Di agnose Tourette-Syndrom

Unser Sohn Robin, geboren am 2. Mii 1994, hat das Tourette-Syndrom
und eine ausgepragte Zwangsstorung. AulBerdem zeigt er Verhaltens-
wei sen, die auf das Asperger-Syndrom hinweisen, eine Form von
Aut i srus.

Alles begann imdritten Lebensjahr. Er zw nkerte mt den Augen und
warf den Kopf zur Seite. Fir den Kinderarzt waren das Fornen von
Tics, die bei Kleinkindern schon nal ofters auftreten, aber w eder
verschwi nden. Die ersten Mpnate war es auch so, dass es w eder
verschwand. Ab dem vierten Lebensjahr traten dann die Tic-Phasen in
i mer kirzer werdenden Zeitabstanden auf und dauerten | anger an.
Dann kamen noch Zuckungen der Arnme und Bei ne hinzu. AuBerdemfing er
an zu grunzen und nachte weitere GCerausche. Beunruhigt waren wr,
als er auf einmal wie ein Affchen imer "uh, uh, uh" rufen nusste.
Dieser Tic hielt sich fast ein halbes Jahr. Robin wirde daraufhin
intensiv untersucht. Ein EEG wurde gemacht, es war aber alles in
Ordnung. Der Kinderarzt riet uns, Robin im hiesigen Uniklinikum in
der Ki nderpsychiatrie vorzustellen. Dort wurden zahlreiche Tests und
neur ol ogi sche Untersuchungen durchgefihrt. Wr waren als Eltern
mttlerweile so sehr verunsichert, dass wir dachten, wr hétten in
der Erziehung etwas falsch gemacht. Zum ersten Mal fiel dann der
Begriff "Tourette-Syndrom (TS). Doch man nisste abwarten, ob die
not ori schen und vokal en Tics | dnger als ein Jahr bestehen blieben.

Robi n bekam dann einmal die Wche Mtopadie verschrieben, was ihm
sehr gut tat. Da er auch sehr angstlich war und Probleme mt der
Motori k hatte, konnte er von dieser Therapie profitieren.

Unser Sohn zeigte sich zwar im Ungang mt Erwachsenen recht
auf geschl ossen, zog sich aber von Kindern inmrer schon extrem zur lck.
Irgendwie hatten wr den E ndruck, er wusste nicht, we er es
anstellen sollte, den Kontakt aufzunehnen. Kurz bevor er sechs Jahre
alt wurde, erhielten wir die arztliche D agnose, er sei am Tourette-
Syndrom erkrankt. Ilrgendwo war das fur uns Eltern erstmal eine
Erleichterung, dass die Tics jetzt einen "Namen" hatten. Die Arzte
rieten uns zu einem Mdikanent, ansonsten wirde er in der Schule
gehanselt und das wédre fur seine weitere Entw cklung nicht gut. Wr
vertrauten den Arzten mit etwas Unbehagen im Bauch. Die Tics waren
ja auch schon ziemich heftig, also bekam er ein Medikanent.
deichzeitig wrde wuns von den Arzten enpfohlen, Uber die
Ei nschul ung auf eine Forderschule nachzudenken. Robin hatte zwar
ei nen durchschnittlichen 1Q (in einem Teilbereich auch Uuber-
durchschnittlich), aber er hatte enotional auch groRe Defizite. Das
hat uns damal s schockiert, damt konnten wir uns nicht abfinden.

Der Versuch mt dem Medi kanent verlief sehr gut. Die Tics waren nur
noch sehr gering ausgepragt. Robin wurde ein Jahr von der Schule
zurickgestellt und ging in den Schul kindergarten. In diesem Jahr
bl thte er regelrecht auf. Dann kam di e Einschulung. Die Schul arztin
pl &di erte zundchst ebenfalls fir eine Forderschule. Wr wollten
unserem Sohn aber die Chance geben, auf eine Regel schule zu gehen,
zumal die Tics ja kaum zu bemerken waren. Wr konnten uns mt di esem
Winsch durchsetzen. Das erste Jahr lief recht gut. Die Lehrerin



hatte ihn in ihr Herz geschlossen. Er war mt 30 Kindern in einer
Klasse, blieb allerdings weiterhin ein "gl tcklicher Einzel ganger".
I mzweiten Schul jahr wurden die Tics umeiniges schlimer, imWnter
explodierte die Synptomati k enorm Er konnte kaum noch | aufen, auch
ni cht nmehr ordentlich schreiben. Dann kamen noch Zwange hi nzu und er
hatte Schw erigkeiten mt den Schul aufgaben zu beginnen. Der
Krankhei tsdruck steigerte sich insgesant erheblich. Bei einem
El ternabend hielt ich ein Referat Uber das Tourette-Syndrom umdie
Eltern der Mtschuler zu informeren. Auch die Kinder wirden Uber
Tourette aufgeklart. Alle Kinder akzeptierten Robin so, wie er war.
Si e nahnen i hn sogar in Schutz, er war fir sie etwas Besonderes.

Weil es imer schwieriger fur ihn wirde, dem Unterricht zu folgen,
entschl ossen wir uns, das Mdi kanent zu wechseln. Leider fehlte da
die Unterstitzung der Arzte im Uniklinikum Wr wechselten zu einer
Ki nder-und Jugendpsychologin in Essen, die einen sehr guten Ruf
hatte. Sie bestatigte uns, sich mt TS auszukennen. Was wir dort in
1 % Jahren erlebten, war jedoch sehr belastend. Zuerst nmal nusste
unser Sohn w ederum all diese Tests uber sich ergehen |assen, die
sow eso schon mt ihm gemacht wurden. Wr bekanmen eine Famlien-
t herapi e aufs Auge gedrickt, bei der uns gesagt wurde, wir sollten
am besten aus dem Haus der Schw egereltern ausziehen, weil das zu
vi el e Spannungen verursachen wirde und di ese wirden sich dann auch
auf unser Kind auswirken. Robins Synptomatik wurde trotz neuer
Medi kation, die wir der Arztin vorschlagen nussten, inmer schlimrer.
Dann kam noch Koprolalie dazu (Schinpfwdrter heraussagen mnissen).
Als Robin einmal in der Praxis "Arschloch"” sagen nusste, neinte
diese Arztin, das misse ja jetzt wohl nicht sein. Leider erkannte
ich erst jetzt so richtig, wie wenig Ahnung di ese Frau von TS hatte.

Dann fuhren wir zu Frau Dr. Kirsten Miller-Vahl nach Hannover.
Endlich trafen wir auf eine fachlich konpetente Arztin, die uns
weiterhel fen konnte. Robin wirde nochrmals nedi kanent 6s ungestel lt.
Leider ist Hannover zu weit weg. Nach einem weiteren Jahr
verschlimerte sich die Synptomatik w eder. Heftige Witausbriche
kamen dazu, die ploétzlich und vollig unerwartet und hauptsachlich in
der Famlie auftraten. Er entw ckelte aul3erdem ei nen Zwang, standig
Ubers Papier kritzeln zu missen, er konnte nicht nehr schreiben. In
der Schule versuchten wir es mt einer Integrationshelferin. Am
Anf ang war das gut, aber dann fuhlte sich Robin noch nehr als Aullen-
seiter in der Kl asse. Er lehnte die Frau ab und verschloss und
verwei gerte sich imrer nmehr, e kam zum enotional en Zusanmenbr uch.
Uber Kontakte im Internet bekanen wir die Enpfehlung, uns an das
Genei nschaf t skrankenhaus Herdecke zu wenden. Die Nerven der ganzen
Famlie lagen mttlerweile blank. Wr neldeten uns dort als Notfall,
und nein Sohn wrde mt mr zusammen auf der Kinderstation
auf genommen. Dort wurde er innerhalb von drei Wchen erneut
medi kanent 6s ungestellt. Wr trafen in Herdecke auf Arzte, die Uber
das Tourette-Syndrom Bescheid wussten. Einige Zeit danach konnte
nein Sohn dort einen achtwdchigen tagesklinischen Aufenthalt
starten. In einer Verhaltenstherapie lernte er, besser mt seinen
Zwangen unzugehen. Wr Eltern wurden intensiv mt einbezogen. In
Essen hatten sie i hn damal s ausschliel3lich voll stationar



auf genonmren, ohne anfangliches Besuchsrecht der Eltern. Dies hielten
wir fir unzunutbar.

Der Aufenthalt in Herdecke hat viele Veranderungen gebracht. Es ist
uns etwas naher gebracht worden, wie sich Tics und Zwange verm schen
und wie wir imAnsatz helfen kdnnen. Robin ging es danach sehr viel
besser. In dieser Zeit fassten wir den Entschluss, unseren Sohn auf
ei ne Schul e fur korperbehinderte Kinder wechseln zu | assen. Uns i st
bewusst, dass er dort eigentlich nicht wrklich hingehort. Doch an
ei ner Regel schule wirde er sich viel zu sehr unter Druck gesetzt
fdhlen und seine 2Zwange wirden sehr wahrscheinlich deutlich
schlimer werden. Von den Tics spreche ich mal erst gar nicht.
AuBerdem gi bt es auf den Regel schulen imer noch viele Lehrer, die
sich mt dem TS uberhaupt nicht auskennen. Und |eider gibt es auch
viele, die sich gar nicht weiter informeren nbchten, es ist ihnen
schlichtweg zu viel Arbeit. Ich nbchte neinem Sohn diesen
Lei densdruck ersparen.

Er macht gute Fortschritte, vor allen Dingen im sozialen Bereich.
Ther api en bekommt er auch an dieser Schule. Was die schulischen
Lei stungen angeht, ist er natidrlich recht gut. Hat aber imrer noch
Probl eme damt, Aufgaben fertig zu bekomren aufgrund seiner Zwange.
Di e kl ei ne Kl assenstarke komt i hm zugute.

Zur Zeit ist er in der Pubertat. Wr merken das vor allen D ngen zu
Hause. Teilweise will er sich abnabeln, dann ist er wi eder wie ein
Kl ei nki nd. Leider treten auch imer w eder heftigste Witanfalle auf,
die man nicht so richtig einschatzen kann. Die notorischen Tics sind
im Rahnmen, die vokalen Tics recht heftig. Zu Hause schreit er oft
wie ein Tier, vor allen D ngen bei m Fernsehschauen. Bei den Zwingen
versucht er standig, uns als Eltern mt einzubeziehen. Das ist
gefdhrlich und kann in einem Teufelskreis enden. Es ist also
i nsgesant gesehen bisher ein stetiges Auf und Ab, wo man nie weilf3,
was ei nen am ndchsten Tag erwartet.

Schl ussbener kungen

Wr nussten oft erfahren, dass die Arzte nicht geniigend informert
waren. Vielleicht wiare es auch gar nicht nétig gewesen, sofort zu
Medi kanenten zu greifen. Vielleicht hatte man noch abwarten kénnen.

Es sollte nehr integrative Schulen geben, an denen Schiler mt
sol chen Erkrankungen gefordert werden konnen, und dass ihnen dann
trotzdem alle Mglichkeiten offen stehen. Lehrer nmissen auf
Fort bi |l dungen viel nehr dber TS, AD(H)S, und Autismus erfahren und
far den Umgang und den Unterricht mt solchen Kindern ausgebil det
wer den.

Die Forschung rmnuss konkret unterstitzt werden, dass es irdendwann
ein Medi kament gibt, welches wirklich [indernd bei TS wirkt. Heute
wer den mnei stens Neurol epti ka verschrieben, schon in jungen Jahren.



Ei ni ge Nebenw rkungen sind extrem aber man gibt die Mdikanente,
weil man nicht nmehr weiter wei 3.
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