiber Minuten oder gar Stunden
erstrecken. Den Tourette-Betroffenen fillt es schwer dieses 'genau richtig'-Gefiihl zu beschreiben.*® Es
handelt sich um eine Art innere Befriedigung, 'das Treffen einer inneren Melodie'.

Der amerikanische Basketballspieler Mahmoud Abdul-Rauf ist durch diese mit dem Tourette-Syndrom

verbundenen Zwangshandlungen zum besten Freiwurfschiitzen der amerikanischen Liga geworden.

Abdul-Rauf berichtet in einem Interview mit Hartung:
“Ja, man ist ein Perfektionist, man muf} bestimmte Sachen immer wieder machen. Wenn ich zum
Beispiel eine Kanne beriihre und sie sich nicht richtig anfiihlt, muf} ich sie immer wieder anfassen,
bis alles genau richtig ist. Das gleiche beim Lesen. Manche Sétze muf} ich immer wieder lesen,
wenn die einzelnen Worter nicht richtig {iber meine Lippen kommen, wenn ich nicht die genaue
Bedeutung des einzelnen Wortes verstehe. Sogar beim Basketballspielen ist das so ... Wenn der Ball
nicht so in den Korb fallt, wie ich das will, dann muB} ich immer weiter werfen. Es ist ein Kampf,
aber das ist gut s0.””

Einige Betroffene werden durch Zwangsgedanken geplagt. Dazu schreibt Rothenberger:
“Ein Gedanke wird z. B. wihrend einer Unterhaltung ganz normal entwickelt, dann aber setzt er
sich in einem Wiederholungskreis im Gehirn des Patienten fort, immer und immer wieder, breitet
sich aus und besetzt schlielich alle geistigen Moglichkeiten des Patienten, schlieft ihn damit von
der Unterhaltung aus.”*®

Diese Gedanken handeln iiberwiegend von Gewalt, Sexualitdt, Symmetrie, Zahlen, Gefahrenreizen und
selbstverletzendem Verhalten. Im Unterschied dazu leiden von einer Zwangsstdrung Betroffene ohne
Tourette-Syndrom eher unter Gedanken, die mit Sduberungsritualen und Kontaminationsbefiirchtungen
zu tun haben.”’

Bleibt dem Erkrankten die Ausfithrung seiner Zwangsmechanismen durch duBlere Einfliisse versagt oder
gelingt es ihm nicht, sie zur Befriedigung durchzufiihren, so kann dies zu einem emotionalen Aufruhr mit
verstirkten Tics fiihren. **

Hirnstoffwechseluntersuchungen haben ergeben, daB es einen #hnlichen gemeinsamen organischen
Faktor zwischen dem Tourette-Syndrom und Zwangsstérungen gibt. *°

6.4 Lernstéorungen

Bei einzelnen Kindern bestehen neben dem Tourette-Syndrom auch Lernstdrungen und

Leistungsschwichen. Die Griinde von Lernschwierigkeiten lassen sich, laut Rothenberger, in

verschiedenen Bereichen benennen®:

Primaéreffekte:

e direkte Einwirkungen der Tics auf die kognitiven Leistungsfiahigkeiten (z. B. feinmotorische
Fahigkeiten beim Schreiben)

e die Uberlagerung der Aufnahmefihigkeit durch die Tics

Sekundireffekte:

e Das Kind versucht mit der Belastung durch die Stérung fertig zu werden (z. B. Riickzugsverhalten
und Lustlosigkeit bei der Durchfiihrung gestellter Aufgaben)

e Benommenheit durch Medikamente

e zwischenmenschliche Probleme durch die Symptomatik

“Manchmal ist es schwierig zu unterscheiden, ob eine Leistungsschwéche durch motorische oder vokale
Tics, Zwangshandlungen oder -gedanken, Aufmerksamkeitsprobleme, allgemeine motorische Unruhe

>* Tourette-Gesellschaft Deutschland, 1997, S. 9 f; Rothenberger, 1996b, S. 142

> Hartung, 1995, S. 19

°% Rothenberger, 1991, S. 49

37 Rothenberger bezieht sich auf Untersuchungen von Baer, 1994; George, Trimble & Robertson, 1993;
Holzer et al., 1994 in: Rothenberger, 1996a, S. 262

¥ Rothenberger, 1991, S.49

> Rothenberger, 1991, S. 51; Rothenberger, 1996b, S. 141

% Rothenberger, 1996a, S. 266
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oder durch eine Lernstérung im engeren Sinne bedingt ist.” ® Die Intelligenzleistung von

Tourette-Betroffenen entspricht der Normalbevolkerung. Durch Tics der durch Storungen der
Aufmerksamkeit kann sie falsch eingeschétzt werden und auch tiibliche Intelligenztests zeigen fehlerhafte
Ergebnisse. Sie sollten daher mit Vorsicht interpretiert werden.

Im schulischen Alltag haben es Kinder mit dem Tourette-Syndrom durch die Symptomatik schwerer, ihre
Leistungsfihigkeit umzusetzen, als ihre Mitschiiler.

6.5 Schlafstérungen und Depressivitiit

Einige  Tourette-Betroffene  leiden = zudem  unter  Schlafstdrungen.  Hierzu  gehoren:
Einschlafschwierigkeiten, hdufiges nédchtliches Erwachen, Schlafwandeln und schreckhaftes Aufwachen.
Der direkte Zusammenhang zwischen Tourette-Syndrom und Schlafstérungen ist, laut Rothenberger,
noch nicht erwiesen. Sicher ist jedoch, daB Tics auch in allen Schlafstadien auftreten kdnnen. Ein
Zusammenhang scheint jedoch zum hyperkinetischen Syndrom zu bestehen, denn Personen, die
gleichzeitig vom Tourette- als auch vom hyperkinetischen Syndrom betroffen sind, leiden hiufiger an
Schlafstorungen als Tourette-Erkrankte ohne hyperkinetisches Syndrom.

Eine depressive Symptomatik kann bei einigen Tourette-Betroffenen beobachtet werden. Rothenberger
bezieht sich auf eine englische Studie von Lees (1985)%, wonach 25 von 44 Patienten ihre Depressivitit
auf einer Depressionsskala als mild bis schwer einschitzten.*

Auch kann Depressivitit ein Nebeneffekt von Psychopharmaka sein. Die Tic-Symptomtik wird zwar
positiv beeinfluflt, jedoch fiihlt sich der Betroffene lethargisch, angstlich, unsicher und selbstzweifelnd.

7. Atiopathogenese

Die eigentliche Ursache des Tourette-Syndroms ist bis heute noch nicht genau geklart. Fest steht, da3 es
sich um eine organische Erkrankung und nicht um eine emotional oder psychisch reaktive Stérung
handelt. Die derzeitigen Forschungsergebnisse zeigen Auffilligkeiten in einer bestimmten Hirnregion,
den Basalganglien. In ihnen liegen automatisierte motorische Bewegungsmuster bereit. Sie sind somit im
wesentlichen verantwortlich fiir die Kontrolle von Bewegungen. Ausloser fiir Tics sind elektrische Reize
entlang der Nervenfasern und sogenannte Neurotransmitter, die als Botenstoffe fiir die
Informationsiibergabe zwischen der Zellen zustindig sind. An der Kontaktstelle der Zelle (Synapse) wird
unter anderem das Dopamin, ein chemischer Ubertriigerstoff, freigesetzt. Das Dopamin st in den
Rezeptoren (Empfingerzellen) der folgenden Zelle, elektrische Signale und leitet somit seine
Informationen weiter.

Als Ausloser fiir das Tourette-Syndrom wird eine Stérung in diesem Prozefl vermutet und zwar eine
Dopaminiiberempfindlichkeit der Rezeptoren. Dabei bauen sich motorische Nervenimpulse auf, die nicht
gebremst werden konnen und iiber die motorische Hirnrinde und das Riickenmark ins Muskelsystem
schieBen und zum Tic fithren.*

Genetische Studien lassen darauf schlieen, da3 es erbliche Formen des Tourette-Syndroms gibt. “Eine
Person mit einem TS [Tourette-Syndrom, d. Verf.] tibertrégt mit einer 50%igen Wahrscheinlichkeit mit
jeder getrennten Schwangerschaft das Gen auf eines seiner Kinder.”®

Die genetische Pradisposition mufl nicht zwangslaufig zum Tourette-Syndrom fiithren, sondern kann auch
als leichte Tic-Stérung oder als Zwangsstorung ohne Tics auftreten.

Auch das Geschlecht des Kindes beeinfluflit, inwieweit das Gen wirksam wird. Bei Jungen liegt die
Wahrscheinlichkeit einer Tic-Erkrankung 2 - 3mal hoher als bei einem Médchen (siehe Kapitel

5! Tourette-Gesellschaft Deutschland, 1997, S. 12

62 Rothenberger, 1996a, S. 270

63 Lees, A.J.: Tics and related disorders. Churchill Livingston, Edinburgh, 1985 in: Rothenberger, 1991,
S.52

6 Rothenberger, 1996a, S. 269

5 Tourette-Gesellschaft Deutschland, 1997, S.13

5 Tourette-Gesellschaft Deutschland, 1993, S.7
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5.6). “Allerdings entwickeln lediglich etwa 10% der Kinder, denen ein TS-Gen vererbt wurde, eine
TS-Symptomatik die so stark ist, dafl eine medikamentdse Behandlung erforderlich wird.”®

8. Diagnostik

Eine frithe Diagnose des Tourette-Syndroms ist fiir den Betroffenen und dessen soziales Umfeld von
besonderer Bedeutung. Insbesondere in Fillen, bei denen die Symptomatik stark ausgeprigt ist und die
Kinder “als bizarr, storend und angstauslosend erlebt werden”®. Je frither die Diagnose gestellt wird,
desto einfacher ist es fiir das Kind und seine Familie, addquat mit der Erkrankung umzugehen und um so
eher kénnen psychologische Folgewirkungen vermieden werden.®
“Das Ziel der Untersuchung muf} darin bestehen, Schwierigkeiten sehr genau zu erfassen und zu
definieren, ihre Wurzeln anzuschauen und von dort aus Behandlungen festzulegen, um dem
Patienten in seiner Gesamtentwicklung Erleichterung und Forderung zu verschaffen und nicht nur
darauf bedacht zu sein, die motorischen und vokalen Symptome in irgendeiner Weise zu
unterdriicken.””

Fir den behandelnden Arzt ist es zundchst schwer, das Tourette-Syndrom von voriibergehend
auftretenden Tics - die bei jedem 5. Kind zu beobachten sind - zu unterscheiden.”"

8.1 Diagnoseverfahren
Die Diagnose 'Tourette-Syndrom' wird durch Beobachtung der entsprechenden Symptome gestellt.

Durch Interviews, Beobachtung und standardisierten klinischen Untersuchungsfragebogen (siche
Anhang) mufl sich der behandelnde Arzt ein genaues Bild von der Stérung machen. Dieser
Untersuchungsvorgang kann sich, wenn kein eindeutiges Erscheinungsbild vorliegt, iiber mehrere
Wochen erstrecken.

“Da es sich bei den Tic-Stérungen meist um eine langdauernde Betreuung handelt, ist eine
wohlausgewogene und genaue Anfangsdiagnostik im weiteren Umgang mit Kind und Eltern von
grofBem Nutzen. Eine sorgfiltige Einschidtzung beinhaltet Informationen beziiglich motorischer und
vokaler Tics, der psychosozialen Fahigkeiten, kognitiver Leistungsmerkmale, dem Schulverhalten
beziiglich sozialer und Leistungskriterien. Bisherige Medikationen sind einzubeziehen.””?

Auch die Erfassung eines Tic-Stammbaumes der Familie gehort zur Diagnose, um eine eventuelle
genetische Vorbelastung zu tiberpriifen.

Als besonders wichtig fiir die Diagnosestellung hebt Rothenberger das Vertrauensverhéltnis des Arztes zu
Eltern und Kind hervor. Erst wenn dieses Vertrauen geschaffen ist, wird das betroffene Kind seine Tics
und Verhaltensauffilligkeiten, die es zu Hause zeigt, auch in der Untersuchung zeigen. ”°

Obwohl die Diagnose eines Tourette-Syndroms sich bislang grundsitzlich auf Anamnese und
Beobachtungen stiitzt, ist eine neurologische Untersuchung und eine ausgewdihlte Laboruntersuchung
sinnvoll um es von anderen neuropsychiatrischen Erkrankungen abzugrenzen. Bislang gibt es keine
Moglichkeit das Tourette-Syndrom apparativ zu diagnostizieren. Zur Anwendung kommen u. a. ein
Elektroencephalo-gramm, ein craniales Computertomogramm oder ein Kernspintomo-gramm.”*

57 Tourette-Gesellschaft Deutschland, 1993, S. 8; siehe auch: Remschmidt / Hebebrand, 1993, S.72
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Die haufigsten Diagnosen werden ambulant gestellt. In den seltensten Fillen ist die Symptomatik so stark
oder die Zuordnung der Symptome derart undurchschaubar, daf3 eine stationdre Abklarung notwendig ist.

9. Behandlung

Bisher ist keine Heilung des Tourette-Syndroms mdoglich. Die meisten Tourette-Betroffenen sind jedoch
durch ihre Tics oder ihre Verhaltensauffélligkeiten nicht so stark beeintrachtigt da3 Medikation oder
sonstige fachliche Hilfe notwendig wire.”

Fir die medikamentose Behandlung “stehen je nach Symptomart und -schwere verschiedene
Medikamente zur Verfiigung”.” Diese wirken auf das zentrale Nervensystem und haben auch diverse
Nebenwirkungen (siehe Kapitel 9.1).

Weitere Behandlungsmoglichkeiten sind Verhaltenstherapie und Entspannungstraining. Sie sollen helfen
die Selbstkontrolle der Tic-Symptomatik zu verbessern.

Haufig sind es bereits die Diagnose und ein Beratungsgesprich, die zu einer deutlichen Entlastung
fiihren. “Die Betroffenen sind vom 'Makel' der psychischen Stérung bzw. vom Vorwurf, die Symptome
absichtlich zu verursachen, entlastet und konnen selbstbewuBter mit ihrer Erkrankung umgehen.””

In Anlehnung an Kurlan, Kersun, Ballatin und Caine (1990) " und Trimble (1989) 7 schreibt
Rothenberger: “Nur in FEinzelfillen ist bei TS [Tourette-Syndrom, d. Verf.] mit schwerer
Zwangserkrankung und/oder selbstverletzendem Verhalten eine stereotaktische Hirnoperation
indiziert.”"

9.1 Medikamentose Behandlung

Rothenberger schreibt iiber die Verabreichung von Psychopharmaka an verhaltensaufféllige Kinder:
“Kaum ein anderes therapeutisches Verfahren in der Kinderpsychiatrie hat so viele gegensétzliche
Meinungen und Standpunkte mobilisiert wie die Verabreichung von Psychopharmaka an
verhaltensauffillige Kinder. Erinnert sei an das kritische Schlagwort von der 'Pille fiir den
Storenfried’, daran, da unbegriindet zu viele Psychopharmaka an Kinder verabreicht wiirden,
daran, dafl durch Psychopharmaka die Kinder ihres natiirlichen, wenn auch oft ausufernden
Entdeckungsdranges und ihrer Kreativitit beraubt wiirden, ihr gerade erwachender
entwicklungsnotwendiger Protest chemisch abgewiirgt wiirde, Lernstorungen oft erst durch
Medikargr}ente entstiinden und schlieBlich sogar Medikamentenabhéngigkeit geschaffen werden
konne.”

Sollen motorische und vokale Tics im Interesse des Kindes reduziert werden, kommt nach heutigem
Kenntnisstand eine psychopharma-kologische Behandlung in Betracht. Zum FEinsatz kommen
Dopaminrezeptoren blockierende Substanzen, welche die vermutete "Dopamin-Uberempfindlichkeit'
reduzieren. Vor der Wahl eines Medikamentes und der passenden Dosierung mufl der Arzt die
individuellen Bediirfnisse des Kindes auf die Eigenschaften der in Frage kommenden Priparate
abstimmen. Die in Deutschland verabreichten Medikamente sind Tiaprid (Tiapridex®), Pimozide (Orap®)

5 Tourette-Gesellschaft Deutschland, 1993, S. 8 - 9

% Tourette-Gesellschaft Deutschland, 1997, S. 15

" Tourette-Gesellschaft Deutschland, 1997, S. 15

® Kurlan, R.; Kersun, J.; Ballatin, H. T.; Caine, E. D.: Neurosurgical treatment of severe
obsessive-compulsive disorder associated with Tourette’s syndrome. In: Movement Disorders, 1990, Vol.
5,S.152-155

7 Trimble, M.: Psychopathology and movement disorder: a new perspective on the Gilles de la Tourette
syndrome. In: Journal of Neurology, Neurosurgery and Pychiatry, Supplement, 1989, S. 90 - 95

% Rothenberger, 1996a, S. 272 - 273

81 Rothenberger, 1991, S. 92
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und Haloperidol (Haldol®). Liegen zusitzlich beim betroffenen Kind starke Zwangsstorungen vor,
kommen Clomipramin (Anafranil®), Fluvoxamin (Fevarin®) oder Fluoxetin (Fluctine®) in Frage. Ein
Medikament, das gleich beide Storungsbereiche behandelt, ist Sulprid (Dogmatil®).*

Zunéchst wird mit einer geringen Dosierung des Medikamentes angefangen, um bei einer allméhlichen
Steigerung der Menge den Punkt zu erreichen, bei dem die beste Wirkung mit den geringsten
Nebenwirkungen vorliegt.
“Psychopharmaka wirken ... niemals nur selektiv, sondern weisen immer eine erhebliche
Breitenwirkung auf, die sich nicht selten mit unerwiinschten Nebenwirkungen bemerkbar macht.”®

Einige unerwiinschte Reaktionen konnen  Gewichtszunahme, Miidigkeit, Neigung zum
Riickzugsverhalten, Lustlosigkeit, Depressivitit oder schmerzhafte Muskelsteifigkeit sein. Einigen
Nebenwirkungen kann durch Gabe weiterer Zusatzmedikamente begegnet werden, oftmals reicht auch
eine Verminderung der Dosierung. Im Verlauf der pharmakologischen Behandlung miissen regelmifig
Korpergewicht, KorpergroBe, Blutdruck, Leber- und Nierenwerte, Elektrolyten, Blutbild und eventuell
auch EKG und EEG iiberpriift werden, um auf eventuelle Nebenwirkungen rechtzeitig reagieren zu
konnen. Diese Untersuchungen sollten im Abstand von 6 - 10 Wochen erfolgen.**

Die Wirkung der verabreichten Psychopharmaka stellt sich meist innerhalb der ersten zwei Wochen ein.
“Dauerhafte und die Medikation iiberdauernde Effekte sind meist nur mit einer Langzeitgabe von
etwa 12 Monaten und mehr zu erzielen. Ein zu rasches Ab- und Umsetzen der Medikation,
Nicht-Ausschépfen der vollen Dosierungsmoglichkeiten, unbegriindete Beunruhigung durch
voriibergehende Nebenwirkungen gefdhrden den Therapieerfolg auch mit dem nédchsten
Medikament.”*

Gegen Ende der Behandlung muf3 das Medikament schlieBlich iiber 4 - 6 Wochen schleichend abgesetzt
werden, um einen Rebound-Effekt zu vermeiden.

9.2 Tiefenpsychologie

In der herangezogenen Literatur wird die Psychotherapie als Verfahren zur direkten Behandlung des
Tourette-Syndroms in Frage gestellt.
Wihrend Schattner-Meinke iiber die erfolgreiche psychoanalytische Behandlung eines 10jdhrigen Jungen
mit Tourette-Syndrom berichten kann®®, stellt Rothenberger diesen Erfolg in Frage. Seines Erachtens
nach handelt es sich eher um einen Einzelfall mit einem spontanem Wandel der Symptomatik als um
einen psychotherapeutischen Effekt.®’
Rothenberger betont, dafl bei der Psychotherapie nicht die Eliminierung der Tics im Vordergrund stehen
darf:
“Vielmehr mu3 hier eine Behandlungsmoglichkeit bereitgehalten werden, um psychologische
Konflikte, die vielleicht aus dieser Erkrankung resultieren und wieder in sie einflieBen konnen, zu
bearbeiten und auch andere Probleme im Rahmen dieser Behandlung aufzugreifen”®®

9.3 Verhaltenstherapie

Ziel der Verhaltenstherapie bei Tourette-Betroffenen ist die Reduktion der motorischen und vokalen Tics
durch eine groBere Eigenkontrolle. Sozial belastende Tics konnen dadurch in andere erlernte
Bewegungsmechanismen umgewandelt werden. ¥ Dieses Erlernen setzt beim Patienten eine grofe
Bereitschaft und ein starkes Engagement voraus.

82 Tourette-Gesellschaft Deutschland, 1997, S. 9 f

% Nissen, Trott,1995, S. 34
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Rothenberger hidlt eine Kombination aus Verhaltenstherapie und Psychopharmatherapie fiir
empfehlenswert.  Gemeinsam mit Banaschewski schreibt er: “Je schwerer die unter Medikation
verbleibende Restsymptomatik ausgeprdgt ist, desto eher muBl der zusdtzliche Einsatz
verhaltenstherapeutischer Techniken erwogen werden.””!

Bei der verhaltenstherapeutischen Behandlung sind fiinf Techniken zu unterscheiden: Selbstbeobachtung,
massierte Ubungen, Entspannungstechniken, Kontingenzmanagement und die Kombinationsbehandlung
der Reaktionsumkehr (habit reversal training).

Abb. 3: “Zusammenhidnge zwischen den diagnostisch erhobenen, Tic-relevanten Variablen (1 - 8) und
den Ansatzpunkten der verhaltens-therapeutischen Verfahren (A - E)”*

Entspannungs- Massierte Selbst- Training Kontingenz-
training Ubungen beobachtung inkompatibler management
Reaktionen
A B I E E
7 8
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interne motorischen zeichen A
Bedingungen & Inhibition
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1 2 3 4 5
A A
Selbstwahrnehmung
7
Selbstkontrollstrategien | Selbstkonzept
8 subjektives
Krankheitsbild
6

9.3.1 Selbstbeobachtung

Durch die Selbstbeobachtung wird die Wahrnehmung des Betroffenen hinsichtlich Haufigkeit, Intensitét
und Bewegungsmuster der Tics sowie situativer Variablen geschult. Mit einem Notizbuch oder einem
Zahlwerk am Handgelenk soll {iber eine definierte Zeitspanne das Tic-Verhalten protokolliert werden.
Wenn Kinder noch nicht iiber ausreichende Mdglichkeiten zur Selbstbeobachtung verfiigen, konnen
Eltern oder andere Bezugspersonen diese Aufgabe libernehmen und dem Kind bei unbemerkten Tics eine
Riickmeldung geben.

Oftmals fiihrt, laut Rothenberger, diese Technik zundchst zu einer Verstidrkung der Tics, doch in der
Folgezeit nimmt die Haufigkeit der gezihlten Tics ab.”

9.3.2 Massierte Ubungen

Bei dieser Technik mufl der Betroffene eine ausgewéhlte Tic-Bewegung so schnell und kraftvoll wie

moglich iiber mindestens 15 Minuten, die nur von kurzen Pausen unterbrochen sind, exzessiv
durchfiihren.

90 Rothenberger, 1991, S.108; Banaschewski; Rothenberger, 1997, S. 234

°! Banaschewski; Rothenberger in: Petermann (Hg.), 1997, S. 234

%2 Banaschewski; Rothenberger in: Petermann (Hg.), 1997, S. 221

% Banaschewski; Rothenberger in: Petermann (Hg.), 1997, S.222f; Rothenberger, 1991, S.110
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Banaschewski und Rothenberger verweisen auf verschiedene Studien, die lediglich iiber eine kurzfristige
Besserung der Symptome berichten, einige gar von einer Verschlechterung.

Gerade Kinder reagieren auf diese Technik sehr ablehnend, weil sie dadurch massiv mit ihrer
Tic-Symptomatik konfrontiert werden.**

9.3.3 Entspannungstechniken

Aufgrund der Erfahrung, daB die Tic-Symptomatik durch Stre und Angst rapide zunimmt, entspannte
Situationen und konzentrative Tétigkeiten dagegen zu einer Abnahme der Tics fithren, werden dem
Patienten verschiedene Entspannungstechniken beigebracht. Angewandte Verfahren sind die progressive
Muskelrelaxation, bestimmte Atemtechniken, imaginative Verfahren und das autogene Training. Die
Techniken sollten téglich fiir 10 - 15 Minuten in einer entspannten Situation geiibt werden.

Studien belegen nur eine kurzfristige Wirkung, jedoch konnen durch diese Verfahren kritische
Alltagssituationen besser bewiltigt werden.”

9.3.4 Kontingenzmanagement

Das Kontingenzmanagement basiert auf dem Modell der operanten Konditionierung.
Gelingt es beispielsweise einem Kind, einen unerwiinschten Tic zu unterdriicken oder ihn in einer
alternativen Bewegung zu kompensieren, wird es besonders gelobt bzw. bekommt es eine positive
Verstiarkung in Form eines Tokens (z. B. Plastik-Chips oder Pfennigstiicke). Schafft das Kind es nicht,
den Tic zu umgehen, so bleibt diese positive Verstirkung aus, bzw. es bekommt einen Token
abgenommen. Zum Ende der Behandlung kann das Kind die gesammelten Token gegen Verstirker
eintauschen.
“Generell stellt der zusdtzliche Einsatz von aversiven Konsequenzen nicht nur ethische Probleme
dar, sondern erweise sich gerade fiir Kinder mit Tic-Storungen, die oft starke negative Reaktionen
der Umwegl;c erfahren haben und deren Selbstwerterleben hidufig massiv beeintréchtigt ist, als wenig
hilfreich.”

Erforderlich fiir den Einsatz dieser Methode bei Kindern und Jugendlichen ist, dal die Eltern die
Unwillkiirlichkeit der Tics und deren eingeschrinkte Kontrollfdhigkeit anerkennen, weil sie sonst, so
Banaschewski und Rothenberger, in nachteilige Interaktionsmuster geraten wie: 'Der kann ja, wenn er nur
willl".

Das Kontingenzmanagement ist das zweithaufigste Verfahren und wird oft neben einer medikamentdsen
Behandlung in Mehrkomponenten-behandlungsprogrammen eingesetzt, um gleichzeitig auch andere
Selbstkontrolltechniken zu verstirken.®”’

9.3.5 Kombinationsbehandlung der Reaktionsumkehr

Banaschewski und Rothenberger beschreiben dieses Verfahren als das erfolgversprechendste. Die
Kombinationsbehandlung beinhaltet viele Einzelverfahren, wobei die Hauptkomponente das Training
einer willentlich motorischen Gegenantwort auf eine Tic-Reaktion ist.

Um fiir eine Vielzahl von Tics die jeweils passende Gegenantwort zu finden, miissen zunéchst folgende
Ubungen® absolviert werden:

e Training der Selbstwahrnehmung durch Selbstbeobachtung (siehe Kapitel 9.3.1)

Beschreibung jeder einzelnen Tic-Reaktion

Training der Reaktionserkennung, um das frithzeitige Erkennen eines Tics zu schulen

Training des sensorischen Vorgefiihls, um erste Vorgefiihle zu erkennen

Training der Wahrnehmung situativer Einfliisse. Um festzustellen in welcher Situation Tics am
haufigsten auftreten, sind die Informationen der Selbstbeobachtung hier von grofler Bedeutung

* Banaschewski; Rothenberger in: Petermann (Hg.), 1997, S.225f

% Banaschewski; Rothenberger in: Petermann (Hg.), 1997, S. 226f

% Banaschewski; Rothenberger in: Petermann (Hg.), 1997, S. 224

°7 Banaschewski; Rothenberger in: Petermann (Hg.), 1997, S.224 f; Rothenberger, 1991, S. 109
% Banaschewski; Rothenberger in: Petermann (Hg.), 1997, S.228 f
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Im Anschluf daran wird beim Training inkompatibler Reaktionen versucht, motorische
Gegenbewegungen fiir jeden einzelnen Tic zu erarbeiten. Es sollte dabei mit den Tics begonnen werden,
die fiir den Betroffenen als stark belastend empfunden werden oder die am hiufigsten auftreten.

Die Muskelantwort sollte folgende drei Merkmale beinhalten: 1. Sie soll der Tic-Bewegung
entgegengerichtet sein; 2. Fiir 1 - 2 Minuten sollte sie aufrecht erhalten werden kénnen und 3. Im
sozialen Kontext soll sie unauffillig sein und sich in Alltagsaktivititen eingliedern lassen.”

Rothenberger gibt als Beispiel der Gegenreaktion fiir viele motorische Tics ein isometrisches Anspannen
betroffener Muskeln an. Vokale Tics lassen sich z. B. durch ein erlernbares Atemmuster ersetzen.'®

Des weiteren kommen bei der Kombinationsbehandlung auch Entspannungstechniken,
Kontingenzmanagement und Generalisierungs-training (dabei stellt sich der Patient vor, in kritischen
Situationen seine Tics zu kontrollieren) zur Anwendung.

Das Verfahren scheint, so Banaschewski und Rothenberger, “prinzipiell das aussichtsreichste
verhaltenstherapeutische Behandlungsprogramm zu sein”.'”' Sie bezichen sich auf eine Reihe von
Studien, die von hohen Remissionsraten auch bei Kindern und Jugendlichen (bis zu 95 %) berichten.

10.  Famililire Interaktion und soziale Ausgrenzung
10.1 Zwischen Krankheitsbeginn und Diagnose

Fiir alle Beteiligten ist die Zeit zwischen den ersten Symptomen und der schlieflich gestellten Diagnose
von grofler Belastung geprégt. Die Familien sind auf sich alleine gestellt und verunsichert.

Die ersten Tics werden oftmals weder vom Kind noch von seinen Eltern als solche registriert bzw. als
beunruhigend empfunden. Bei vielen Kindern manifestieren sich im Laufe ihrer Entwicklung leichte
Tic-Auspragungen (z. B. Augenzwinkern, Riuspern), die jedoch voriibergehende Erscheinungen sind.
Deswegen ist es durchaus verstéindlich, wenn der Kinder- bzw. Allgemeinarzt den Eltern rit, solche Tics
zunéchst nicht zu ernst zu nehmen.

Werden die Tics jedoch ausgeprigter und vielfaltiger, erfahren Kinder hédufig Repressalien von den
Eltern, weil diese das eigenartige Verhalten oftmals fiir eine Marotte, eine schlechte oder dumme
Angewohnheit ihres Kindes halten, welche sich, ihrer Meinung nach, mit einer gewissen
Willensanstrengung beheben liele. Schafft das Kind dieses nicht, so muB es hdufig Druck und Strafe {iber
sich ergehen lassen.

Betroffene berichteten mir iiber die Zeit vor der Diagnose, dall sie mehrfach von den Eltern wegen der
Tics gestraft wurden und sich die Eltern ihretwegen geschdmt hétten. Ein Tourette-Erkrankter schilderte
mir:
“Ich hab pldtzlich Sachen tun miissen, die fiir mich neu und fremd waren, die mich sehr erschreckt
haben. Das ist eine ganz, ganz starke seelische Belastung fiir ein Kind. Und wenn das Kind dann
noch alleine damit dasteht und niemanden hat, dem es sich anvertrauen kann, wenn es zusitzlich
noch Repressalien erfahrt durch die Eltern, Schimpfe, Schldge, 'Hor auf!’, "Was soll das?', 'Was sind
das fiir scheil Angewohnheiten?', 'Du machst das nur, um mich zu quilen!', 'Ich kann es nicht mehr
sehen!', 'Laf das ddmliche Zappeln sein, du Idiot!" und solche Sachen, dann gehst du in dich und
ziehst dich zuriick.”'"
Im weiteren Verlauf schilderte er, dal seine Eltern mit der gesamten Situation iiberfordert waren.
Wihrend sein Vater eher ratlos war, reagierte seine Mutter duflerst heftig. Bei Anamnesegesprichen habe
er von den Problemen mit seiner Mutter berichtet, was Arzte zu der SchluBfolgerung kommen lieB, daB er
deshalb Tics entwickle. Die richtige Diagnose blieb bei ihm aus, so daB er iiber 25 Jahre falsch behandelt
wurde.

% Banaschewski; Rothenberger in Petermann (Hg.), 1997, S. 228 f; Rothenberger, 1996a, S. 273;
Rothenberger, 1991, S. 111f

1% Rothenberger, 1991, S. 112 f

1% Banaschewski; Rothenberger in: Petermann (Hg.), 1997, S. 229

192 aus einem personlichen Gesprich mit einem Tourette-Erkrankten
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Ein Kind weifl nicht, was mit ihm und seinem Korper geschieht, es kann die eigenartigen Bewegungen
und Laute nicht einordnen. Es spiirt jedoch deutlich die darauf folgenden abweisenden Reaktionen seiner
Umwelt (Eltern, Freunde etc.). Die Eltern, selbst verunsichert durch das fiir sie unerklarliche Verhalten
ihres Kindes, fordern, dafl es mit den Angewohnheiten authoéren soll und schimpfen oft mit ihm, wenn
dieses nicht gelingt.
“Das Kind selbst ist oft unfdhig, seine Gefiihle ausreichend klar auszudriicken, es weifl zwar, daf3
die Gedanken, Bewegungen, Laute und Handlungen irgendwie aus ihm selbst heraus kommen, zu
ihm gehoren, aber auf eine andere Weise doch wieder etwas Fremdartiges darstellen. So fiihlt sich
das Kind isoliert, unverstanden, unerklérlichen Vorgingen ausgesetzt, merkwiirdig und kommt bald
zur Uberlegung, ob es nicht vielleicht sogar verriickt sei.”'*

Wird in dieser Phase keine kldrende Diagnose gestellt, kann die familidre Lage eskalieren und es zu
massiven Spannungen und Verdnderungen in den Beziehungen untereinander kommen. Das
Nichtvorhandensein einer Erkldrung und Scham fiir das von der Norm abweichende Verhalten des
Kindes konnen das Kind - und die Familienmitglieder - in eine gewisse Isolation bringen.

Wird schlielich die Diagnose Tourette-Syndrom gestellt, bedeutet dies einerseits hiufig eine Entlastung
fiir das Familiensystem, weil die Betroffenen nun wissen, dafl es sich um eine organische Krankheit
handelt und sollten diese nun als solche anerkennen.

Andererseits muf} sich die Familie nun damit auseinandersetzen, dem Kind trotz chronischer Erkrankung
ein weitestgehend 'normales Leben' zu ermoglichen, es anzunehmen und ihm zu zeigen, da3 es auch mit
einem Tourette-Syndrom alles erreichen kann. Obwohl Eltern realisieren, dal es sich um eine
lebenslange Erkrankung handelt, bleibt oftmals die Hoffnung auf Heilung bestehen.

Fiir das betroffene Kind ist es ebenso eine Erleichterung zu wissen, daf} es keine Schuld an den Tics und
den Folgewirkungen in der Familie hat. Es muf3 nun lernen mit einer chronischen neuropsychiatrischen
Erkrankung zu leben.

10.2 Das Kind

Trotz aller medikamentdsen und verhaltenstherapeutischen Behandlungserfolge miissen das Kind und
seine Familie lernen, mit dem Tourette-Syndrom und der Rest-Symptomatik zu leben.
“Das Kind hat Hinseleien von seinen Klassenkameraden, ungeschickte Verhaltensweisen seiner
Lehrer, iibermédfige Betreuung oder auch Nichtbeachtung durch seine Eltern, Entriistung von
uninformierten Erwachsenen, Unverstandnis von vielerlei Seiten sowie das Leiden der Eltern an der
Storung des Kindes bis hin zu Familienkonflikten wegen der Tic-Stdrung zu ertragen und darauf
adiquat zu reagieren.”'"

Ein groBes Problem ist, so Rothenberger, das Akzeptieren des Tourette-Syndroms. Kinder haben
Probleme mit der Tatsache, daB3 sie Menschen, die sie eigentlich mdgen, aufgrund eines inneren Zwanges
beleidigen oder provozieren miissen. “Sie fithlen sich manchmal den Symptomen willenlos ausgeliefert,
sehen sie als fremdartig an; wissen aber auf der anderen Seite auch, dafl das ganze ein Teil ihrer selbst
ist.” ' Diese Ambivalenz iibertrigt sich auf die Umgebung und fiihrt zu Uniibersichtlichkeit und
komplizierten Alltagssituationen.

“Es ist schwer fiir die Betroffenen, sich als Ganzheit zu erleben mit Wiinschen, Absichten und Gefiihlen,
die in ihrer Personlichkeit integriert sind”l%, besonders weil sich der innere Zustand im Laufe der Zeit,
durch den intermittierenden Verlauf der Erkrankung standig wieder &ndert.

Werden Kinder auf ihre Krankheit angesprochen, sind zweierlei Reaktionsweisen zu beobachten.
Entweder die Kinder verbleiben still in der Situation und versuchen mit verstirkter Anstrengung die Tics
zu unterdriicken. Oder sie informieren ihren Lebensraum iiber die Erkrankung, um so einen adédquaten
Umgang mit dem Tourette-Syndrom fiir sich und ihre Mitmenschen anzustreben.

Selten neigen sie dazu, sich v6llig der Situation zu entziehen oder aggressiv zu reagieren.

19 Rothenberger, 1991, S. 57
1% Rothenberger, 1991, S.78
19 Rothenberger, 1996a, S.274
1% Rothenberger, 1996a, S. 274
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Von Erwachsenen berichtet Rothenberger, daf} sie es als vorteilhaft empfinden, die Menschen in ihrer
direkten Umgebung iiber die Erkrankung zu informieren. So lieBen sich vertrauensvolle Beziehungen
herstellen, welche die Tic-Symptomatik positiv beeinflussen und der eigenen Stabilisierung dienen.'”’

Erfahrungen zeigen, daB3 durch Ausgrenzung, Bestrafung und der Androhung negativer Konsequenzen
Stre3-Situationen entstehen, die zu einer massiven Verstirkung der Tics fiithren.

Wichtig ist fiir Tourette-Kinder, daB3 ihnen ein Freiraum gegeben wird, in dem sie ihre Tics herauslassen
konnen. Das Unterdriicken der Symptome bedeutet eine enorme Anspannung und Konzentration. Einer
solchen Phase muf} ein Zeitraum der Entspannung folgen. Ein Zeitraum, in welchem dem Kind erlaubt
wird, seine Tics herauszulassen und sich zu regenerieren. Dieser Freiraum sollte fiir Kinder und
Jugendliche daheim bei ihren Eltern sein. Lassen die Kinder nun Zuhause die Kontrolle iiber die Tics
fallen, fordert dies Auseinandersetzungen, Arger und Stref8 im Familienleben.

10.3 Die Familie

“Die Belastung einer Familie, in der ein Mitglied ein Tourette-Syndrom hat, kann nicht hoch genug
eingeschitzt werden.”'® Viele Eltern haben - ebenso wie ihre Kinder - Probleme, die Stérung des
Kindes zu akzeptieren. Miitter reagieren auf die Symptome oftmals empfindlicher als Viter, weil sie
durch die hiufig arbeitsbedingte Abwesenheit der Véter mehr Zeit gemeinsam mit dem Kind verbringen.
Sie regen sich hédufiger auf, haben mehr Konflikte mit ihrem Kind und fiihlen sich in die Verantwortung
genommen. Bemerkungen wie: 'LaB das!' oder 'Hér auf!' bewirken genau das Gegenteil. Uber die
Reaktionen von Eltern auf eine psychische Stérung des Kindes schreiben Nissen und Trott:

“Als Reaktion auf die chronische Behinderung des Kindes finden wir héufig depressive Erkrankungen,
Versagens- oder Erschdpfungszustinde bei den Miittern, Eifersuchtsreaktionen der Geschwister, aber
auch masochistische Fehleinschiitzungen von Eltern, die sich in neurotischer Ubersteigerung oder mit
iiberwertigen Schuldgefiihlen von der Welt abkehren und sich in emotionaler Askese fiir das Wohl eines
Kindes verzehren, zu dem vielleicht gar keine sinnvolle Kommunikation unterhalten werden kann.”'”
Schauenburg bezieht sich auf eine Untersuchung von Bunk et al.''’, wonach Miitter dazu neigen, die
Beziehung des Kindes zu ihnen als wesentlich negativer zu sehen als sie es in Wirklichkeit ist.

Einige Eltern verhalten sich nach der Diagnose sehr nachgiebig dem Kind gegeniiber. Sie haben das
Gefiihl, daB sie in der Vergangenheit ihr Kind fiir dessen Erkrankung bestraft haben. Sie versuchen, alles
wieder gut zu machen und haben Schwierigkeiten zu erkennen, welches Verhalten des Kindes der
Krankheit zuzuschreiben ist und welches nicht. Eltern konnen oftmals das Verhalten nicht richtig
einordnen, wenn sich das Kind unangemessen verhilt, es die Eltern beschimpft oder schon bei nichtigen
Anlédssen zu Temperamentsausbriichen neigt. “Sie versuchen manchmal alle Arten von unakzeptablem
Verhalten zu entschuldigen und das Kind wird in geschickter Weise seinen Vorteil ausnutzen, wie das
alle Kinder versuchen.”'"" Rothenberger sicht hier die Gefahr, daB sich das Kind zu einem verhitschelten
Familientyrann entwickelt, der seine Eltern genau zu lenken weif3. Die Eltern werden darauthin beginnen
das Kind abzulehnen, weil es alleine das Familienleben bestimmt.

Wegen der Erkrankung des Kindes versuchen manche Eltern ihr Kind vor Ausgrenzung der Gesellschaft
zu schiitzen, indem sie eine schiitzende Hiille um es herum bilden. Das Haus wird zu einer Art Burg, zum
einzigen Schutzraum fiir das Kind. Schulbesuche werden entschuldigt und es wird ihm erlaubt, keine
Hausaufgaben zu machen. Die Erwartungen an das Kind werden herabgesetzt und das Kind wird indirekt
dazu ermutigt, sich zuriickzuziehen und zu isolieren.'"

197 Rothenberger, 1996a, S. 274

1% Rothenberger, 1991, S. 60

"% Nissen; Trott, 1995, S. 33

"% Bunk; Rothenberger; Eggers (1988): Familidre Interaktion und Beziehungsmuster bei Kindern mit
chronischen multiplen Tics (CMT). In: Acta Paedopsychiatrica, Nr.51, S. 156 - 163. In: Schauenburg,
1990, S. 170; Rothenberger, 1991, S. 61

""" Rothenberger, 1991, S. 80

"2 Rothenberger, 1991, S. 82
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Durch den Beleg, daf3 auch eine genetische Prédisposition der Ausloser fiir das Tourette-Syndrom sein
kann und somit in den Erbanlagen der Eltern das Fundament einer Tic-Erkrankung liegt, fithlen sich
manche Eltern fiir die Krankheit des Kindes verantwortlich. Andererseits konnen ebenso von einer
Tic-Storung betroffene Elternteile besonders einfithlsam und verstédndnisvoll die Problematik ihres
Kindes erkennen “und daraus fiir sich selbst und das Kind Kraft schopfen, weil sie wissen, da3 das Leben

fiir das Kind trotz aller speziellen Schwierigkeiten gute Entwicklungschancen bietet”.'"

Bei den Auswirkungen auf Geschwisterkinder von Tourette-Betroffenen bezieht sich Rothenberger auf
eine Untersuchung von Eustace''*. Sie fand heraus, daB bei Geschwistern #hnliche Nebeneffekte zu
beobachten waren wie bei Geschwistern von anderen chronisch erkrankten Kindern: Die Familie stellt
sich im UbermaB auf das kranke Kind ein, wihrend das gesunde weniger Aufmerksamkeit und Bindung
erfahrt. “Dennoch zeigten die Kinder mit dem Tourette-Syndrom sich als deutlich schwéicher in bezug auf
die personliche Anpassung und sie erlebten mehr Niedergeschlagenheit als ihre Geschwister.”'"
Die Kinder mit einem Tourette-Syndrom waren sich nicht im klaren dariiber, welche belastenden
Auswirkungen ihre Erkrankung auf die Familie und die Beziehungen zu Eltern und Geschwistern hatte.
Daher ist damit zu rechnen, dal} sich eine emotionale Distanz zwischen einem Tourette-betroffenen Kind
und seinen Geschwistern entwickeln kann.''®
Ein amerikanischer Jugendlicher beschrieb in: “Ansichten eines Jugendlichen iiber das
Tourette-Syndrom” die Situation mit seinen Geschwistern:
“Und trotzdem kann es sein, daBl deine Geschwister oder andere Familienangehorige auf dich
eifersiichtig sind, weil du durch deine Auffilligkeiten mehr Aufmerksamkeit in der Familie erregst.
Es mag auch weiterhin Vorbehalte gegeniiber deinen Darstellungen geben. Manche modgen
annehmen, dafl du manchmal deine Stérung dazu benutzt, um gewissen Dingen zu entgehen, die du
nicht so1 1%erne magst - und du weillit, im Vertrauen gesagt, daf} sie damit manchmal auch Recht
haben.”

Ein weiteres Spannungsfeld mit dem die Familie zu rechnen hat, ist die mit Medikamentengabe
verbundene Gewichtszunahme. Bei einigen Medikamenten (Pimozide, Tiaprid, Haloperidol) wird das
Kind durch ein verstdrktes EBverhalten an Gewicht zunehmen. Dies kann dazu fithren, dal} die
Gewichtsproblematik das Kindes Zentrum der familiiren Auseinandersetzungen wird. “Wurden sie
frither wegen ihrer Tics gehénselt, kann es ihnen jetzt passieren, daf3 sie als 'Dickerchen' verschrien
werden”.'"®

Ein ebenso durch Medikamentengabe entstehendes Problemfeld fiir die Familie ist die eingeschrinkte
geistige  Beweglichkeit und Leistungsfahigkeit des Kindes. Dies kann trotz grofer
Anstrengungsbereitschaft zu einem Leistungsabfall in der Schule fithren. Daher sollte es einen stindigen
Austausch zwischen Eltern, Lehrern und Therapeuten geben.

10.4 Die Schule

Besonders im Schulalltag ist das Tourette-betroffene Kind haufig der Ausgrenzung von Mitschiilern und
Lehrern ausgesetzt. So berichtet ein Betroffener bei Hartung:
“Man hat mich sehr gehénselt. ... Es ist ja oft so in einer Klasse, da3 das vermeintlich schwichste
Glied rausgesucht wird, um auf ihm rumzuhacken und seine eigene vermeintliche Stirke zu zeigen.
Ich war dort eben immer der Siindenbock.” '

Sehr eindrucksvoll beschreiben auch die Eltern eines achtjahrigen Tourette-erkrankten Jungen die
Reaktionen von 'Anderen’ auf ihr Kind:
“Es ist schon ein Kuriosum, daB ein hellwacher Mensch (IQ von rund 140) gezwungen scheint,
unter bestimmter StreBeinwirkung eine l4cherliche Figur abzugeben, wihrend er in der Lage ist, klar
zu erkennen, wie sein miihsam erarbeitetes Image in Sekunden in Scherben geht. ... Denn: Offener

' Rothenberger, 1996a, S. 272

14 Eustace, TSA Newsletter, 1985. In: Rothenberger, 1991, S. 60 f

'3 Rothenberger, 1991, S. 61

!¢ Rothenberger, 1991, S. 61

"7 Seligman, A.: Living with Tourette-syndrome - one teenager’s viewpoint. Tourette-Syndrome
Association, New-York, 1982. In: Rothenberger, 1991, S. 220

'8 Rothenberger, 1991, S. 83

"% Hartung, 1995, S. 83
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noch als viele Erwachsene sind die Kinder eifrig dabei, gegen andere das Wort 'Spast' als Keule zu
nutzen, wann immer sie verletzen wollen. Erlernte Erniedrigungsgewohnheit? Die Kronung ist dann
'homosexueller Spast'. Wenn grad kein 'Dicker' in der Niahe ist, knopft man sich eben den 'Spast'
vor. Der dreht dann so schén durch.”'?

Gesprache mit Eltern betroffener Kinder machten deutlich, daB8 in Schulen zunichst eine Akzeptanz unter
der Lehrerschaft fiir das Tourette-Syndrom geschaffen werden mu8.

Hier stehen viele Eltern vor dem Problem, daB3 einige Lehrer Tourette-betroffene Kinder fiir
'unbeschulbar' halten.

So schilderte mir eine Mutter, daBl trotz ausgiebiger Informationen der Lehrer ihres Kindes einige
Fachlehrer das Kind nicht akzeptieren und die Meinung vertreten, es miisse auf eine Sonderschule. Auf
Bestreben der Eltern kam das Kind in eine andere Klasse damit tolerante Lehrer ihr Kind unterrichten.
Fiir die Eltern der Mitschiiler wurde ein Elternabend einberufen, um diese iiber das Tourette-Syndrom in
Kenntnis zu setzen. Seitdem ist ihr Sohn in der Klasse vollkommen integriert, auch wenn sich die
Einstellung mancher Lehrer bis dato nicht geéndert habe.

Ein anderes Elternpaar berichtete, dafl ihr Kind einfach von Lehrern ignoriert wiirde. Die Lehrer fiihlen
sich hilflos und iiberfordert und sehen in dem Kind eine zusétzliche Belastung zu ihrer gewohnten Arbeit.

Andere Betroffene hatten wiederum keine Probleme wéhrend ihrer Schulzeit. Sie konnten die Symptome
weitestgehend unterdriicken oder erfuhren eine gute Akzeptanz ihrer Mitschiiler. Ein Erkrankter
berichtete mir {iber sehr gute Erfahrungen seiner Schulzeit im Internat. Nachdem alle Mitschiiler iiber
seine Erkrankung informiert waren, hétte er sich dort als 'Normaler unter Normalen' gefiihlt. Als Vorteil
empfand er, daB er von allen akzeptiert wurde, es im Internat ausgefiillte Tage gab und daB er nicht
gezwungen war, sich mehr als notwendig in der Offentlichkeit zu bewegen.

Ein groBer Unterschied ist, ob die Krankheit bereits diagnostiziert wurde und sich die Symptome des
Kindes somit erkldren lassen, oder ob sich das Kind durch unerklérliche Zuckungen zum Auflenseiter der
Klasse entwickelt, es ausgelacht, beschimpft und gehénselt wird.

Die Tourette-Gesellschaft Deutschland hat einen speziellen Leitfaden fiir Lehrer herausgegeben, um sie
iiber das Gilles de la Tourette-Syndrom zu informieren, ihnen Tips fiir den Umgang mit
Tourette-betroffenen Schiilern zu geben und eventuell sogar Félle von Tic-Stérungen addquater Hilfe
zuftihren zu konnen.
“Einzelne Kinder wurden wegen eines nicht diagnostizierten TS [Tourette-Syndrom, d. Verf.] auf
Sonderschulen umgeschult, galten als schwer erziehbar, wurden als geistig behindert eingestuft oder
sogar iiber Jahre stationdr in psychiatrischen Kliniken untergebracht. Dies sollte der Vergangenheit
'cmgeht')rerllz.1 Dazu ist es notwendig, daB Arzte, Lehrer, Erzieher, Psychologen die Krankheit
kennen!”

Erfahrungen zeigen, daf} es stark vom Koénnen und Wollen des Lehrers und der Schule abhéngig ist, wie

engagiert sie liber den erzieherischen Auftrag hinaus soziale Akzeptanz fiir das betroffene Kind im

Klassenverband ermdglichen.
“Wenn es gelingt, die Klassenraumatmosphére so zu gestalten, dafl sich bei allen Schiilern ein
Gefiihl von menschlicher Wéarme, Toleranz und Nachsicht verfestigt, so wird nicht nur ein Kind mit
Tic-Storungen profitieren. Hier werden Weichen fiir den gesellschaftlichen Umgang allgemein
gestellt. ... Der Lehrer, der sich selbst in diesen Auseinandersetzungsprozel3 hineinbegibt, die
Begrenzungen, Mdglichkeiten, Symptome einer bestimmten Behinderung sich anarbeitet, kann dann
besser mit seiner Klasse dem Problemkreis nahetreten und so auch der gesamten Gruppe am
Beispiel beibringen, wie man mit schwierigen mitmenschlichen Situationen umgehen kann.”'**

Ziel des Lehrers sollte sein, daf alle Mitschiiler die Symptome ihres Klassenkameraden als
Funktionsstérung annehmen. Erst dann werden sie ihn nicht zum AuBenseiter abstempeln,
Sonderregelungen verstehen koénnen und wissen, dafl mogliche Provokationen nicht absichtlich
geschehen, sondern Auswirkungen der Erkrankung, des Tourette-Syndroms, sind.

120 am 22.03.98 im Internet. S.: http://hypies.solution.de/ts/tt210198.html
2 Tourette-Gesellschaft Deutschland, 1997, S. 19
'22 Rothenberger, 1991, S. 85
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Sonderregelungen konnen sein, dal dem Kind unter klaren Absprachen und Regelungen die Mdglichkeit
gegeben wird, bei starken Tics den Klassenraum zu verlassen. Hat das Kind starke motorische Tics und
fallt ihm das Schreiben schwer, koénnen schriftliche Priifungen durch miindliche ersetzt werden. Bei
vokalen Tics sind hingegen schriftlich zu 16sende Aufgaben sinnvoll. Auch kénnen Schreibmaschinen
bzw. Computer benutzt werden, wenn vokale Tics das Sprechen behindern.

Storen die Tics bei einer Klassenarbeit die Konzentration anderer Schiiler, kann es sinnvoll sein, dal} das
Kind in einem separaten Raum die Arbeit erledigt. Diese Sonderregelungen sollten sensibel zum Einsatz
kommeg,3 denn auch Tourette-betroffene Kinder sollten sich nicht jeder Regel und Ordnung entzichen
diirfen.

Die Erfahrung zeigt, da3 grundsétzliche Schulempfehlungen fiir Kinder mit einem Tourette-Syndrom
nicht gegeben werden kdnnen. Betroffene Kinder haben in der Regel eine durchschnittliche, oftmals
sogar eine iiberdurchschnittliche Intelligenz. Daher sollte zunéchst die Regelbeschulung erfolgen. Hat das
Kind durch eine ausgeprigte Symptomatik groBe Schwierigkeiten im Schulalltag, “koénnen sich eine
voriibergehende Schulbefreiung, das Wiederholen der Klasse und damit voriibergehende Minderung der
Anforderungen oder eine Umschulung in eine Schule mit besonders kleinen Klassen giinstig
auswirken”."** Ein Schulwechsel kann zu einer Verstirkung der Tics fithren, aber auch die Moglichkeit
eines Neubeginns darstellen.

Zusitzliche  Probleme ergeben sich, wenn zusdtzlich zum  Tourette-Syndrom andere
Verhaltensauffilligkeiten auftreten. Hier miissen fiir das Kind individuelle Moéglichkeiten gefunden
werden. Eine enge Zusammenarbeit zwischen Eltern, Lehrern und behandelnden Therapeuten ist dabei
dringend erforderlich.

Zahlreiche Tourette-Erkrankte berichten, dall sie die Schulzeit vor ihrer Diagnose als 'SpieBrutenlauf
erlebt haben. Sie hétten sich einen gewdhnlichen Schulbesuch ohne Ausgrenzung und mehr Anerkennung
der Lehrer und Mitschiiler gewiinscht.

“Viele dieser Kinder bendtigen Hilfe, da sie mit der sozialen Isolation im Klassenverband, der sie oft
ausgesetzt sind, nur schwer zurechtkommen.”'*

10.5 Ausbildungsplatz und Gesellschaft

Nach Abschlul der Schule haben betroffene Jugendliche oftmals groBe Probleme, -einen
Ausbildungsplatz zu finden. Einigen fehlt beispielsweise der Mut, in der Bewerbung ihre Erkrankung zu
erwéhnen. Sie wissen nicht, wie sie es beim Bewerbungsgesprich erkléren sollen und haben Angst vor
Absagen. Andere erwdhnen zwar das Tourette-Syndrom, behaupten aber im Vorstellungsgesprich,
beschwerdefrei zu sein und unterdriicken fiir die Dauer des Gespréches ihre Tics.

Positive Erfahrung sammelte ein Betroffener, indem er im Bewerbungsschreiben lediglich
gesundheitliche Einschrinkungen erwihnte und im folgenden personlichen Vorstellungsgespriach den
Arbeitgeber von seinen Qualitdten trotz Tourette-Syndrom iiberzeugen konnte.

Mit Sicherheit ist es stark abhéngig von der Auspragung der Tic-Symptomatik, der Art der Vokalisation
und der zusétzlichen Verhaltensauffilligkeiten, inwiefern Betroffene die Mdglichkeit zur Ausiibung des
von ihnen gewiinschten Berufes haben. Beispielsweise konnte fiir einen Betroffenen ein Beruf, bei dem
er viel Kundenkontakt haben wiirde, problematisch sein. Prinzipiell jedoch kann sich ein
Tourette-erkrankter Jugendlicher jeden Beruf entsprechend seinen Fihigkeiten aussuchen.'?® Es gibt
Tourette-Betroffene in nahezu allen Berufssparten: Musiker, Chirurgen 127’ Schauspieler, Ingenieure,
Péadagogen, Kaufleute usw.

Aufgrund der Auffilligkeit der Symptomatik ist jedoch fiir einige Betroffene bereits das alltigliche
gesellschaftliche Auftreten stark belastend. Sie scheuen davor zuriick ins Kino, ins Theater oder sogar
einfach nur einkaufen zu gehen, weil sie wissen, wie intolerant einige Mitmenschen auf unbekannte
Verhaltensweisen reagieren. Uber alltigliche Interaktionen schreibt Rothenberger:

133 Tourette-Gesellschaft Deutschland, 1997, S.20f: Rothenberger, 1991, S.84f
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“Der Tourette-Patient mufl auch lernen, sich auf alltdgliche Interaktionen im sozialen Leben
einzustellen und unvorhersehbaren und unvorhergesehenen Einflufl auf sich und seine Stérung zu
bewiltigen. Hier spielen insbesondere die Reaktionen anderer Personen eine Rolle. Die Wertung
solclllggr Reaktionen durch Tourette-Patienten héngt sehr stark von deren Personlichkeitsentwicklung
ab.”

Betroffene berichteten, da8 manche Reaktion der Menschen, die das Tourette-Syndrom nicht kennen,
oftmals belastender seien als die Tics selber. Sie werden angestarrt, diskriminiert, gehinselt, horen
dumme Bemerkungen und werden nachgeéftt.

Ein Betroffener erzihlte mir, durch das Anstarren habe er sich wie ein bunter 'Paradiesvogel' gefiihlt. Mit
der Zeit habe sich das gelegt und die nihere Umgebung hitte sich an den Typen mit den Tics gewohnt. Er
berichtet, dal3 er 27 Jahre bendtigt habe, sich mit der Krankheit anzufreunden. In manchen Phasen habe er
vor lauter Schamgefiihl nicht die Wohnung verlassen kdnnen und sich nur von Pulvernahrung aus der
Apotheke erndhrt. An diesem Punkt wird die Stigmatisierung der Betroffenen besonders deutlich. Es
findet ein Riickzug aus der Gesellschaft statt und der Stigmatisierte isoliert sich selbst.

Anders als bei anderen Behinderten stehen Tourette-Erkrankte unter einem permanenten Druck, ihre
Erkrankung zu erkldren. So berichtet ein Betroffener bei Hartung:
“Die Leute kdnnen ja auch nicht gleich wissen, was mit mir los ist, das muf} ich auch verstehen, und
dann muB ich es auch erkldren ... Andererseits, warum muf} ich jedem auf der Strafle, der mich
anmacht, unbedingt erkldren, was es ist? Das ist auch nicht unbedingt nétig. Aullerdem gibt es dann
oft die Leute, die es nach dem zweiten Mal nicht verstehen und nach dem dritten Mal auch nicht,
und das ist dann das Enttiduschende, Argerliche und Unangenehme.”'*

In einem persdnlichen Gesprich erzihlte er, dal} er es bevorzuge, in Begleitung auf die Strafle zu gehen,
um sich nicht allein zu fithlen. Immer wieder stof3e er auf Unverstéindnis und einige Mitmenschen wiirden
Erklarungsversuche seinerseits gar nicht erst an sich heranlassen. Er beschreibt, da3 er Kommentare hore
wie: 'Na, dich hat Adolf wohl vergessen!' und frage sich angesichts solcher Aussagen, wer von Beiden
mehr Probleme habe. Jeder Schritt in die Offentlichkeit werde von ihm im voraus durchdacht;
Spontaneitét, so berichtet er, sei kaum moglich. Aufgrund seiner ausgepriagten Koprolalie freue es ihn
manchmal, wenn die Leute mit ihm tiber manche seiner ObszOnitéten lachen anstatt #iber ihn.

Viele Tourette-Betroffene erleben es als vorteilhaft, Mitmenschen iiber ihre Krankheit aufzuklidren. Sie
sagen, sie seien trotz des Handikaps kontaktfreudig und wiirden gerne auf ihnen unbekannte Menschen
zugehen. Dieser Proze3 habe jedoch lange Zeit gebraucht.

Frustrationen konnen auftreten, wenn sie sich zu sehr von Beurteilungen ihrer Mitmenschen abhéngig
machen, sich permanent immer und iiberall fiir ihre unkontrollierbaren Anteile des Tourette-Syndroms
erkliren miissen und wenn sie keine Mdglichkeiten haben, schwierige personliche Situation
eigenstindig zu bewiltigen.'**

Kinder und Jugendliche mit einem stark ausgeprigten Tourette-Syndrom haben es besonders schwer, sich
in der Gesellschaft zu bewegen. Sie haben noch nicht die Moglichkeit sich so gut erkléren und sind daher
meist auf ihre Eltern angewiesen. Wenn Kinder keine Probleme im Umgang mit dem 'Anders'-sein
haben, so sind es deren Eltern, denen die Auseinandersetzung mit Tourette-Erkrankten zu belastend
erscheint und die ihr Kind vor 'psychisch Kranken' bewahren wollen. So berichtete mir eine Mutter, daf3
ihr Sohn nur selten auf Kindergeburtstage oder zu Freunden eingeladen wird, weil es deren Eltern zu
anstrengend sei, ein Tourette-betroffenes Kind zu betreuen. Thr Sohn habe sich durch diese Erfahrungen
selbst zuriickgezogen und wolle die Wohnung nicht mehr verlassen.

Ein Médchen mit einer ausgeprigten Koprolalie und Kopropraxie reagierte durch ihre zusétzliche
mangelnde Impulskontrolle mit Aggressionen auf ablehnendes Verhalten ihrer Mitmenschen. Sie konnte
zwar die Reaktionen gut verstehen, in der konkreten Situation jedoch nicht anders reagieren.

Um all den genannten Problem entgegenzuwirken, den Abbau von Vorurteilen in der Gesellschaft zu
fordern, Betroffene und Hilfesuchende zu beraten und eine umfassende Offentlichkeitsarbeit zu leisten
wurde 1993 die Tourette-Gesellschaft Deutschland e.V. mit Sitz in Gottingen gegriindet.
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In der Gesellschaft haben sich Betroffene, Fachleute und Interessierte zusammengeschlossen. Die
Tourette-Gesellschaft verdffentlicht halbjahrlich das Informationsheft “Tourette aktuell” und unterstiitzt
Forschungsaktivititen zum Tourette-Syndrom. In nahezu der gesamten Bundesrepublik gibt es
Selbsthilfegruppen, in denen Betroffene und Interessierte ihre Erfahrungen austauschen (Adresse der
Tourette-Gesellschaft Deutschland e. V. siche Anhang).

11. Sozialpidagogische Interventionsmoglichkeiten

Uber die Rolle der Sozialarbeit und der Sozialpidagogik in der heutigen stationiren Kinder- und
Jugendpsychiatrie finden sich in der vorliegenden Literatur nicht viele Hinweise. Rotthaus zitiert
Schweers, der die Funktion des Sozialarbeiters in der Arbeit mit psychisch Kranken und Behinderten als
“Mittler zwischen unterschiedlichen Welten” "' bezeichnet. Mittler deshalb, weil sich der
Sozialpidagoge in seinem Studium, mehr als Arzte und Psychologen, mit politischen, soziologischen und
juristischen Aspekten auseinandergesetzt hat. Er ist als Vermittler zwischen der therapeutisch gepriagten
Sprache in psychiatrischen Einrichtungen und der juristisch ausgerichteten Sprache in Amtern und
Verwaltungen zu betrachten. Des weiteren fordert er bei Bedarf den Kontakt zwischen Patient und
anderen Hilfeeinrichtungen, wobei sein Schwerpunkt auf der Hilfe zur Selbsthilfe des Patienten liegt.
Wiéhrend der Diagnose und Behandlungszeit hilt der Sozialpidagoge distanzierten Kontakt. Er ist
Ansprechpartner fiir Fragen der jungen Patienten und ihrer Angehorigen, leistet auf der Station oder in
der Ambulanz soziale Gruppenarbeit und ist fiir die Milieugestaltung der Station zustéindig. Gegen Ende
der Behandlung ist er als Berater und Helfer fiir die Entlassung zustindig.'*

In der Arbeit mit psychisch kranken Kindern, Jugendlichen und deren Eltern hat der Sozialpadagoge
vielfiltige Methoden zur Integration und zur Stirkung des Selbstbewuftseins seiner jungen Klienten zu
kennen.
“Sozialpddagogen/innen haben in der Regel grundlegende Kenntnisse der Gruppendynamik,
insbesondere der Methode der themenzentrierten Interaktion, der Gruppenpéadagogik und Methoden
der sozialen Gruppenarbeit”'*®

Neben der sozialen Gruppenarbeit ist er in der Einzelfallhilfe (z. B. der Elternberatung) titig. Er muf3 sich
auf die individuellen Bediirfnisse und Anforderungen seiner Klienten einstellen, sich in ihre Situation
einfithlen konnen, ohne dabei die ndtige Distanz zu verlieren und sein Handeln reflektieren. Es wird
zudem von ihm erwartet, dal er die rechtlichen Bestimmungen fiir den Bereich der Kinder- und
Jugendpsychiatrie und Kinder- und Jugendhilfe beherrscht, sich mit Krankheitsbildern - wie hier dem
Tourette-Syndrom - und deren sozialen Auswirkungen auskennt sowie den institutionellen Interessen
nachkommt.

Die meisten Tourette-erkrankten Kinder und Jugendlichen, sind in ambulanter neuropsychiatrischer
Behandlung. Sie kommen zur Therapie und zum Besprechen der aktuellen Situation in die Klinik und
haben dort gemeinsam mit ihren Eltern Gespriache mit den behandelnden Neurologen oder Psychologen.
Kontakte zu Sozialarbeitern oder Sozialpddagogen der Kinder- und Jugendpsychiatrie, sofern diese
iiberhaupt vorhanden sind, haben sie, so ergaben meine Nachfragen, nicht.

Einige Eltern berichteten mir, dal sie wéihrend der ambulanten Betreuung oder der stationiren
Abklarungsphase des Kindes das Gefithl hatten, nicht ausreichend {iiber Diagnoseverfahren,
therapeutische Behandlung und soziale Auswirkungen, die sich aus der Erkrankung des Kindes ergeben
konnen, unterrichtet worden zu sein. Innerfamilidren Problemen werde zu wenig Beachtung geschenkt
und die Familie stehe nach Diagnosestellung oftmals 'allein auf weiter Flur'".

Wiinschenswert sei, da bei Eingliederungshilfen fiir das Tourette-betroffene Kind bzw. den
Jugendlichen die Zusammenarbeit von Neurologen, Psychologen und Sozialpidagogen im Vordergrund
stehe.

B Schweers, G.: Sozialarbeit/Sozialpidagogik in der Rehabilitation psychisch Kranker und Behinderter.
Unveroff. Manuskript, Essen, 1988, S.5. In: Rotthaus, 1990, S.224

132 Rotthaus, 1990, S. 223 f; Hiilshoff in: Grond; Schwarzer, 1994, S.210f

'3 Hiilshoff in: Grond; Schwarzer (Hg.), 1994, S. 212
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“Der Sozialarbeiter sollte ... die Aufgabe haben, den sozialen Ausgrenzungsprozef3 in Kenntnis der
sozialen Situation des Patienten unterbrechen zu helfen in einer ergdnzenden Funktion zu der
anderer therapeutischer Mitarbeiter, z. B. der Arzte, wobei eine klare Aufgaben- und
Kompetenzverteilung ... notwendig ist.”'**

Welche Interventionsmoglichkeiten konnen sich fiir Sozialpddagogen innerhalb einer Kinder- und
Jugendpsychiatrie ergeben, in welchem Rahmen ist eine beratende Betreuung auch in der heimischen
Umgebung des Kindes und der Familie moglich und welche Formen der Eingliederungshilfe und
Erziehungshilfen kommen fiir Tourette-erkrankte Kinder und Jugendliche ist Frage?

11.1 Kinder- und Jugendpsychiatrie

Es kommt zu einer stationdren Abklidrungsphase, wenn bei einem Kind neben einer ausgeprigten
Symptomatik zusitzlich autoaggressives Verhalten oder starke Depressionen auftreten oder wenn das
Krankheitsbild nicht eindeutig ersichtlich ist. Sie dauert in der Regel ca. 6 - 8 Wochen und geht danach
in eine ambulante Behandlung iiber.

Innerhalb der Kinder- und Jugendpsychiatrie erwartet den Sozialpddagogen die Zusammenarbeit mit
einem multiprofessionellen Team. Auf einer Station arbeiten Arzte, Psychologen, Mitarbeiter des
Pflegedienstes, Lehrer, Heilpddagogen, Erzieher und andere Fachprofessionen. Ein offener Austausch
aller Berufsgruppen zur forderlichen Zusammenarbeit ist daher von besonderer Bedeutung. Im
Mittelpunkt sollten nicht professionelle Eigeninteressen, sondern Fortschritte des betroffenen Kindes oder
Jugendlichen stehen. Alle Interventionsmdglichkeiten sollten daher im Team auf die individuellen
Bediirfnisse des Kindes bzw. des Jugendlichen abgestimmt werden.

“Die Fachleute miissen umdenken. An erster Stelle steht nicht das eigene fachliche Angebot,
sondern die Befdhigung zur Zusammenarbeit. Es gilt, sich bei jedem und jeder Jugendlichen zu
fragen: Wo und wie lebt er oder sie? Was fiir Hilfen werden gebraucht? Wer kann dies
verantwortlich dort, wo er oder sie lebt, iibernehmen? Mit welchem anderen Helfer wird er dabei
kooperieren miissen?”'**

Weil das Aufgabenfeld oftmals auch therapeutische Fiahigkeiten verlangt, ist eine therapeutische
Zusatzausbildung (Sozial-, Gespriachs- und/oder Familientherapie) fiir den im kinder- und
jugendpsychiatrischen Bereich titigen Sozialpddagogen empfehlenswert und mancherorts auch
vorgeschrieben. '*°

In der Psychiatrie-Personalverordnung (PsychPV) sind die Aufgaben der Sozialarbeiter und -padagogen
nicht von denen der Heilpddagogen getrennt. Als eigenstindige Aufgaben werden genannt:
Familienberatung, sozialtherapeutisches Kompetenztraining, sozialtherapeutische Einzelfallhilfe fiir
Kinder, Jugendliche und ihre Familien, Kontakte zu Diensten auflerhalb des Krankenhauses sowie die
Klérung von Anspruchsvoraussetzungen. Bei einer Familientherapie, bei Angehdrigengruppen, der
Sozialanamnese und der psychosozialen Diagnostik sowie bei der Durchfithrung der auBerfamilidren
Unterbringung spricht die PsychPV von “Mithilfe bei...”."*” In der Praxis sind diese Aufgaben nicht
immer eindeutig von denen anderer Professionen abgegrenzt.

Durch dieses Uberschneiden von Aufgaben konnen in der gemeinsamen Arbeit Konflikte zwischen den
Sichtweisen der geisteswissenschaftlich orientierten Piddagogik einerseits und der naturwissenschaftlich
orientierten Medizin andererseits entstehen.

13 Ponzen: Sozialarbeiter in der psychiatrischen Versorgung. In: Kreft, Mielenz: Worterbuch soziale
Arbeit, Aufgaben, Praxisfelder, Begriffe und Methoden der Sozialarbeit und Sozialpddagogik, Weinheim,
1980, S.351. Zitiert bei: Schepker, Haffer, Thrien, 1995, S.281

133 Groebner in: Knopp, Napp (Hg.), 1996, S. 209

3¢ Der Bundesminister fiir Gesundheit (Hg.), 1992, S. 208

137 Schepker; Haffer; Thrien, 1995, S. 282
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“Therapeutische und erzieherische Interventionsstrategien miissen immer aufeinander abgestimmt
sein, vor allem dort, wo sie scheinbar im Widerspruch zueinander stehen. Moglicherweise
auftretende Schwierigkeiten in der Zusammenarbeit zwischen péadagogisch und therapeutisch
orienggrten Instanzen stellen einen haufigen Problembereich in der Kinder- und Jugendpsychiatrie
dar.”

Fiihrt man sich vor Augen, da3 die Sozialarbeit in der Psychiatrie erst in den 70er Jahren an Bedeutung
gewonnen hat, so ist die Problematik der Zusammenarbeit zweier Professionen durchaus verstindlich.'*
Auf die 'mentalen Hindernisse' im Einzelnen mdchte ich im Rahmen der Arbeit nicht ndher eingehen,
sondern auf einen Artikel von Winfried Ramb verweisen, der aus Sicht eines 'Mediziners' die Problematik
der Zusammenarbeit beschreibt.'*’

Oftmals haben Kinder mit einer ausgeprigten Tic-Symptomatik vor Aufnahme in eine Kinder- und
Jugendpsychiatrie schon diverse Arzte und Jugendhilfeeinrichtungen durchlaufen. Bekamen die Eltern
des Kindes bis zur stationdren Aufnahme in die Kinder- und Jugendpsychiatrie bereits Hilfen zur
Erziehung nach §§ 27 - 35 KJHG SGB VIII, so wird in der Regel vor Aufnahme des Kindes durch den
auf der Station tatigen Sozialpddagogen eine Helferkonferenz einberufen.

An der Konferenz nehmen die Eltern des Kindes, der fiir das Kind zustiindige Mitarbeiter des
Jugendamtes, Pddagogen einer Einrichtung, in der das Kind bis zur stationdren Aufnahme war und
eventuell der Klassenlehrer des Kindes teil.

Bei der Helferkonferenz geht es um die Klirung spezieller Fragen bzw. Auftrige an die Kinder- und
Jugendpsychiatrie, z. B. bei bereits gestellter Diagnose eine medikamentdse Neueinstellung wegen
starker Verhaltensauffilligkeiten und daraus resultierender familidrer und schulischer Probleme. !

Findet keine Helferkonferenz statt, ist es Aufgabe des Sozialpddagogen, nach Erkldrung einer
Schweigepflichtsentbindung durch die Eltern, Informationen vom Jugendamt, von einer Heimgruppe
oder einem vorbetreuenden Hort zusammenzutragen, um hilfreiche Erkenntnisse iiber die Vergangenheit
des Kindes fiir die weitere Betreuung sichtbar zu machen. Gelegentlich kann im Rahmen von
Sozialanamnesegespriachen ein Hausbesuch bei der Familie stattfinden. Wichtig ist, dabei zu erfahren,
wie sich die Familiensituation auBlerhalb der Klinik gestaltet, wie die einzelnen Familienmitglieder auf
die Tics des Kindes reagieren und wie in der Vergangenheit mit Verhaltensauffélligkeiten in der Familie
umgegangen wurde.

In der anschlieBenden sozialpddagogischen Diagnose gilt es zu kldren, fiir welche Familienmitglieder
welche Probleme am vordringlichsten sind, iber welche Ressourcen die Familienmitglieder verfiigen und
welche Handlungsmdglichkeiten bestehen.

Der Sozialpddagoge einer kinder- und jugendpsychiatrischen Station soll Bezugsperson und
Ansprechpartner fiir die jungen Patienten und deren Eltern sein. Ein Kind in einer Psychiatrie empfindet
leicht Angst, fiihlt sich verlassen und voller UngewiBheit. Es hat stindig mit anderen Personen zu tun, die
es untersuchen, mit ihm Gespréache fithren und es therapieren.
“Ein Grundsatz der sozialen Arbeit im jugendpsychiatrischen Bereich sollte ... sein, Ausgrenzungen,
Abschiebungen und stindige Bezugspersonen-Wechsel zu vermeiden. Es gilt, die betroffenen
Kinder- und Jugendlichen in ihren normalen Alltagsstrukturen unterstiitzend zu begleiten oder -
wenn das Fundament in der Familie und im sozialen Umfeld nicht ausreichend tragfihig ist - ein
wirklich 1\‘/‘grléiﬁliches Beziehungsangebot in so 'normal’ wie mdglich konzipierten Einrichtungen zu
leisten.”

11.1.1 Einzelfallhilfe

3% Hackenberg; Hinterhuber in: Hinterhuber; Fleischhacker (Hg.), 1997, S. 162

% Uwe Blanke, 1996, S. 152 f

" Winfried Ramb: Einige mentale Hindernisse beim Zusammenwirken von Sozialpadagogik und
Jugendpsychiatrie. In: Praxis Kinderpsychologie und Kinderpsychiatrie, 1995, H.44, S. 181 - 186
4 Schepker; Haffer; Thrien, 1995, S. 282

42 Clausen; Dresler; Eichenbrenner, 1996, S. 214



-29.-

Bei der therapeutischen Einzelfallhilfe auf der Station geht es darum, dem Kind oder Jugendlichen die
Akzeptanz der Tic-Stérung zu erleichtern. Durch beratende Gespriche das betroffene Kind oder den
Jugendlichen “an die realistische Einschitzung seiner Storung heranzufiihren, sich selbst und seine Tics
anzunehmen und von daher einen Bewiltigungsansatz aufzubauen, der nicht von Verleugnung und
Verdrangung, sondern von kraftvoller, iiberzeugter und hoffnungsvoller Arbeit an den Tics und den
Begleitstorungen gekennzeichnet ist”'*. Das Kind wird immer wieder in Situationen kommen in denen
es seine Krankheit erkldren muB3. Es ist schwer fiir ein Kind zu realisieren, welche Auswirkungen sein
Erleben und Handeln auf die Familie und die Gesellschaft hat und wie es riickgekoppelt wird.
“Insbesondere dem Kind helfen Einzelgespriche, um sich iiber seine eventuell vorhandenen Gefiihle
von Wertlosigkeit, Hoffnungslosigkeit und Arger gegeniiber den Eltern einmal Klarheit und
Ausdruck zu verschaffen, ehe sie in einem gemeinsamen Gespréch zu allseitigem Nutzen bearbeitet
werden kénnen.”'*

Eine grofe Gefahr ist die durch die diskreditierende Symptomatik des Tourette-Syndroms drohende
soziale Isolation. Hier ist bei der Einzelfallhilfe ein besonderes Augenmerk auf das Herausbilden einer
angemessenen sozialen Reife und sozialer Kompetenz zu richten. An das betroffene Kind werden damit
hohe Anforderungen gestellt. Sein Repertoire an sozialen Verhaltensweisen und seine
Frustrationstoleranz miissen besser entwickelt sein als bei einem 'normalen' Kind.

Besonders kritische Entwicklungsphasen sind die Vorpubertit und die Pubertét, in denen die subjektive
Verarbeitung der Behinderung ein besonderes Problem darstellt. Die Entwicklung der Unabhingigkeit
und der eigenen Identitit werden durch die Stérung in Mitleidenschaft gezogen, weil Kontakte zu
Gruppen von Gleichaltrigen oftmals ausbleiben. Eine Stirkung des Selbstwertgefiihls ist fiir das Kind mit
einem Tourette-Syndrom daher von besonderer Bedeutung.

Eltern, die mit der stationdren Aufnahme ihres Kindes in einer Psychiatrie konfrontiert sind, kdnnen
Gefiihle von eigenem Versagen, Schuld, Hilflosigkeit, Wut, Arger, Verwirrung, Trennung und Schmerz
entwickeln, die nicht unbearbeitet bleiben diirfen.
“Sie sind dankbar fiir emotionale Warme und Unterstlitzung, fiir ein Erleben, daB3 solche Gefiihle
zugestanden und verstanden werden, ja moglicherweise auch fiir eine Unterstiitzung, solche Gefiihle
iiberhaupt zu uBern.”'*’

Thr Bediirfnis ist, zundchst einmal mit ihren Gefiihlen und ihren Besonderheiten angenommen zu werden.
Fithlen sich Eltern akzeptiert und ernstgenommen, ist die Bereitschaft fiir eine innerfamilidre
Auseinandersetzung mit der Stérung des Kindes um ein Vielfaches gréBer. Durch stationdre
Familienberatung sollen Eltern dazu motiviert werden, die Krankheit ihres Kindes zu akzeptieren und
innerfamilifire Abstimmungen beziiglich des Tic-Verhaltens zu treffen (mehr dazu in Kapitel 11.2).

Fiir die Vermittlung anderweitiger Hilfen, die der Sozialpddagoge einer Psychiatrie nicht leisten kann,
muf er ein breites Spektrum von Selbsthilfe-, Therapie-, Kontakt- und Beratungseinrichtungen kennen
“und iiber die Sachberatung hinaus mit Angsten der Familie vor einer Inanspruchnahme umgehen”.'*
Ein wichtiger Faktor sind dabei die Selbsthilfegruppen der Tourette-Gesellschaft Deutschland. In diesen
iiber das gesamte Bundesgebiet verstreuten Gruppen treffen sich Betroffene und Angehorige zum
Erfahrungsaustausch. Oftmals sind bei diesen Gruppen auch Arzte und Psychologen anwesend um

spezielle Fragen zu beantworten oder iiber Neuigkeiten der Forschung zu berichten.

“Im unmittelbaren Zusammenschluf3 derjenigen, die personlich von den psychosozialen Problemen
der Tic-Erkrankung betroffen sind, ist oft ein unmittelbarer Austausch im Umgang mit der
Erkrankung und eine gegenseitige Unterstiitzung hilfreich die eigene Isolation zu iiberwinden”'*’

Wird im Team die Perspektive einer stationdren erzieherischen Hilfe entwickelt, ist es Aufgabe des
Sozialpddagogen, alles dafiir Notwendige zu unternechmen. Mit den Eltern wird der Weg der
Entscheidungsfindung erortert, Ambivalenzen besprochen, Trennungs- und Trauerarbeit geleistet sowie

' Rothenberger, 1991, S. 80

14 Rothenberger, 1991, S. 68

'* Rotthaus, 1990, S.89

146 Schepker; Haffer; Thrien, 1995, S.284

47 Banaschewski; Rothenberger in: Petermann (Hg.), 1997, S. 216
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der Erhalt positiver Ressourcen der Familie fiir das betroffene Kind gefordert. Neben einigen formalen
Abldufen, wie der Zusammenarbeit mit dem Jugendamt, der Kostenregelung, einer Berichterstattung
sowie der Klarung von Vorstellungsterminen ist sehr viel fachliche Vorinformationen fiir die in Frage
komrr}glde Einrichtung notwendig, die der Sozialpiddagoge gegebenenfalls zur Verfiigung stellen
kann.

Fiir die schulische Wiedereingliederung der Kindes nimmt der Sozialpddagoge Kontakt zur assoziierten
Schule des Kindes auf. In Gespriachen muB3 die Schule iiber Symptome und Auswirkungen des
Tourette-Syndroms informiert werden und Hilfestellungen zur Eingliederung des Kindes erhalten.
Kommt fiir den Jugendlichen eine Ausbildung in Frage, sind intensive Gespriche erforderlich, um eine
realistische Einschédtzung zwischen idealisierten Vorstellungen der eigenen Fahigkeiten und der Realitét
im Berufsleben mit der Krankheit zu erarbeiten. Bei gehemmten Jugendlichen steht eine 'ich-stiitzende'
Arbeit mit der Vorbereitung auf Bewerbung und Vorstellungsgespriachen im Vordergrund.

11.1.2 Soziale Gruppenarbeit

Zum Training von sozialer Wahrnehmung, sozialen Regeln und Peergroup-Verhalten werden in
Kleingruppen Interaktions- und Bewegungsspiele auf der Station durchgefiihrt. Diese Spiele haben Paar-,
Partner-, Gruppen- oder Rollenspielcharakter und sollen regelhaft auftretende Konfliktsituationen
beinhalten.

Eine Methode sozialer Gruppenarbeit kann beispielsweise das Sozialtherapeutische Rollenspiel sein.
Diese Spielform zielt auf die Mobilisierung von Selbsthilfekréften der Patienten zur Verbesserung der
Selbst- und Fremdwahrnehmung, der Wahrnehmung, Strukturierung und Losung aktueller Probleme
sowie des Sozialverhaltens in Gruppen.

Es wird, neben motivierenden Einfilhrungs- und Vorbereitungsspielen, unterschieden zwischen
wahrnehmungszentrierten-, gruppenzentrierten- und problemzentrierten Spielen.
Wahrnehmungszentrierte Spiele fordern die Selbst- und Fremdwahrnehmung. “Sie umfassen also die
Wahrnehmungsbereiche 'Ich selbst' , 'die Anderen', 'Ich und die Anderen' in Vergangenheit und
Zukunft.”'* Eventuelle Auswirkungen der Krankheit auf die Gesellschaft konnen so in kleinen Gruppen
nachgespielt werden. Das Einfithlungsvermdgen wird sensibilisiert.

Bei gruppenzentrierten Spielen werden Gruppenerlebnisse aufgegriffen und gefordert. Ziele sind die
Aufarbeitung von Defiziten der Sozialisation, eine Verdnderung von Einstellungen und eine Forderung
der Entscheidungs- und Konfliktfahigkeit.

Problemzentrierte Spiele behandeln anhand konkreter Situationen aktuelle Probleme von
Gruppenmitgliedern. Sie sind der Analyse von Problemen, der Entwicklung von Alternativen sowie der
Verarbeitung von Unzuldnglichkeitsgefiihlen dienlich.

Durch das Rollenspiel und die anschlieBenden Auswertungsgesprache werden dem Sozialpddagogen der
Station zudem diagnostische Hinweise gegeben iiber Wahrnehmungsmoglichkeiten der
Gruppenmitglieder, ihrer Befdhigung zum Agieren und Reagieren, ihren Einstellungen zu momentanen
oder vergangenen  Erlebnissen, ihren Hoffnungen und  Resignationen, iiber Sinnbezug und
Wertvorstellungen sowie ihrer Motivation, Situation zu variieren.
“Im Rahmen von Gruppenbehandlungen ist das Sozialtherapeutische Rollenspiel in besonderer
Weise  geeignet, Storungen im  Sozialverhalten, Konflikte unterschiedlicher  Art,
Bezichungsproblematiken zwischen einzelnen und zwischen Gruppierungen zu bearbeiten”'>

11.2 Kinder- und Jugendpsychiatrische Ambulanz

Die ambulante Behandlung und Betreuung fiir Tourette-erkrankte Kinder und Jugendliche ist die in
Deutschland am hédufigsten praktizierte. Nach einer Diagnose und der medikamentdsen Einstellung
kommen Kinder mit ihren Eltern meist nur noch zu Routineuntersuchungen oder bei Bedarf in die

148 Schepker; Haffer; Thrien, 1995, S. 284
49 Stein, 1993, S. 75
150 Stein, 1993, S. 22
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Ambulanz. Nicht selten pflegen die dort tdtigen Neurologen und Psychologen auch Kontakte zu den
Schulen der Kinder oder helfen bei sozialen Problemen. Ein in der Ambulanz titiger Sozialpddagoge
konnte diese Tétigkeiten tibernehmen und fiir eine Entlastung sorgen.

Warum in kinder- und jugendpsychiatrischen Ambulanzen, speziell sind an dieser Stelle die Ambulanzen
fir Tourette-Erkrankte, die Kinder- und Jugendpsychiatrie der Universitit Gottingen und die
Medizinische Hochschule Hannover, zu nennen, keine Sozialpddagogen mit den Patienten arbeiten, liegt
wohl an der zu geringen Anzahl betroffener Kinder und Jugendlicher. Aufgrund der diskreditierenden
Auswirkungen der FErkrankung fiir das Kind und dessen Familie sind meines Erachtens
sozialpddagogische Interventionen zum Vorteil der Betroffenen.

Sozialpddagogische Einzelfallhilfen wie beispielsweise die Familienberatung kdnnen ebenso im Rahmen
von ambulanten Hilfen durchgefiihrt werden. Hier kann der Sozialpidagoge als Berater und Vermittler
zwischen kinder- und jugendpsychiatrischer Ambulanz, Schule und anderen Einrichtungen (§§ 28 - 35a
KJHG SGB VIII) fungieren.

In beratenden Gesprichen kann es um die Erarbeitung eines Erziehungsplanes, das Aufarbeiten eigener
Probleme der Eltern (Schuldgefiihle, Hilflosigkeit) sowie um Unterstiitzung im Umgang mit Institutionen
gehen.

Diese Gespriache konnen in Rdumen der kinder- und jugendpsychiatrischen Ambulanz oder auch im
Rahmen von Hausbesuchen stattfinden. Durch die gelegentliche Verlagerung der Interventionen ins
hiusliche Milieu féllt es den Betroffenen und den Angehorigen erfahrungsgemél leichter, iiber
Bediirfnisse und Probleme zu sprechen, als in einer Klinik oder einer Praxis. Zumal sich das Kind in der
héuslichen Umgebung ungezwungener verhélt als in einer Ambulanz und sich die familidre Situation
besser widerspiegelt.

Ein wichtiges Ziel sozialpddagogischer Familieninterventionen sollte ist dabei, dal Eltern erkennen, daf3
es sich nicht um eine Erkrankung handelt, fiir die sie sich zu schdmen haben. “Kein Kind wird in der
Lage sein, sich selbst und seine Erkrankung realistisch zu akzeptieren ehe die Familie in der Lage ist, das
zu tun.”"®' Merkt der Sozialpidagoge im Gesprich, daB es Eltern schwerfillt die 'Zappeleien' ihres
Kindes anzunehmen, sollte er dies thematisieren und hinterfragen, wer und warum Probleme damit hat.

Das Kind braucht im héuslichen Umfeld einen Freiraum, in welchem es die Kontrolle tiber seine Tics
fallen lassen kann. Dieser Freiraum darf von den Eltern nicht als Schonraum verstanden werden, in
welchen das Kind die Moglichkeit gegeben wird sich zu isolieren.

Die Unterscheidung zwischen symptomatischem und tatsidchlich unakzeptablem Verhalten des Kindes
fallt vielen Eltern schwer. Ein Kind, das frech, rauh, unangenehm, motorisch unruhig und nachléssig ist,
sollte wie jedes andere Kind behandelt werden. Aufgabe des Sozialpiddagogen wire es, die Eltern
dahingehend unterstiitzen, da3 sie eine angemessenen Umgangsform fiir ihr Kind finden und ihnen
Hilfestellungen geben, damit sie zwischen Symptomen des Tourette-Syndroms und nicht akzeptablem
Verhalten besser differenzieren konnen. Ein Tourette-betroffenes Kind muB sich trotz, oder gerade auch
wegen, seiner Erkrankung so unabhingig wie moglich entwickeln, um spiter sein eigenstéindiges Leben
mit der Erkrankung bewéltigen zu kdnnen.

Der Sozialpddagoge sollte zudem den Eltern Trauer iiber den Verlust der Hoffnung auf eine 'heile
Familie' und den unvermeidlichen AufBlenseiterstatus ermdglichen sowie eventuelle Schuldgefiihle, auch
von Geschwisterkindern, ansprechen. '** Faltermaier beschreibt vier Phasen von Trauer: Nach der
Diagnose hoffen viele Eltern, trotz der GewiBheit, da3 es sich um eine lebenslange Erkrankung handelt,
auf eine Genesung des Kindes. Diese Phase des Protests kann sich iiber Monate und Jahre hinziehen.
Durch den stindig schwankenden Verlauf der Symptomatik werden sie in der Hoffnung auch immer
wieder bestirkt. AnschlieBend folgt eine Phase der Verzweiflung, in der sich hiufig psychosomatische
Symptome zeigen und die geprdgt ist vom Gefithl der Hoffnungslosigkeit. Nach der
Gleichgiiltigkeitsphase folgt die Reorganisation, die eine Akzeptanz des Verlustes und die Neugestaltung

31 Rothenberger, 1991, S. 82
132 Schauenburg, 1990, S. 171
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realistischer Lebensstrategien ermoglicht. Der Sozialpddagoge sollte Raum schaffen fiir das Zulassen von
Gefiihlen und die Betroffenen unterstiitzen, neue Perspektiven zu entwickeln.'*

Um positive Veranderungen zu bewirken, sollten im Rahmen familientherapeutischer Methoden das
Krifte- und Ressourcenpotential der Familie gestirkt werden. Art und Umfang der Hilfen orientieren sich
dabei am Einzelfall und den durchfiihrbaren Moglichkeiten.

11.3 Hilfen zur Erziehung und Eingliederungshilfe

Durch Einfithrung des § 35 a KJHG SGB VIII, der Eingliederungshilfe fiir seelisch behinderte Kinder-
und Jugendliche, im Jahre 1993, ist eine engere Zusammenarbeit der Bereiche der Kinder- und
Jugendpsychiatrie und der Kinder- und Jugendhilfe vorgeschrieben.

Eine drohende seelische Behinderung liegt gemif3 einer Definition von Fegert vor, wenn durch eine
diagnostizierte psychische Stérung die sozialen Beziehungen, die Handlungskompetenzen sowie die
schulische und die berufliche Integration gestort bzw. gefdhrdet sind. Fegert geht in diesem
Zusammenhang davon aus, daB3 Behinderungsbegriffe nicht medizinische Diagnosen sind, sondern als
sozialrechtliche Konstrukte zur Inanspruchnahme von Rechten gebraucht werden. Zwischen einer
Diagnose und der Feststellung einer Behinderung muB keine genaue Ubereinkunft getroffen werden
“vielmehr gilt es ausgehend von der diagnostischen Beschreibung zu iiberlegen, wie sehr diese
Problematik den betreffenden Jugendlichen an seiner Eingliederung in die Gesellschaft behindert”'*,
“Der wiederholt geduflerte Vorwurf, die Verwendung des Begriffes 'seelische Behinderung' sei
stigmatisierend, mufl zwar bedacht werden, letztendlich wird es aber die Praxis sein, die aufzeigt, ob
wir mit Menschen, die an ihrer Eingliederung in die Gesellschaft behindert sind, stigmatisierend
umgehen oder nicht.”'
Jugenddmter haben sich zur Bewilligung der Eingliederungshilfe fiir seelisch Behinderte an das
Klassifikationsschema der Weltgesundheitsorganisation ICD-10 zu halten. Diese Nomenklatur sollte fiir
Leistungen des SGB V und des KJHG SGB VIII gleichermallen gelten, wie es auch aktuell gehandhabt
wird.

Das Jugendamt ist im Falle einer Eingliederungshilfe gemél § 36 Abs. 3 KJIHG SGB VIII (Mitwirkung,
Hilfeplan) zur Zusammenarbeit mit der Kinder- und Jugendpsychiatrie verpflichtet und muf3 fiir die
Erstellung und Anderung eines Hilfeplanes sowie bei der Durchfiihrung der Hilfe einen Kinder- und
Jugendpsychiater hinzuziehen. Die Federfithrung der Jugendhilfe beziiglich Planung, Koordinierung und
Uberpriifung bleibt beim Jugendamt. Diese kann erzieherische Hilfen in unterschiedlicher Form
gewdhren: ambulante Hilfen, Teilstationdr, stationédr in Einrichtungen, durch geeignete Pflegepersonen
oder durch Verselbststindigungshilfen in sonstigen Wohnformen.

Ein groBer Unterschied des § 35 a KJHG SGB VIII zum § 27 KJHG SGB VIII liegt im
Anspruchsbereich. Wéhrend der § 27 KJHG SGB VIII dem Personensorgeberechtigten Anspruch auf
Hilfe zur Erziehung gewéhrt, ist es beim § 35 a KJHG SGB VIII das Kind bzw. der Jugendliche selbst
Anspruchstriger.

Steht mehr der erzieherische Bedarf und die Unterstiitzung der Eltern im Vordergrund kommen auch
Hilfen zur Erziehung nach §§27ff. KJHG SGB VIII in Frage. Dabei ist jeweils individuell zu entscheiden,
inwiefern das Kind und / oder seine Familie Hilfestellung bedarf.

Bei der Auswahl einer geeigneten Einrichtung fiir eine stationére erzieherische Hilfe muB3 jedoch - wie
bei fast allen anderen Hilfen auch - damit gerechnet werden, dafl Mitarbeitern der Einrichtungen, trotz
umfassender Fachausbildung, das Erscheinungsbild 'Tourette-Syndrom' bisher unbekannt ist.

Bei meinen Recherchen zeigte sich, daf viele Betroffene positive Erfahrungen in Tagesgruppen, Heimen
oder in Internatseinrichtungen gesammelt haben. Die Akzeptanz und die Zugehdrigkeit zu einer festen
Gruppe empfanden sie als eine positive Erfahrung.

'53 Faltermeier in: Lexikon der sozialen Arbeit, 1997, S.962f
13 Fegert, 1996, S.196
133 Fegert, 1996, S. 198
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11.3.1 Erziehungsberatung

Fiir aktuelle Fragen zu Erziehungsproblemen und Verhaltensauffalligkeiten des Kindes haben Eltern die
Moglichkeit, eine Erziehungsberatungsstelle aufzusuchen. Aufgrund der gesetzlich vorgeschriebenen
Zusammenarbeit vieler Fachkréfte (Psychologen, Sozialarbeiter, Sozialpddagogen, Heilpadagogen,
Therapeuten, Logopédden, Diplompéadagogen usw.) soll die Erziehungsberatung vielfiltige individuelle
und familienbezogene Probleme bearbeiten konnen. Die Interventionsmoglichkeiten reichen von
intensiven Beratungsgespriachen iiber diagnostische Klidrung, therapeutische Verfahren bis zur Arbeit im
sozialen Umfeld der Klienten. Dabei wird in Einzel-, Familien- oder Gruppen-Settings gearbeitet.'*®

Zu den Aufgabenfeldern einer Erziehungsberatung gehoren auch die kontinuierliche Zusammenarbeit mit
anderen Institutionen (Schulen, Kindergirten, Arzten, Psychiatrien, Jugendheimen usw.) und die
Unterstiitzung dieser “bei besonderen Problemlagen und im Umgang mit Krisen bei Kindern und
Jugendlichen™".

Durch die Erziehungsberatungsstelle konnen auch Aufkldrungsveranstaltungen in Schulen und
Kindergirten durchgefiihrt werden. Voraussetzung dafiir ist selbstverstindlich, daB der dort tétige
Sozialpddagoge bestens iiber das Tourette-Syndrom informiert ist.

Ebenso wie Arzte und Psychologen als beratende Ansprechpartner in Tourette-Selbsthilfegruppen gehen,
konnen fiir autkommende soziale Fragen auch Sozialpddagogen diese Gruppen aufsuchen und ihre Hilfe
anbieten. Der Sozialpddagoge sollte sich dabei seiner Rolle als Berater bewuf}t sein und nicht der
Versuchung unterliegen, in die des Leiters zu schliipfen.
“Eine besondere Anleitung ist nicht notig, weil ihr Arrangement indirekt zahlreiche Bedingungen
festlegt, die einen selbstgesteuerten Gruppenprozel begiinstigen: die Prinzipien der Kleingruppe,
der RegelméBigkeit und der Selbstbetroffenheit u.a. Grundlegend fiir den Gruppenverlauf ist das
demokratische, gleichgestellte Arbeitsbiindnis.”'®

11.3.2 Tagesgruppe

Die voriibergehende Unterbringung in einer heilpddagogischen Tagesgruppe (§ 32 KJHG SGB VIII) ist
zu befiirworten, wenn die durch Tics entstandene familidre Problemsituation die Entwicklung des Kindes
belastet, das Kind Ausgrenzung erfihrt, Eltern bzw. Elternteile Schwierigkeiten haben, das
Tourette-Syndrom als chronische Erkrankung anzuerkennen, ein Bedarf besteht die Eltern zu entlasten
oder die schulische Leistung durch das Tourette-Syndrom stark beeintréchtigt ist.

Eine wichtige Grundlage fiir eine erfolgversprechende Arbeit in der teilstationdren Einrichtung ist jedoch,
dafl zwischen Eltern und Kind Bindungsstrukturen vorhanden sind, die ein weiteres Zusammenleben
ermoglichen und daB sich die Eltern zur Zusammenarbeit mit den Mitarbeitern der Tagesgruppe bereit
erkldren. Nur so kann die familidre Lebenssituation der Kinder verbessert und der Tendenz zu einer
langfristigen Fremdplazierung entgegengewirkt werden.

Gemidll § 32 KJHG SGB VIII (Erziehung in Tagesgruppen) wird die Entwicklung des Kindes durch
“soziales Lernen in der Gruppe, Begleitung der schulischen Férderung und Elternarbeit” unterstiitzt.

Die Gruppe ist fiir Kinder ein soziales Lernfeld. Als soziales Wesen ist der Mensch auf
Gruppenerfahrungen angewiesen und durch Gruppen in die Gesellschaft integriert. Von Ausgrenzung
betroffene Kinder lernen in einer Tagesgruppe auf funktioneller Ebene, sich mit ihrer Erkrankung zu
behaupten. Fiir das betroffene Kind bedeutet dies eine Stirkung des SelbstbewuBtseins. In einer Gruppe
reagieren Mitglieder aufeinander und es bildet sich eine Gruppendynamik heraus. Durch Interaktionen ist
die Gruppe ein in sich selbstregulierendes System fiir abweichendes und stdrendes Verhalten. Mogliche
gegenseitige emotionale Verletzungen miissen von Sozialpddagogen aufgefangen und abgemildert
werden. Es bietet sich an, neben den alltiglichen Riickkoppelungen die Gruppenmitglieder zu
konstruktivem Feedback anzuregen. Bei Gruppenrunden sollte den Kindern ein Forum geschaffen
werden, beispielsweise in Form des Blitzlicht-Verfahrens, ihre Beziehungen zu kléren und zu regulieren
sowie Wiinsche und Erwartungen bzw. Gefiihle zu erkennen und auszudriicken. Beim Blitzlicht wird

156 Menne in: Fachlexikon der sozialen Arbeit, 1997, S. 285
7 Giinder, 1997, S. 51
58 Moeller in: Fachlexikon der sozialen Arbeit, 1997, S. 818
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jedem Kind die Moglichkeit gegeben, sich zu dullern, ohne daf3 es eine direkte Riickmeldung bekommt.
Ein anschlieBendes Gesprich setzt erst ein, wenn jedes Kind sich geduBlert hat. Diese Interaktion kann zur
Entlastung beitragen und das gegenseitige Verstidndnis fordern. Alltagssituationen werden aufgearbeitet
und gemeinsam in der Gruppe nach Bewiltigungs- bzw. Losungsstrategien gesucht.'>

Die sozialpiddagogischen Aufgaben im Arbeitsfeld der Tagesgruppe sind dabei, fiir das Kind
milieubezogene Aufgaben zu schaffen, in denen es Selbstwertgefiihl und Anerkennung erfahrt und dabei
Mut gewinnt, neue Bewiltigungsstrategien auszuprobieren. Den Kindern sollen Féhigkeiten und
Kompetenzen vermittelt werden, mit denen sie ihren Orientierungshorizont und ihr Handlungsrepertoire
sozial und kulturell erweitern konnen, um eine aktive und verantwortliche Teilnahme am
gesellschaftlichen Leben zu ermdglichen. Das Richtziel ist die Hilfe zur Selbsthilfe. ' “Mit meist
spezifischen heilpddagogischen Methoden in der Einzel- und Gruppenpéddagogik konnen sie lernen,
traumatische Erfahrungen aufzuarbeiten, Entwicklungen nachzuholen und neue Perspektiven zu
sehen.” ' Die Orientierung und Eingliederung der Kinder in die Gruppe wird durch einen klar
durchschaubaren Rahmen von Regeln, Normen, Grenzen und Konsequenzen erleichtert.

Die schulische Forderung des Kindes und die gesetzlich vorgeschriebene Zusammenarbeit zwischen
Tragern offentlicher Jugendhilfe und der Schule durch § 81 KJHG SGB VIII (Zusammenarbeit mit
anderen Stellen und offentlichen Einrichtungen) kommt einem Tourette-betroffenen Kind besonders
zugute.
Durch die enge Zusammenarbeit zwischen Lehrer und Tagesgruppe konnen durch das Tourette-Syndrom
bedingte schulische Defizite des Kindes aufgearbeitet werden und der Lehrerschaft Informationen zur
individuellen Problematik (Verhaltensauffilligkeiten, Auswirkungen der Medikation usw.) und zum
Umgang damit, sofern dies iiberhaupt moglich ist, gegeben werden. Die Bereitschaft der Lehrer zur
Kooperation ist von besonderer Bedeutung fiir eine zielgerichtete piddagogische Arbeit.
“Vor allem das soziale Lernen in der Tagesgruppe ist fortzufithren in der Schule, so dass es auch
deshalb notwendig wird, zwischen Lehrern und Betreuungshelfern bereits priaventiv Kontakte mit
der Ansicht aufzunehmen, Schiilern bei der Bewiltigung von Entwicklungsproblemen mdéglichst das
soziale Umfeld zu belassen.”'*

Unter Elternarbeit in einer Tagesgruppe werden alle informellen und formellen Kontakte zwischen Eltern
und Mitarbeitern der Tagesgruppe verstanden. In einigen Institutionen wird sie zudem als
Familientherapie praktiziert. Ziel der Elternarbeit ist, beim Zugang zur Stérung des Kindes Unterstiitzung
zu geben und die Verantwortung der Erwachsenen gegeniiber dem Kind zu stirken. Quantitdt und
Qualitét der Unterstiitzung sind dabei von der Bereitschaft zur Zusammenarbeit der Eltern abhéngig.

11.3.3 Fremdunterbringung

Sind die Eltern eines Tourette-betroffenen Kindes mit der Erkrankung iiberfordert und nicht bereit, sich
damit auseinanderzusetzen, ist gegebenenfalls eine Fremdunterbringung unvermeidlich.

Die Entscheidung fiir eine dauerhafte Unterbringung und die Auswahl einer stationiren
Erziehungseinrichtung sollte nicht den im belasteten Umfeld vielleicht vorhandenen Wunsch nach 'Ruhe’
und Distanz zum auffélligen Kind Rechnung tragen. Begriffe wie 'Pflegekind' oder 'Heimkind' haben fiir
Kinder leicht einen stigmatisierenden Effekt'®’. Das Gefiihl des 'Abgeschoben'-werdens wiirde diesen
Effekt verstirken und damit dem Ziel einer stationdren erzieherischen Hilfe, ndmlich dem Kind oder
Jugendlichen zu ermoglichen selbstbewuf3t mit seiner Krankheit in einem unterstiitzenden Rahmen
aufzuwachsen, entgegenwirken.

Steht hingegen vielmehr das Schulproblem im Vordergrund und wird das Kind bzw. der Jugendliche fiir
'unbeschulbar' gehalten, besteht die Moglichkeit zur Fremdunterbringung in einem Internat. Die
gesetzliche Grundlage fiir die Internatsunterbringung als Eingliederungshilfe ist im  § 40 Abs. 3 BSHG

'3 Knapp in: Badry (Hg.), 1990, S. 33 f

10 Bshnisch, 1992, S. 246

! Giinder, 1997, S. 82

12 Hopf, 1997, S. 74

'3 Blandow in: Fachlexikon der sozialen Arbeit, 1997, S. 360
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(MaBnahmen der Eingliederungshilfe) verankert. Primérer Zweck einer solchen Unterbringung ist “die
schulische Betreuung und die soziale Erziehung der jungen Menschen”.'* In der Gesellschaft haben
'Internatskinder' einen hoheren Stellenwert als 'Heimkinder' und durch die gute schulische Foérderung eher
die Moglichkeit, innerhalb des geschiitzten Rahmens einen guten Schulabschlufl zu erlangen. Zudem
konnen dort ebenso von Schulpsychologen und Schulsozialarbeitern Einzelfallhilfe und soziale
Gruppenarbeit geleistet werden

11.4 Schulsozialarbeit

Schulsozialarbeit ist nicht ausdriicklich im KJHG SGB VIII erwéhnt. Sie 148t sich jedoch aus § 13 Abs. 1
KJHG SGB VIII ableiten. “Danach sollen fiir benachteiligte und beeintrachtigte junge Menschen im
Rahmen der Jugendhilfe sozialpddagogische Hilfen angeboten werden, die unter anderem ihre schulische
Ausbildung und soziale Integration fordern.”'®

Durch Methoden der sozialpddagogischen FEinzelfallhilfe und der sozialen Gruppenarbeit sollen
Verhaltensabweichungen im schulischen Bereich begegnet, soziale Kompetenz durch gezielte Angebote
und Aktionen gefordert und Eltern von benachteiligten und sozial auffilligen Kindern auf vorhandene
Hilfs- und UnterstiitzungsmaBBnahmen aufmerksam gemacht werden.

Besonders ist hier auf die drohende soziale Isolation betroffener Kinder im Klassenverband zu achten. In
Zusammenarbeit mit den Lehrern der Kindes kann der Schulsozialarbeiter dem Kind bei starken Tics
Riickzugsmdglichkeiten bieten und Hilfestellungen bei der Durchfithrung von Klassenarbeiten geben.

Die Diskussion, ob Schulsozialarbeit sinnvoll oder nicht sinnvoll ist, mochte ich im Rahmen dieser Arbeit
nicht fortfithren. Ich halte es jedoch fiir denkwiirdig, wenn einerseits Lehrer Aversionen haben, sich mit
'problematischen Schiilern' auseinandersetzen zu miissen und sie fiir unbeschulbar halten, aber
andererseits von einer “Dequalifizierung des Lehrers”'®® sprechen, wenn sie sich ihr Arbeitsfeld aufgrund
steigender Verhaltensauffilligkeiten der Schiilerschaft mit einem Sozialarbeiter teilen sollen.

12. SchlufSbetrachtung

Zentrales Anliegen der vorliegenden Arbeit war es darzustellen, welche sozialpddagogischen
Interventionsmoglichkeiten fiir Tourette-betroffene Kinder und Jugendliche mdglich erscheinen.

Durch die vorangestellten Ausfiihrung wurde deutlich, wie wichtig eine frithzeitige und richtige Diagnose
ist und welche sozialen Auswirkungen das Tourette-Syndrom fiir ein Kind haben kann. Es ist von
gesellschaftlicher Ausgrenzung bedroht und wird stigmatisiert. Das innerfamilidre Beziehungsgefiige
leidet unter der Erkrankung des Kindes und es kann zu Auseinandersetzungen kommen.

Um diese so frith wie moglich aufzufangen und weitere seelische Belastungen fiir das Kind zu
verhindern, halte ich sozialpddagogische Angebote in Kinder- und Jugendpsychiatrien und Ambulanzen,
zumindest in denen die sich auf das Tourette-Syndrom spezialisiert haben, fiir erforderlich. Dabei sollten
fiir das Kind und seine Eltern das Akzeptieren der Erkrankung und zusitzlich beim Kind die Forderung
des Selbstwertgefiihls Richtziele der Interventionen sein. Solange die Behinderung innerhalb der
Gesellschaft noch unbekannt ist, wird ein Betroffener sein Tourette-Syndrom immer wieder erkléren
miissen.

Ist die Familie nicht in der Lage die Erkrankung des Kindes anzunehmen und ihm geniigend
SelbstbewuBtsein zu vermitteln, sind Hilfen zur Erziechung bzw. Eingliederungshilfen erforderlich.
Hierfiir miissen in Frage kommende Einrichtungen besser iiber das Tourette-Syndrom informiert werden,
was meines Erachtens durch eine engere Kooperation zwischen Kinder- und Jugendhilfe und Kinder- und
Jugendpsychiatrie zu leisten ist.

' Blandow in: Fachlexikon der sozialen Arbeit, 1997, S. 361
' Giinder, 1997, S. 102
1% Hopf, 1997, S.30
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Des weiteren wurde herausgestellt, daB durch medikamentdse Behandlung die Symptomatik derart
beeinflullbar ist, dal das Kind bzw. der Jugendliche gut mit der Stérung leben kann. Jedoch ist die
Indikation von Psychopharmaka mit vielen Nebenwirkungen verbunden. Daher sollte im Sinne der
Entwicklung des Kindes und seiner schulischen Leistungsfihigkeit die Gabe von Psychopharmaka
iiberdacht werden. Weitere Forschungen beziiglich der Atiologie des Tourette-Syndroms sind um so
wichtiger, weil dadurch erst wirklich effektive Behandlungsméglichkeiten geschaffen werden konnen.

Um eine Ausgrenzung Tourette-Erkrankter iiberhaupt gar nicht erst aufkommen zu lassen, ist eine
umfassende Offentlichkeitsarbeit von besonderer Bedeutung. In jiingster Vergangenheit waren gehiuft
Berichte und Reportagen iiber das Tourette-Syndrom in den Medien zu finden. Das Fernsehen kann bei
der Aufkldrung liber diese Storung eine wichtige Rolle spielen. Jedoch trugen einige Fernsehberichte eher
dem Interesse der Einschaltquote und damit zur weiteren Stigmatisierung als zur Aufklarung bei.
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Anhang

Adresse:
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Telefon: 05 51 /39 - 67 27
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