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0 Vorwort

An dieser Stelle mdchte ich mich als Nicht-Soziologe bei allen Personen
bedanken, die zum Gelingen dieser Dissertation in Soziologie (der
Behinderung) beigetragen haben. An erster Stelle steht dabei meine
Ehegattin Gertrud, die das langjahrige Prozedere (auch bei den vorigen
Magisterarbeiten, Masterthesen und bei der Dissertation in Padagogik) mit
viel Geduld und Humor ertragen musste. Ehrenwort, es wird kein weiteres
Studium folgen! Auch meinem Sohn Oliver, Arzt in Ausbildung, gebuhrt
groBer Dank fir die Erklarung einiger physiologischer bzw. pathologischer
Ablaufe. Des Weiteren bedanke ich mich bei allen Interview- und
Gesprachspartnern und besonders bei meinem Betreuer Herrn Univ. Prof.
Roland Girtler sowie den Begutachtern Frau Univ. Prof. Ursula Kunze und

Herrn Univ. Prof. Dr. Anselm Eder.

Aus Grinden der besseren Lesbarkeit gilt bei personenbezogenen

Bezeichnungen die gewahlte Form flir beide Geschlechter.



1 Einleitung

Das Tourette-Syndrom stellt eine chronisch verlaufende neuro-
psychiatrische Erkrankung innerhalb der Kategorie Tic-Stérungen dar,
dessen Hauptsymptome motorische und vokale Tics in unterschiedlicher
Art, Lokalisation, Haufigkeit und Intensivitat beinhalten. Die Stdrung
beginnt Uberwiegend in der frihen Kindheit (meist zwischen vier bis
sieben Jahren), die Symptomatik nimmt fast immer im Erwachsenenalter
ab. Zusatzlich treten oft tic-assozierte Stérungen, wie Hyperaktivitat,
ADHS, Zwangsstérungen, Depressionen und Befindlichkeitsbeein-
trachtigungen auf (Dépfner et al. 2010).

Besonders die vokalen Tics (hier vor allem das plétzliche, laute Schreien
sowie die - eher seltene - Koprolalie, d. h. die Verwendung von
Schimpfwértern und verpdnten Ausdriicken) fihren zu Uberwiegend
negativen gesellschaftlichen Reaktionen.

Betroffene entsprechen nicht der gesellschaftlich konstruierten Vorstellung
einer leicht erkennbaren und identifizierbaren beeintrachtigten Person,
somit gelten die Tics als stérende, regelwidrige Abweichung und
~Abnormitat® des Verhaltens. Gesellschaftliche Reaktionen kdénnen
vielfaltig sein. Sie reichen von Empdrung, Erschrecken, Angst und
Abwehrhaltungen Uber Spott, Negierung, Nachahmen und Ermahnungen
bis hin zu verbalen oder kérperlichen Ubergriffen. Diese Formen belasten
Betroffene zusatzlich und zeigen meist gravierende Auswirkungen auf das
emotionale und psychische Wohlbefinden, die Lebensqualitat und das
Selbstwertgefthl. Das kann die Tic-Symptomatik und die Komorbiditaten
verstarken und zu einer AuBenseiterrolle sowie zu Rickzugstendenzen
flUhren. Zusatzlich ist - je nach Schweregrad der Symptome und der
komorbiden Stérungen - haufig die Leistungsfahigkeit beeintrachtigt, ein
Faktor, der eine Berufsausibung oder ein Studium erschwert. Weiters

bewirkt die Tatsache den Tics ausgeliefert zu sein und Uber sie keinerlei



Kontrolle (bzw. nur fallweise in Form einer gewissen Unterdrickbarkeit) zu
besitzen, haufig Hilflosigkeits- und Schamgefluhle.

Interventionen und Therapien flihren zu einer Symptomreduktion, selten
zu einer Symptomfreiheit. Ziel aller individuellen Behandlungsversuche ist
zusatzlich die gesellschaftliche Integration (bzw. Inklusion) Betroffener,
mit einer maximalen Teilnahme an allen jeweils erwilnschten sozialen
Prozessen und ein adaquater Umgang mit den Symptomen sowie tic-
assozierten Krankheiten, bei einer mdglichst hohen Lebensqualitat. Der
Lebensalltag Betroffener zeichnet sich wie bei vielen behinderten,
beeintrachtigten, chronisch kranken oder von der Norm ,abweichenden"
Menschen trotz zahlreicher Verbesserungen und Fortschritte immer wieder
durch (bewusste oder unbewusste) Stigmatisierungen, Diskriminierungen,
negative Reaktionen oder Ausgrenzungstendenzen aus.

Menschen mit Tourette-Syndrom entwickeln bzw. erlernen im Verlauf der
Krankheit unterschiedliche Bewaltigungsstrategien, wie z. B. die Tics eine
gewisse Zeit zu unterdriicken, bestimmte tic-auslésende Belastungen oder
Objekte nach Mdglichkeit zu vermeiden oder gesellschaftlich negativ
bewertete Ausdricke in eher neutrale ,abzuwandeln™ (z. B. statt dem
Gotzzitat ein ,Leckeis und Asche™ auszusprechen).

Zum Komplex Tourette-Syndrom liegen zahlreiche wissenschaftliche
Studien zu medizinischen und pharmakologischen Aspekten mit
entsprechenden Schwerpunkten vor. Daridber hinaus existieren Ratgeber
fir Betroffene und deren Angehdrigen sowie UberblicksmaBige
theoretische Einfihrungen zur Thematik Tic-Stérungen. Mit Ausnahme von
Publikationen zum Aspekt Lebensqualitat (bzw. gesundheitsbezogene
Lebensqualitat) sind sonstige Veroéffentlichungen zu den Bereichen
Alltagserleben und gesellschaftliche Reaktionen auf die Erkrankung
sparlich.

Die Dissertation méchte einen wissenschaftlichen Beitrag zum Verstandnis

dieser Thematik leisten, indem u. a. auch im Bereich Mikroebene die



Situation und die besonderen Bedlrfnisse, Probleme, Belastungen,
Stigmatisierungserfahrungen und Erwartungen Betroffener erfasst bzw.
analysiert werden, um relevante Erkenntnisse (z. B. bezlglich
BewaltigungsmaBnahmen, Auswirkungen negativer gesellschaftlicher
Reaktionen auf die Krankheit und auf das Selbstbild) - auch
interdisziplinar - abzuleiten. Gerade zu diesen Schwerpunkten sind
vorhandene Daten und Ergebnisse teilweise durftig, widersprichlich oder
wenig aussagekraftig.

Somit lautet die zentrale Forschungsfrage: Wie stellt sich die
Alltagssituation von Menschen mit einem Tourette-Syndrom dar?

Diese Frage inkludiert Belastungen, Stigmatisierungserfahrungen,

Bewaltigungsstrategien und Bedlrfnisse Betroffener.

In diese Arbeit flieBen Erkenntnisse und Forschungsergebnisse aus der
Sozialpsychiatrie, der klinischen Psychologie, der Soziologie (Soziologie
der Behinderung bzw. abweichenden Verhaltens), der Behindertenarbeit
sowie der Sonder- und Heilpddagogik ein. Medizinische (anatomische,
physiologische, pathologische), neurowissenschaftliche, biologische und
pharmakologische Aspekte - soweit sie zum Verstandnis des
Krankheitsbildes relevant erscheinen - sind in knapper Form ausgeflhrt.
Die vorliegende Dissertation gliedert sich in einen theoretischen und einen
empirischen Teil.

Die geschichtlichen EinfUhrung zum Umgang mit Beeintrachtigungen,
Behinderungen und ,abweichendem" Verhalten fasst bedeutsame
Entwicklungen von der Antike bis zur Gegenwart zusammen. Manche
Verhaltensweisen, Weltbilder und Intentionen sind unter Bertcksichtigung
des jeweiligen zeitlichen Umfeldes besser erkenn- und verstehbar, wobei
die Bedachtnahme auf historische Zusammenhdange meist vor zu schnellen
- madglicherweise unrichtigen oder oberflachlichen - Schlussfolgerungen

schutzt.



Ein Kapitel befasst sich mit der Schwierigkeit einer Definition des Begriffes
Behinderung und stellt Klassifizierungsversuche vor.

Ein relativ umfangreicher Abschnitt zeigt den Stand der Forschung bzw.
klinische Aspekte zu chronischen Tic-Stérungen und zum Tourette-
Syndrom auf. Hier werden u. a. die Bereiche Diagnhosekriterien, Pravalenz,
Pathogenese, Verlauf, komorbide Stoérungen, Therapie- und
Behandlungskonzepte erfasst.

Es folgt eine Auseinandersetzung mit der Thematik Belastungs- und
Bewaltigungsprozesse bei  chronischen  Erkrankungen und mit
Forschungserkenntnissen zur gegenwartigen gesellschaftlichen
Einstellungen zu  behinderten und  beeintrachtigten @ Menschen
(Einstellungsforschung), mit besonderer Berucksichtigung sozialer
Reaktionen und den Phanomen Stigma/Stigmatisierung. Weiters wird der
Frage nachgegangen, ob trotz laufender neuer Konzepte und MaBnahmen
(Integration, Normalisierungsprinzip, Inklusion) eine sogenannte ,neue
Behindertenfeindlichkeit" in leistungsorientierten Gesellschaften manifest
ist.

Auf den in den meisten alteren Publikationen zur Thematik haufig nur kurz
abgehandelten Komplex Wohlbefinden, Bedlirfnisse sowie
(gesundheitsbezogene) Lebensqualitat wird naher eingegangen. Den
Abschluss des theoretischen Teils bilden die Kapitel ,Disability Studies",

familidare Besonderheiten und schulische Aspekte beim Tourette-Syndrom.

Im empirischen Teil werden die Ergebnisse einer qualitative Erhebung bei
elf Personen prasentiert (zwei Expertinnen, davon eine selbst Betroffene
sowie neun Personen mit einer Tourette-Erkrankung). Die Erhebung
erfolgt bei neun Betroffenen nach den Kriterien der ,ero-epischen
Gesprachsfuhrung® nach Roland Girtler, bei den restlichen zwei finden

bereits friher verfasste Zusammenfassungen aus dem Jahr 2005 Verwen-



dung. Zusatzlich erganzen Aussagen von sechs Betroffenen aus einer
deutschen Selbsthilfegruppen die Daten.

Jeweils aussagekraftige Passagen zu den Kategorien Krankheitsbild
(Beginn, erste Symptome, Diagnose, Verlauf, Komorbiditaten, Therapie),
Alltagserfahrungen (Schule, Beruf) Stigmatisierungen, Bewaltigungs-
strategien, Ressourcen und Lebensqualitdat werden aufbereitet,
interpretiert und mit Ergebnissen aus wissenschaftlichen Publikationen,
Studien und veréffentlichten Erfahrungsberichten Betroffener mit
Tourette-Syndrom (bzw. chronischen Tic-Stérungen) verglichen.

Diese wissenschaftliche Arbeit stellt zusammengefasst daher auch einen
Versuch dar bestimmte isolierte Erkenntnisse verschiedener Disziplinen,
die sich mit dem Phanomen ,Beeintrachtigung® beschaftigen zu
berlicksichtigen, kritisch zu analysieren und in Folge auf Betroffene mit
einem Tourette-Syndrom (und solche mit einer chronischen Tic-Stérung)
zu Ubertragen. Somit auf jene Personen, die Uberwiegend ein von der
Gesellschaft als ,abweichend" interpretiertes Verhalten zeigen und folglich
zu einer sozialen Randgruppe zu zahlen sind mit entsprechenden
Diskriminierungs-, Ablehnungs- und Stigmatisierungserfahrungen. Daher
kdnnte diese Dissertation moglicherweise einen Beitrag dazu leisten die
Alltagssituation Betroffener und ihre tagliche Strategie des ,Kampfes"
gegen negative gesellschaftliche Reaktionen neu zu bewerten und bei

zuklnftigen Forschungen mehr zu bericksichtigen...



2 Geschichtliche EinfiUhrung zum Umgang mit Beeintrachtigungen

In diesem Kapitel kbnnen nur exemplarisch einige Aspekte zum Umgang
mit chronisch Kranken, Behinderten und Menschen mit psychischen
Beeintrachtigungen im Laufe der Geschichte in sehr komprimierter Form
dargestellt werden, soweit sie einen gewissen Beitrag zum Verstandnis
bestimmter Handlungen leisten kénnen. Jede intensivere Befassung mit
dieser umfangreichen Thematik wirde den Rahmen der vorliegenden

Dissertation sprengen.

Menschen mit unterschiedlichen Arten von (chronischen) Krankheiten,
Behinderungen und psychischen Beeintrachtigungen existierten in allen
Epochen und in allen Kulturen. Der Umgang mit den Betroffenen hing von
individuellen (Art und Schwere der Krankheit oder Beeintrachtigung, Alter,
Geschlecht, Stellung in der Gesellschaft u.s.w.) und von gesellschaftlichen
Faktoren (sozio-6konomische Bedingungen, Weltbilder, magisch-religitse
Interpretationen etc.) ab (Antor/Bleidick 2000).

Die Reaktionen reichten von einer - seltenen - Ehrfurcht und
Sonderstellung Uber eine Akzeptanz und gesellschaftliche (bzw. familidre)
Integration bzw. Inklusion bis hin zu negativen Verhaltensweisen wie
Ablehnung, Meidung und Distanzierung bzw. Ausschlusstendenzen
(Isolierung, Aussetzung) sowie, besonders bei schwachen und kdrperlich
behinderten Sauglingen, zu Tétungen (Neubert/Cloerkes 2001).

Aber auch eine Sonderstellung (blinde ,,Seher" in der Antike, ,Fallstchtige"
mit der ,heiligen® Krankheit, ,besessene™ Auserwahlte u.a.) stand haufig
in Verbindung mit einer Ausgrenzung (Kastl 2010).

Andererseits gab es auch auBerhalb des in der Regel beschlitzenden
Familienverbandes in unterschiedlicher Weise Hilfestellung, Solidaritat und
Betreuung durch die Gesellschaft oder durch bestimmte

Personen(gruppen).



Besonders psychische Stérungen, angeborene Behinderungen aber auch
stigmatisierende Krankheiten (,Aussatz") stellten lange Zeit in der
Menschheitsgeschichte unfassbare, kaum erklarbare Ereignisse dar, oft als
Bestrafung Betroffener oder des Umfeldes, als Lauterungs- und
SthnemaBnahme oder aber als Schutzenzug durch die Goétter aufgefasst
(Toellner 2000; Ackerknecht 1967).

~Der nicht ordnungsgemdéss [Schweizer Rechtschreibung,
Anm. des Verf.] ausgestattete und sich nicht ordentlich
gebdrdende Mensch stort in &dsthetischer, ethischer und
religiéser Hinsicht das Bild der Harmonie und der allseitigen
Stimmigkeit, welches Menschen verschiedener Kulturen sich

zu unterwerfen bemihten." (Kobi 1977, S 9)

Nach gangiger Annahme bewirkte der Entzug goéttlichen Heils das
Auftreten einer Krankheit bzw. den Néhrboden flir die Manifestation von
bésen Geistern oder Damonen im Ko&rper des Menschen (Schadewald
1969).

Vorhandene Quellen belegen, dass bei psychischen Beeintrachtigungen
jahrhundertelang magisch-religiose Annahmen und darauf aufbauende
Versuche einer Behandlung dominierten, wobei rituelle Elemente,
Beschwdérungsformeln, Austreibungstechniken durch ,Priester-Arzte®, aber
auch Heilmittel, eine groBe Bedeutung hatten. Ob die populare Annahme,
nach der nachgewiesene Trepanationen an vorgefundenen Schadeln aus
der Jungsteinzeit Versuche gewesen sein sollen Damonen entweichen zu
lassen, bleibt spekulativ (Vie "/Baruk 2000).

Bereits die altagyptischen Priester kannten unterschiedliche Formen von
psychischen Befindlichkeitsstérungen und seelischen Erkrankungen, wobei
die Heilungsversuche (Beschwoérungen, Exorzismen) in den Tempelanlagen

durchgeflihrt und die halluzinogenen sowie euphorisierenden Wirkungen



verschiedener bereits bekannter Krauter durch Riten zusatzlich ,verstarkt®
wurden (Toellner 2000). Aus den eher sparlich vorhandenen Urtexten ist
besonders das philosophisch-ethische Werk des Amenemopes
erwahnenswert, der von Menschen berichtete, die sich in der ,Hand Gottes
befinden". Mdglicherweise kénnte es sich hier um psychisch Kranke oder
um Epileptiker gehandelt haben (Meyer 1983).

Durch die lange Epoche der agyptischen Kultur und der sparlichen
Quellenlage sind Verallgemeinerungen zur gesellschaftlichen Praxis
aufgrund der wenigen Belege allerdings nicht moglich (Fischer-Elfert
1996; Stephan 2011).

Aus der griechischen Antike vor Hippokrates sind keine relevanten
Aufzeichnungen zu psychischen Beeintrachtigungen bekannt. Diese
dienten nach damaliger gangiger Anahme, wie alle Arten von Krankheiten,
nicht nur als goéttliche Bestrafung, sondern in Einzelfallen auch als
prophetische Gabe. Selbst Gotter oder Halbgottheiten konnte der
~Wahnsinn" treffen, wie z. B. Herkules, der mit Nieswurz behandelt
werden musste (Vie’/Baruk 2000). Uberwiegend strebten die Griechen
nach dem Ideal der Kalokagatie; Schonheit, moralisches Verhalten und
das Freisein von Krankheit und Gebrechen galten als Attribut des wahren
Menschen. Sittlichkeit, ein reger Geist und Gesundheit wirden sich in
starken und athletischen Kérpern bei Mannern bzw. in wohlgeformten bei
Frauen zeigen (Nutton 2004).

Die Bedeutung eines Menschen zeige sich nach dieser Auffassung durch
seinen Wert fir den Staat, d. h. durch seine soziale Brauchbarkeit. Nur
wer kurzfristig krank (mit Aussicht auf Genesung) ware, galt als

behandlungswurdig.

~Unheilbare Félle muB man (Gberhaupt ausweisen, zumal
wenn man eine annehmbare Ausflucht hat" (Corpus
Hippocraticum, zit. n.: Schadewald 1969, S. 33)



Auch hier ist anzumerken, dass bedingt durch die lange Zeitspanne die
das griechische Altertum umfasste und besonders durch die tlw.
unterschiedlichen Entwicklungen der Stadtstaaten und der Kolonien trotz
einiger erhalten gebliebener Quellmaterialien nur ansatzweise
Erkenntnisse vorliegen und weitgehende Schlussfolgerungen unzulassig
sind. So finden sich z. B. im Corpus Hippocraticum (,Uber die Krankheit®,
1. Buch) auch Forderungen zur Behandlung chronisch Kranker (Miri 1962;
Maio 2012).

In den Sanktuarien des Askulap und auf Epidaurus fiihrten Priester
ganzheitliche Therapieversuche durch. Kérper und Psyche sollten durch
Diat, Medikamente, dem Hydroklima, aber auch durch eine moralische
Lauterung gestarkt werden. Flr Epilepsiekranke existierten z. B. eigene
Trakte (Vie "/Baruk 2000).

Die Tempelmedizin beinhaltete rituell-hygienische Vorschriften. In
besonderer Weise durch den Tempelschlaf (Inkubation) konnten Kranke
im Schlafzustand mit den Gottheiten kommunizieren bzw. Ratschage zur
Genesung erfahren (Sigerist 1963; Irmscher 1990).

Hippokrates lehnte die im Volk stark verwurzelte Ansicht, wonach die
Gotter Verursacher von Krankheiten und psychische Beeintrachtigungen
damonischen Ursprungs waren, ab. In einer ihm zugeschriebenen
Abhandlung Uber die Epilepsie bekraftigte er diese Auffassung und
bewertete das Gehirn als Ausléser zahlreicher Krankheiten des ,Geistes".
Nach ihm sauge das Gehirn Uberfllissige Koérpersafte auf (Zerebralthese),
jeder Uberfluss an Kélte, Nasse, Hitze aber auch Traumen vermdge es
vorubergehend oder irreversibel zu schadigen (Hippokrates 1994).
Hippokrates beschrieb einige neurologisch-psychiatrische Symptome und
Krankheitsformen (z. B. Muskelkrampfe, Epilesien, Delieren, Phobien) sehr
treffend, flr ihn waren sowohl die Beobachtung des Krankheitsverlaufes

als auch die Bericksichtigung von Umwelteinflissen wichtig.



Aus heutiger Sicht eher makaber erscheinen seine bekannten Thesen zur
Entstehung der Hysterie, die sich allerdings jahrhundertelang hielten
(Irmscher 1990).

Neben magischen Praktiken (Exorzismen, Zauberspriche, Amulette) gab
es auch die sogenannte ,Drecksapotheke"™, die menschliche und tierische
Exkremente einsetzte. Die griechischen Arzte (inklusive der Wanderérzte)
verfigten Uber auf Uberlieferten und auf eigenen Erfahrungen aufgebaute
Kenntnisse sowie einerseits Uber relativ gute anatomische, andererseits
Uber eher sparliches physiologisch-pathologisches Wissen (wie z. B. die
humoralpathologische Vier-Safte-Lehre). Im Laufe der Zeit entwickelten
sich verschiedene medizinische Schulen (Achner 2009; Leven 2005).
Zusatzlich beschaftigten sich einige altgriechischen Philosophen mit
ethischen Aspekten von Krankheit, Leid, Schmerz, Siechtum u.s.w. Platon
z. B. schuf in ,Der Staat" das theoretisches Konstrukt einer idealen,
harmonischen, ,leidfreien® Gesellschaftsordnung. Noch intensiver forderte
sein Schiler Aristoteles in ,Politik® Eugenik, Abtreibung und die Tdétung
schwacher und beeintrachtigter Sauglinge, eine Praxis, die in der Antike
wahrscheinlich weit verbreitet gewesen sein kénnte (Jager 1963; Rainer
1995).

Das antike Rom ubernahm einen GrofBteil der Uberlieferten hellenistischen
Medizinkenntnisse durch griechische Arzte, die oft als Sklaven oder
.Freigelassene" ihrer Tatigkeit nachgingen. Besonders zahlreich haben sich
Anmerkungen zur ,Heiligen Krankheit" erhalten, die oft sehr detailiert
ausgefallen sind und vermuten lassen, dass diese - auch durch deren
Verbreitung in der Oberschicht - viele Menschen beschaftigt hatte (Waller
et al. 2004).

Auch in Rom entstanden einige Arzteschulen (,methodische",
~pneumatische™ und ,eklektische™ Richtungen), die haufig miteinander im
Wettstreit lagen. In den verschiedenen Zeitabschnitten der rdémischen

Geschichte dominierten Uberwiegend religiés-magische Riten, der Fokus



der Medizin lag auf den Gebieten Therapie und Praxis, weniger auf
theoretischen Uberlegungen (Irmscher 1990).

Eine groBe Bereicherung in der Entwicklung der rdémischen Medizin stellte
der kaiserliche Leibarzt Galenos (dt. Galen) im 2. Jahrhundert n. Chr. dar,
der in seinen Schriften das gesamte damals bekannte medizinische Wissen
mit seinen Erkenntnissen verband (L4th 1972). Fir einen weiteren
berthmten rdmischen Arzt, Coélius Aurelius, umfassten psychische
Stérungen Erkrankungen des Gehirns.

Daten zum Umgang mit psychisch Kranken im alten Rom sind sparlich,
vielfach kamen Isolierungs- und GewaltmaBnahmen zur Anwendung um
den Verstand zu ,reinigen®. Einzelne Schriften (z. B. von Sueton Uber
zwoIf Caesaren) geben einen Einblick Gber deren mdégliche psychische
Auffalligkeiten, sind aber oft mit Anekdoten und Spekulationen
angereichert (Achner 2009; Irmscher 1990).

Die vorhandenen Schriften des Alten Testaments umfassen eine
Entstehungsgeschichte von Uber 1000 Jahren, somit sind unterschiedliche
Annahmen zu Krankheiten, Beeintrachtigungen und menschlichem Leid
darin enthalten (Antor/Bleidick 2000). Individuelle oder kollektive
Verfehlungen galten Uberwiegend als Grund der Manifestation von
Krankheiten oder einer ,Bessesenheit", seltener als Zeichen der
Bewdhrung. Ein Beispiel dazu ware die Passage zu Kdnig Saul (1. Samuel
16/14 - 23, 18/10-11, 19/9-10 und 20-24). Ein von Gott ausgesandter
boser Geist beherrscht den Koénig, der ,schwermutig® wird und mit
pathologischer Eifersucht sowie Wutausbrichen David verfolgt. Dieser
versucht - ahnlich wie in der heutigen Musiktherapie -  Saul mit
Harfenklangen zu beruhigen.

Im Neuen Testament und in den Auslegungen des Urchristentum stellten
viele chronische und psychische Krankheiten - wobei bei letzteren
damonische Annahmen (,unreiner Geist") zur Atiologie iberwogen - nicht
mehr ausschlieBlich eine géttliche Konsequenz auf Verfehlungen (mit der

Méglichkeit einer Bewahrung) dar.



Vielmehr waren bestimmte Krankheiten und Beeintrachtigungen durch die
Erbsiinde bedingt, wobei Jesus in Einzelfallen durch Heilungen das Reich
Gottes vorweggenommen hatte (Antor/Bleidick 2000; Petersen 2003).
Menschliches Leiden sei folglich mit der Qual Jesu Christi am Kreuz
vergleichbar, somit ein Weg die Gnade Gottes zu erlangen.
Als exemplarisches Beispiel soll eine Stelle nach Lukas (8/27 - 29)
angefuhrt werden:

LAls Jesus aus dem Boot stieg, lief ihm ein Mann aus der

Stadt entgegen, der von Dédmonen besessen war. Schon

seit langem trug er keine Kleider mehr und lebte nicht

mehr in Hdusern, sondern in Grabhéhlen ... Denn schon

seit langem hatte ihn der Geist in seiner Gewalt, und man

hatte ihn wie einen Gefangenen an Hénden und FiBen

gefesselt. Aber immer wieder zerriB er die Fesseln und

wurde von den D&monen in menschenleere Gegenden

getrieben..." (Lukas 8/27 - 29)

Aus dieser Textstelle kénnen (vorsichtige) Schlussfolgerungen zum
damaligen gesellschaftlichen Umgang und zu Symptomen einer vermutlich
psychischen Stérung, die als Besessenheit interpretiert wurde, abgeleitet
werden. Relevant sind die Hinweise auf eine (erzwungene oder freiwillige)
Isolation, auf ZwangsmaBnahmen (Fesselungen) sowie auf bestimmte
Verhaltensmuster (lautes Schreien, auBergewdhnliche Krafte, motorische
Unruhe bzw. Agitiertheit in Verbindung mit dem Aufsuchen
menschenleerer Gebiete), die nach Auffassungen der damaligen Zeit nur

damonischen Ursprungs sein konnten.

Das Mittelalter kann generell flir weite Teile des europadischen Raums
bezlglich medizinischer Kenntnisse und therapeutischer Techniken als

Zeitalter der Stagnation bzw. einer Regression bezeichnet werden.



Aberglaubische Vorstellungen und Annahmen in einer Welt voll Damonen
und Teufeln beherrschten das christliche Abendland sowie die
Klostermedizin. Erkenntnisse aus der griechischen Medizin kamen nur
langsam Uber Arabien bzw. die Mauren ab dem 11. Jahrhundert (wieder)
nach Europa (Irmscher 1990).

Eine hohe Sterblichkeit, Seuchen, Mangelernahrung durch Ernteausfalle
und die standige Konfrontation mit dem Tod (auch in Form zahlreicher
kriegerischer Auseinandersetzungen) sowie die permanente Angst vor der
Apokalypse fihrten immer wieder zur Akedie (,Schwermut™), zu
Wahnvorstellungen sowie hysterischen und ekstatischen Ausbriichen bzw.
Massenpsychosen (z. B. Veitstanz, Flagelantismus) (Vie’/Baruk 2000).
Moglicherweise gab es auch einige Opfer wahrend der Hexenverfolgung
mit Tourette-Syndrom, da einige Symptome damals als Merkmale eines
Teufelspaktes galten.

Bis zum Ende des Mittelalters verbesserte sich das Los von psychisch
Kranken und behinderten Menschen nur wenig. Isolation, Exorzismen und
fragwilrdige religiés-mystische bzw. aberglaubische Annahmen (z. B. zum
sogenannten ,Narrenstein®, der aus dem Gehirn entfernt werden musste)
standen im krassen Gegensatz zum gesellschaftlichen Umgang und
Behandlungsversuchen in einigen arabischen Landern (Schott/Tolle 2006;
Porter 2007). Chronisch Kranke, die wahrscheinlich nur selten ein héheres
Alter erreichen konnten, wurden hauptsachlich im Familienverband
versorgt.

Im 17. Jahrhundert verschlechterte sich sich das Los von psychisch
Kranken, behinderten und beeintrachtigten Personen. Fur die als
gefahrlich eingestuften Betroffenen existierten ,Narren- und Tollhduser",
oft nur aus kerkerahnlichen Zellen bestehend, sowie strenge
Disziplinierungstechniken und brutale Methoden um den ,Verstand" wieder
herzustellen (Fesselungen, Sturzbader, Drehstihle, Zwangsstehen,

Auspeitschungen, Zwicken mit glihenden Zangen, Scheinhinrichtungen



u.s.w.). D. h. die Unterbringung richtete sich hauptsachlich nach der
Einschatzung der Gefahrlichkeit und einer moglichen Stérung der sozialen
Ordnung (Ackerknecht 1967; Foucault 1969). Dadurch bevdlkerten die
»Zucht- und Tollhduser" vermehrt auch Arme, Obdachlose und Bettler.

Im 18. Jahrhundert setzten sich naturwissenschaftliche Ansatze in der
Medizin immer mehr durch, es kam zu neuen Entdeckungen und
Therapien.

In den folgenden Jahrzehnten fiihrte die Landflucht vor allem in den
groBeren Stadten zu dramatischen Folgen (Verarmung, desolate
Wohnverhaltnisse, hygienische Misstande, steigende Kindersterblichkeit,
Zunahme von chronischen Krankheiten und kriegsbedingten Verletzungen
u.s.w.). Obwohl es stellenweise bei bestimmten - bisher als unheilbar
eingestuften - Krankheiten zu Linderungen und sogar zur Heilung
gekommen war, dominierten in den groBen psychiatrischen Anstalten noch
lange Verwahrungs- und IsolationsmaBnahmen. Nur langsam kam es zu
Versuchen den Verlauf psychiatrischer Krankheiten zu beeinflussen.

Noch bis in die 30er-Jahre des 20. Jahrhunderts gab es eine Vielzahl von
Sanatorien und Einrichtungen fur ,nervése" Erwachsene und Kinder,
Uberwiegend fur die gehobenen Schichten vorgesehen (Eos 1920). Die
damals zahlreich erschienenen Fachblatter zur Heilpddagogik im
deutschsprachigen Raum zeigen eine starke Hinwendung zur Psychiatrie
und eine weitgehende Ubernahme ihrer Diagnostik, Kategorisierung,
Klassifizierung und Bewertung samt einer extremen defizitorientierten
Einstellung (Holub 2002). Der Kinderarzt Erwin Lazar pragte gemeinsam
mit dem Psychologen Theodor Heller die Richtung der sogenannten
~Ersten Wiener Schule fur Heilpadagogik® (Brezinka 2000).

In der Zeit vor und besonders nach dem Ersten Weltkrieg erstarkten
angesichts der Massen von Kriegsverletzten (inklusive der sogenannten
~Kriegsneurotiker"), Entwurzelten, chronisch Kranken, Armen u.s.w.

sozialdarwinistische, eugenische und sozialhygienische Forderungen und



Einteilungstendenzen der Menschen in Gite-Klassen, hauptsachlich nach
den Kriterien der Produktivitat und der Selbstversorgung. Wiederholt
wurde mittels Kosten-Nutzen-Berechnungen vor einem drohendem
~Volkstod® durch Wohlfahrtspflege und Flrsorge fir das ,Schwache"
gewarnt. Selbst die Errungenschaften der Medizin galten als
kontraselektiv, da sie die ,natlrliche Ausmerze" verhindern wilrden
(Baader/Schultz 1984; Rainer 1995; Friedlander 1995).

Im Nationalsozialismus kam es unmittelbar nach der Machtergreifung
1933 zur Erfassung ,Erbkranker® und zur Zwangssterilisierung, um den
hochwertigen ,Volkskdrper® vor ,Minusvarianten™ zu schitzen (Rudnick
1990; Ebbinghaus/Dérner 2001; Klee 2010).

In dieser Epoche drohte bei ,Entartung", ,Minderwertigkeit",
~Degeneration™, ,Asozialitat® und einer als unzureichend eingeschatzten
Produktivitat (d.h. auch bei einer chronischer Krankheit) Abwertung,
Ausgrenzung, Verfolgung oder Ermordung (Malina/Neugebauer 2002). In
den sechs Toétungseinrichtungen (u. a. im Schloss Hartheim) und in den
ca. 40 ,Kinderfachabteilungen™ (u. a. ,Am Spiegelgrund™) kam es bis 1941
zu zentral gesteuerten Mordaktionen (,T4" bzw. ,Aktion Gnadentod"),
anschlieBend zur sogenannten ,wilden Euthanasie™ direkt in den Anstalten
(Friedlander 1995; Kohl 1997; Gabriel/Neugebauer 2000;
Ebbinghaus/Dérner 2001). Unterstiitzung und medizinische Hilfe sollte nur
diejenigen Personen erhalten, die nationalsozialistischen Kriterien
entsprachen und voribergehend krank bzw. verletzt waren (Goldberger
2004; Hahn et al. 2005; Schmidt 2009).

Die Gegenwart zeichnet sich durch rasante, geradezu unglaubliche
Fortschritte in bestimmten Bereichen der Medizin aus. In der Psychiatrie
und in der Behindertenarbeit kam es zu einem Pradigmenwechsel.
Reformen, Deinstitutionalisierungstendenzen sowie verschiedene

Umsetzungsbestrebungen von Empfehlungen bzw. gesetzlicher Vorgaben



(Normalisierungs-, Integrations- bzw. Inklusionsprinzipien, Ermdglichung
einer gesellschaftlichen Teilhabe, Quotenregelungen, u.s.w.) sollen den
Lebensalltag Betroffener humanisieren.

Trotz gewisser Fortschritte in der Einstellung zu behinderten und
psychische kranken Menschen sowie Verbesserungen (wie z. B. UN-
Konventionen, Antidiskriminierungsgesetze, MaBnahmen zur
Barrierefreiheit und Entinstitutionalisierung, Etablierung der ,Disability
Studies" u.s.w.) domineren vielfach Stereotypen,  Vorurteile,
Ausgrenzungstendenzen und - besonders bei psychisch Kranken - eine
soziale Achtung in Verbindung mit Angsten vor deren Unberechenbarkeit
und , abweichenden" Verhaltensweisen. Auf diesen Themenkomplex wird

spater noch ausfuhrlich eingegangen.



3 Geschichtliche Aspekte zum Tourette-Syndrom

Die klinische Erstbeschreibung des Tourette-Syndroms erfolgte durch den
franzdsischen Arzt Jean-Marc G. Itard (1774 - 1838) im Jahre 1825, der
die Adelige Marouise de Dampierre kennenlernte, welche durch motorische
Tics und obszénen Schimpftiraden in hdéheren gesellschaftlichen Kreisen
flur Aufregung sorgte:
~,S0 kann es vorkommen, daB mitten in einer
Unterhaltung, die sie besonders lebhaft interessiert,
plétzlich und ohne daB sie sich davor schitzen kann, sie
das unterbricht, was sie gerade sagt oder wobei sie
gerade zuhért und zwar durch bizarre Schreie und durch
Worte, die sehr auBergewdhnlich sind und die einen
beklagenswerten Kontrast mit ihrem Erscheinungsbild und
ihren vornehmen Manieren darstellen; die Worte sind
meist grobschldchtig, die Aussagen obszén und, was fir
sie und die Zuhérer nicht minder lastig ist, die
Ausdrucksweisen sind sehr grob, ungeschliffen oder
beinhalten wenig vorteilhafte Meinungen (ber einige in
der Gesellschaft anwesenden Personen" (Itard zit. in:
Rothenberger 1991, S 178)

Aufgrund dieser Beschreibung sammelte sein franzdsischer Kollege
Georges Albert Edouard Brutus Gilles de la Tourette (1857 - 1904)
Fallberichte Uber acht weitere Betroffene (davon drei aufgrund von
Aufzeichnungen anderer Arzte) und veréffentlichte diese im ,Archive de
Neurologie® 1885 (deutsch Ubersetzter Titel: ,Eine Nervenstérung,
charakterisiert durch motorische Dyskoordination begleitet von Echolalie

und Koprolalie™).



Als Symptome flir diese Krankheit fasste er unterschiedliche Zuckungen,
Wiederholungen von Wodrtern/Satzen oder Handlungen sowie die
Verwendung obszdéner Ausdricke zusammen. Tourette nannte die
Zuckungen ,Maladie de Tics" und grenzte sie von Ausdrucksformen der
Epilepsie ab (Kramer 2007).
Zur naheren Befassung folgt ein Auszug aus der Beschreibung des zweiten
Patienten:
~Wenn der Kranke sich weder durch ein Wort noch eine
Situation veranlasst fuhlt, sich in dieser Art und Weise zu
duBern, treten seine Verrenkungen oft zusammen mit
dem Zwang auf, das Wort ScheiBe aussprechen zu
mdassen - einerlei vor welchem Publikum ... er spricht zwei
oder drei kurze Sé&tze, wie es unanstidndiger nicht geht,
begleitet von extremen Tics und Verrenkungen, mit
Bewegungen der Arme, verbunden mit wiederholtem
Aufstehen und Hinsetzen, Hochziehen der Schultern und
den Kopf nach vorne und zur Seite neigend" (Itard zit.
nach: Boldt et al. 2012, tourette online)

Anfangs glaubte Tourette an eine mentale Retardierung im Verlauf der
Erkrankung, diese Annahme widerrief er spater. Er erkannte bereits eine
gewisse familidre Haufung und unterschiedliche Auspragungen bzw. Arten
der Symptome (Klug 2003). Eine ihm von einer Patientin zugefligte
Schussverletzung blieb zwar ohne Folgen, die letzten Jahre seines Lebens
verbrachte er véllig desorientiert - als Spatfolgen einer Syphilis — in einer
geschlossenen Abteilung. 1904 starb er (Miller-Vahl 2010a).

Wiederholt taucht in gegenwartigen Publikationen (z. B. bei Hartung
1995) eine Beschreibung des altgriechischen Arztes Aretdaus (Aretaios)

von Kappadakien aus dem ersten Jahrhundert nach Christus auf.



Diese soll die erste Uberlieferte schriftliche Falldarstellung eines

Betroffenen mit Tourette-Syndroms sein:

~Ein  Zimmermann war in seinem Geschédft ein ganz
tlichtiger Mann. ... Befand er sich auf seinem Bauplatz, so
war er vollkommen bei Verstande. Wenn er aber auf den
Markt oder in das Bad oder anderswohin gehen wollte, so
legte er seine Werkzeuge weg, seufzte erst einmal und
zog dann beim Fortgehen die Schulter in die Hbhe. Hatte
er sich nun aus dem Gesichte der Gesellen, von seiner
Arbeit und dem Werkplatze entfernt, so verfiel er in die
vollste Raserei. War er dann wieder zurlickgekehrt, so
hatte er auch sogleich seinen Verstand wieder" (zit. nach:
Kramer 2006, S. 1).

Diese Annahme wird aufgrund der zu allgemeinen Darstellung und der
fehlenden Details zur Symptomatik kontrovers beurteilt (Klug 2003;
Kramer 2006). Eine retrospektive Deutung nur aufgrund sparlicher
Textfragmente gestaltet sich schwierig, neben genauer Kenntnisse des
historischen Umfeldes sind v. a. der unterschiedliche Gebrauch und die
wechselnde Bedeutung bestimmter Worter und Begriffe — haufig noch
durch Ubersetzungen in andere antike Sprachen zusétzlich entfremdet -
zu bericksichtigen.

Noch weniger relevante Hinweise zu einem Tourette-Syndrom finden sich
in den ebenfalls immer wieder erwahnten und bereits hier angefiihrten
Anmerkungen von Sueton (Gajus Suetonius Tranquillius) zu Tiberius
(dieser sprach in ,langsam gezogener Rede, die er immer mit einer
gewissen gezierten Bewegung der Finger begleitete", Tib. 68/5) und
Claudius (,unanstdndiges Lachen" und ,ein fortwdhrendes Zittern des

Kopfes, das sich bei jeder geringsten Handlung, die er vornahm auf das



héchste steigerte", Cl. 30/3-4). Es durfte sich bei Tiberius eher um
Anzeichen von oft mit Epilepsien in Verbindung stehenden Manierismen
oder einer Uberstandenen Kinderldhmung handeln, bei Claudius um eine
Epilepsie (Sueton 1964).

Bei der bisher altesten bekannten schriftlichen Passage, die mit groBter
Wahrscheinlichkeit tatsachlich dieses Syndrom beschreibt, handelt es sich
um eine Stelle aus dem berichtigten ,Hexenhammer® (,Malleus
maleficarum™) von Jakob Sprenger und Heinrich Institoris aus dem Jahr

1487. Hier werden vermutlich vokale und motorische Tics erwahnt:

~Wéahrend er an diesen Orten exorziert wurde, stiel3 er ein
schreckliches Geheul aus. ... Wenn er beim Vorlibergehen
an einer Kirche die Knie zur BegriiBung der glorreichen
Jungfrau beugte, dann streckte der Teufel seine Zunge
lang aus seinem Mund heraus und befragt, ob er sich
dessen nicht enthalten kénnte, antwortete er: ,Ich
vermag das durchaus nicht zu tun’" (zit. nach: Mduller-
Vahl 2010a, S. 6)

Am Ende dieses Kapitel soll noch auf Wolfgang A. Mozart eingegangen
werden.

Als Belege fir ein vermutes Tourette-Syndrom gelten u. a. einige
erhaltenen Briefe und Textstellen, in denen sich offensichtlich sinnlose
Aneinanderreihungen von Wodrtern und vulgare Ausdricke finden
(Hammerschmidt 2001):

»...wlnsch ich eine gute nacht, scheissen sie ins bett, dal
es kracht; schlafens gesund, reckens den arsch zum
mund, ich geh izt nach schlaraffen, und thue ein wenig
schlaffen...®

(zit. nach: Mdller-Vahl 2010a, S. 12)



~Poz Himmel Tausend sakristey, Cruaten schwere noth,
tedfel, hexen, truden, kreuz=Battailon und kein End, Poz
Element. |uft, wasser, erd und feler. Europa, asia, affrica
und America. jesuiter,  Augustiner.  Benedictiner,
capuziner, minoriten, franziscaner, Dominicaner,
Cartheuser und heil: Krelzer herrn. Canonici Regulares
und irregulares. und alle bédrnhédter, spitzbuben,
hundsfutter, Cojonen und schwénz (bereinander..." (zit.
nach: Schaub 1994, S. 15)

Zeitgenossen schilderten wiederholt Mozarts Unruhe, seine Rastlosigkeit,
motorische Zuckungen, offensichtlich unkontrollierbares und unpassendes
Lachen sowie eigenwillige Verhaltensmuster, wie das Springen Uber
Tische, Schlagen von Purzelbdumen, Kitzeln anderer Personen,
minutenlanges Klopfen mit den Fingern sowie den Hang zum
Exhibitionismus (Simkin 1992). Eindeutige Hinweise auf ein Tourette-
Syndrom existieren jedoch nicht (Schaub 1994).

Auch bei anderen historische Persdnlichkeiten sollen angebliche Tourette-
Symptome identifiziert worden sein, u. a. bei Peter dem GroBen
(Augenzucken, raptusartige Wutanfalle, Nachahmungstendenzen,
Beschimpfungstiraden, eigenwillige Verhaltensweisen und sonderbare
Vorlieben, wie das Ziehen von Z&hnen u.s.w.), Moliere” und Napoleon
(Elgklou 1992).

Bedingt durch die beiden Weltkriege, Wirtschaftskrisen, unterbrochenen
wissenschaftlichen Kontakten, anderen Forschungsprioritdten und der
Vorstellung, nach der es sich um ein extrem seltenes Phdanomen handeln
wurde, geriet das Tourette-Syndrom nahezu in Vergessenheit. Ab den
70er-Jahren des 20. Jahrhunderts setzten umfangreiche Untersuchungen
und klinische Berichte zu dieser Erkrankungen ein, das Ehepaar Shapiro
untersuchte z. B. 1262 (!) Betroffene (Shapiro/Shapiro 1982).



Gegenwartig besitzt das Syndrom einen gewisse Bekanntheitsgrad in der
Bevolkerung, wenn auch Uberwiegend in plakativ-oberflachlicher Form,

gespeist aus teilweise sehr sensationsllisternen Massenmedienberichten.

4 Das Tourette-Syndrom - eine Behinderung?

Die WHO entwickelte ab 1980 die ,International Classification of
Impairments, Disabilities and Handicaps® (,ICIDH") mit der
Unterscheidung ,impairment® (Schadigung), ,disability (,Behinderung®)
und ,handicap" (Benachteiligung). Auf die Kritik, wonach dieses Modell zu
defizitorientiert sei, folgte eine Erweiterung (,impairment®, ,activity" und
Lparticipation™), mit einer starken Betonung der Bereiche Ressourcen und
Fahigkeiten (WHO 2004).

2001 entstand die ,International Classification of Impairments, Activities
and Participation® (,ICF"), hier fanden u. a. die Aspekte
Beeintrachtigungen der Aktivitat und gesellschaftliche Teilhabe besondere
Berlicksichtigung (DIMDI 2013). Die Definitionen zur Bezeichnung
Behinderung sind zahlreich, auch innerhalb verwandter
Wissenschaftsdisziplinen teilweise widersprichlich oder sehr weitgefasst,
daneben existieren eher polemische Zuschreibungen (,Wir alle sind
behindert - mehr oder weniger!™). Bei der Einschatzung der
Berufsunfahigkeit bzw. bei einer Zuerkennung von finanziellen
Unterstitzungsformen im Sozialrecht steht z. B. der
Beeintrachtigungsgrad in Prozentangaben im Vordergrund. Relevant ist
insbesondere die zeitliche Dimension. Eine Behinderung gilt als
dauerhaftes Ereignis, auch wenn sich mdglicherweise in bestimmten Fallen
der Zustand verbessern kann oder sogar eine Heilung mdglich ware.

Fir den Soziologen Glnther Cloerkes ist eine Behinderung eine

Abweichung von gesellschaftlichen Normen, ,der allgemein ein entschie-



den negativer Wert zugeschrieben wird" und die Reaktionen (Bewertungen
oder Abwertungen) hervorruft (Cloerkes 2007, S. 8).

Negative soziale Reaktionen bzw. negative Zuschreibungen flihren danach
zu einer Benachteiligung. Nach dieser These ware auch das Tourette-
Syndom eine (sozial konstruierte) Form einer Behinderung, unabhangig
vom Grad der vorhandenen Leistungsbeeintrachtigung. D. h. behindert
sind alle jene Personen, welche aufgrund einer Beeintrachtigung,
~Andersartigkeit®, Krankheit u.s.w. durch gesellschaftliche Barrieren nicht
oder nur eingeschrankt am gesellschaftlichen Leben teilnehmen kdnnen
oder dlrfen. Dieses Modell (,Behindert ist, wer behindert wird")
unterscheidet sich stark von klassischen medizinischen bzw. von
sonstigen Konzepten, nach denen eine Behinderung vermeidbar (z. B.
durch Pravention), Uberwindbar (z. B. durch Reha-MaBnahmen) oder
untberwindbar (z. B. schwerste intellektuelle Beeintrachtigung) ware und
diese auf funktionelle Schadigungen oder Funktionseinschrankungen
zurickzufihren sei (wie z. B. bei Rett 1971; Holzinger 1984).

Der Bereich Behinderung (bzw. Beeintrachtigung) oblag lange Zeit
hauptsachlich der Medizin sowie der Sonder- und Heilpddagogik.
Entprechend dem damaligen Zeitgeist versuchten diese zu behandeln,
rehabilitieren, heilen oder ,lindern® (Medizin) bzw. zu fordern und eine
gelungene Anpassung an die Gesellschaft zu erreichen (Heilpadagogik).
Spater kamen die Wissenschaftszweige (klinische) Psychologie, Soziologie
(der Behinderung bzw. abweichenden Verhaltens), Gesundheits-
wissenschaften, ,Disability Studies" (Kapitel 11) u. a. dazu, die mit jeweils
unterschiedlichen Schwerpunkten oder Zielsetzungen das Phanomen
Behinderung erforschten bzw. erforschen.

Auch gegenwartig wird in bestimmten Fallen das Auftreten einer Krankheit
als Ergebnis eines persdnlichen Versagens interpretiert (z. B. bei
Depression, Magersucht). Somit als eine Form abweichenden Verhaltens,

da Betroffene (voribergehend oder langer) bestimmten Erwartungen (z.B.



Arbeitsfahigkeit) und Rollenbildern nicht oder nur partiell entsprechen
(Cloerkes 2007).

In den meisten Gesellschaften erfahrt eine Devianz (Abweichung)
innerhalb einer jeweils definierten Bandbreite - abhangig von kulturellen,
individuellen und sonstigen Faktoren - die keine massiven VerstdBe
gegen aufgestellten Normen und Regeln umfasst auf eine gewisse
Duldung bzw. Akzeptanz (z. B. bei Randgruppen, Minderheiten, Klnstlern,
~Aussteigern" u.s.w.). Diese sogenannte ,primare Devianz" oder ,normale
Andersartigkeit® (Lemert 1975) kann zu einer sekundaren fuhren, wenn
Betroffene, die ihnen zugeschriebene Rolle Ubernehmen und in ihr
Identitatskonzept integrieren, v. a. bei kontinuierlichen negativen
gesellschaftlichen Reaktionen (Kastl 2010). Dies bewirkt in bestimmten
Fallen eine dauerhafte Konfrontation mit der ,feindliche™ Gesellschaft
aber auch eine Verstarkung der ,Abweichung". Bei einer fehlenden oder
einer ungenugend ausgebildeten Handlungskompetenz bzw. Bewaltigungs-
strategie im Umgang mit Diskriminierung, Ablehnung und Benachteiligung
kann dies zu Ohnmachtserfahrungen fiihren, aber auch zu einer
,ldentitats-Ambivalenz®, wenn sich z. B. Tourette-Erkrankte Uber ihre

Symptomatik lustig machen.



5 Stand der Forschung, klinische Aspekte

Das Tourette-Syndrom stellt, wie in der Einleitung kurz erwahnt, eine
neuro-psychiatrische chronisch verlaufende Erkrankung dar (mit einem
Uberwiegenden Beginn im Kindesalter), die durch das Auftreten
motorischer und vokaler Tics mit unterschiedlicher Lokalisation,
Intensivitdt und wechselnden Intervallen charakterisiert ist. Das
Erscheinungsbild variiert stark und zeigt eine individuelle Bandbreite
(Stilman et al 2009; Ludolph et al. 2012).

Der Ausdruck ,Tic" stammt aus der franzdsischen Sprache und bezeichnet
ein Zucken von (Gesichts)Muskeln.

I\\

Die Definition im klinischen Wérterbuch (,Pschyrembel®) fasst darunter
automatisch ...gelegentlich  willkirlich  beeinflussbare,  plétzl[ich]
einsetzende, rasche Muskelzuckungen i. S. von Stereotypien mit
zwanghaften Ausdrucks-, Abwehr und Reflexbewegungen" zusammen
(Pschyrembel 2002, S. 1662).

Nach den Diagnosekriterien der ICD (,International Statistical

Classification of Deseases and Related Problems") ist ein Tic:

»eine unwillkdrliche, rasche, wiederholte,
nichtrhythmische = Bewegung  meist  umschriebener
Muskelgruppen oder eine Lautproduktion, die plétzlich
einsetzt und keinem erkennbaren Zweck dient." (WHO
2005, ICD-10-GM-Version; F95.-)

Im Gegensatz zu Marotten, Manierismen oder Schrullen sind Tics nicht von
selbst abgewdhnbar, jedoch stellenweise eine gewisse Zeit lang

unterdrickbar.



5. 1 Klassifizierungssysteme

Es sind unterschiedliche Klassifizierungssysteme in Verwendung. ICD-10

unterscheidet vier (bzw. finf) Formen von Tic-Stérungen (F95):

F 95.0 Voruibergehende Ticstérung

F 95.1 Chronische motorische oder vokale Ticstérung

F 95.2 Kombinierte vokale und multiple motorische Tics (Tourette- Syn-
drom)

F 95.8 Sonstige Tic-Stérungen

F 95.9 Tic-Stérungen, nicht naher bezeichnet (WHO 2013)

DSM-IV-TR (,Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders")

klassifiziert in:

307.21 Voribergehende Ticstérung

307.22 Chronische motorische oder vokale Ticstérung

307.23 Tourette-Syndrom

307.20 Nicht naher bezeichnete Ticstérung (SaB et al. 2003; APA 2000)

Die ICF (,International Classification of Functioning, Disability and
Health™), als Weiterentwicklung der ICIDH, geht im 7. Kapitel auf die
Funktionen der Bewegung ein und unterscheidet:
b765 Funktionen der unwillktrlichen Bewegungen von Muskeln oder
Muskelgruppen (inkl. Tics, Manierismen, Stereotypien, Perseve-
rationen, Stimmtics)
b7652 Tics und Manierismen (DIMDI 2013)

Die Einteilung nach der ,Tourette-Syndrome Classification Study Group"
lautet:



I Tourette-Syndrome (A-1, A-2)
IT Chronische multiple motorische oder vokale Tic-Stérung (B-1, B-2)
ITT Chronische Tic-Stérung mit nur einem einzelnen motorischen oder
vokalen Tic (C-1, C-2)
IV Transiente Tic-Stérung (D-1, D-2)
V  Unspezifische Tic-Stérung (E-1, E-2)
VI Definitive Tic-Stérung (F): alle Kriterien flr ein Tourette-Syndrom
erfullt, Erkrankungsdauer unter einem Jahr
VII Wahrscheinliches Tourette-Syndrom (G)
Typ 1: Alle Kriterien des Tourette-Syndroms erflllt, Beginn nach
dem 21. Lebensjahr und/oder andere Ursachen madglich
Typ 2: Alle Kriterien des Tourette-Syndroms erflllt, aber nur mo-
torische Tics oder fragliche vokale Tics
VIII Wahrscheinliche multiple motorische und/oder vokale Tic-Stérung
(H), alle Kriterien fur eine multiple Tic-Stérung (B-1) erfillt, Be-
ginn nach dem 21.Lebensjahr und/oder andere Ursachen maéglich
(Mdaller-Vahl 2010a)

5. 2 Klinisches Bild, Symptomatik

Charakteristisch fir das Tourette-Syndrom sind die Tics. Daneben treten

haufig zusatzliche Beeintrachtigungen (Komorbititaten) auf.

5. 2. 1 Allgemeine Aspekte
Um das Vollbild eines Tourette-Syndroms zu diagnostizieren, mussen laut

DSM-IV-TR folgende Kriterien vorhanden sein:

- multiple motorische Tics, sowie mindestens ein vokaler Tic im Verlauf

der Erkrankheit, auch in isolierter Form



- ein Auftreten der Tics mehrmals taglich entweder fast taglich oder in-
termittierend Uber ein Jahr, ohne einer ticfreien Phase von Uber drei
aufeinander folgenden Monaten

- Veranderungen in der Art, Auspragung, Frequenz und Lokalisation der
Tics

- Beginn vor dem 18. Lebensjahr

- die Krankheit basiert nicht auf einer direkten kdrperlichen Einwirkung
einer Substanz oder eines sonstigen Krankheitsfaktors

- die Krankheit fihrt zu einem Leidensdruck und zu Beeintrachtigungen

in sozialen und anderen Bereichen (Muller-Vahl 2010a)

Bei der ICD sind die Kriterien ahnlich, nur der letzte Punkt fehlt.

5.2.2 Tics

Wie bereits angefuhrt unterscheiden sie sich in ihrer Art, Haufigkeit,
Lokalisation und Intensitdt. Sie kdnnen einzeln oder serial in
unterschiedlichen Intervalen und Rhythmen/Zyklen auftreten, die
Verlaufsschwankungen - auch innerhalb eines Tages - sind oft
betrachtlich (Klug 2003; Doépfner et al. 2010).

Tics setzen meist im frihen Kindesalter ein, d. h. durchschnittlich
zwischen dem 4. bis 7. Lebensjahr (in seltenen Fallem bereits mit drei
Jahren) und miussen nach den Kriterien zur Diagnose eines Tourette-
Syndroms vor dem 18. (bzw. 21.) Lebensalter aufgetreten sein (Klug
2003). Ein frihes Manifestationsalter steht nicht im Zusammenhang mit
dem Schweregrad der Erkrankung. Laut klinischen Studien zeigen sich
motorische Tics fast immer einige Jahre vor dem Auftreten vokaler
(Ludolph et al. 2012). Die ersten Tics betreffen hauptsachlich die
proximale Koérperregion, als ,Einstiegs-Tics" gelten Blinzeln, Zwinkern und
Rauspern (Klug 2003).



Manche Tics (Berlhren, Klopfen) stellen normalerweise sinnvolle
Tatigkeiten oder Aktivitdten dar, die allerdings durch ihre Intensitat oder
Dauer keinen Zweck (auBer einem Spannungsabbau) erfillen.
Vorubergehende Tics im Kindesalter sind relativ haufig, treten vor dem
12. Lebensjahr auf und dauern zwischen wenigen Wochen bis zu einem
Jahr (Dépfner et al. 2010). Sie werden auch als transiente Tic-Stérungen
bezeichnet.

Tics werden in motorische und vokale (verbale) unterschieden, zusatzlich

in einfache und komplexe unterteilt.

- Motorische Tics:

Hier sind ein oder mehrere Muskel bzw. eine Muskelgruppe betroffen, die
meist kurzfristige Bewegungsaktivitdaten auslésen. Motorische Tics werden
haufig als nervése Reaktion oder Schrulle interpretiert.

Einfache motorische betreffen eher einen Korperteil, sie umfassen
Zwinkern, Blinzeln, Grimassieren (Offnen und Verziehen des Mundes,
Stirnrunzeln, Mundzucken, Zahneknirschen, Nase rimpfen, Zunge
zeigen), Schmatzen, Lecken der Lippen, ,Kussandeutungen",
Kopfschitteln, -verdrehen und -nicken, Klopfen, Kinn auf die Brust,
Schulterzucken, Bewegungen und Schuitteln der Arme, der Beine, des
Bauches und des Rumpfes u.s.w.

Komplexe auBern sich in einem Hupfen, Hopsen, Klatschen, Berthren von
Gegenstanden oder Menschen (,touching™), sich selbst oder andere
kissen, dystonen Haltungen, Drehbewegungen, Aufstampfen, Auf-der-
Stelle-treten, drehenden Fortbewegungs- und Gangmustern, Zupfen an
der Kleidung, Riechen an Ké&rperteilen, sich selbst kratzen, beiBen oder
verletzen u.s.w. (Klug 2003; Doépfner et al. 2010; Mdller-Vahl 2010a).
Manchmal verlaufen die Ubergédnge zwischen einfachen und komplexen

Formen flieBend, z. B. beim Grimassieren.



Motorische Tics kdnnen in einzelnen Fallen derart heftig ausfallen, dass sie
zu Verletzungen flhren kdnnen. Diese mussen somit nicht zwingend
autoagressive Handlungen darstellen, sondern sind Folgen ungesteuerter
Bewegungsablaufe (z. B. Einschlagen einer Fensterscheibe).

Die  motorische Tic-Symtomatik  fihrt stellenweise auch zu
Schmerzzustidnden, z. B. durch eine entsprechende Uberbelastung der
Gelenke oder der Muskelgruppen (Klug 2003).

Die sogenannten Echophdanomene gehdren nicht obligatorisch zu einer
Tourette-Erkrankung. Zu den motorischen Auspragungen zahlen
Echopraxie (Nachahmung von Bewegungen, Gesten), Echomimie
(Immitation der Mimik), Kopropraxie (Ausfihren obszéner oder verpdnter
Gesten) sowie die seltenen Formen einer Echographie (Abschreiben) und
Echoplasie (Imitation von Konturen)(Ludolph et al. 2012). Sie sind meist
eine Nachahmung von gerade stattgefundenen Ereignissen, mit einem

Impuls diese immer wieder zu wiederholen.

-Vokale Tics

Einfache vokale Produktionen kommen haufig in Sprechpausen vor, bzw.
unterbrechen sie einen Satz. Diese umfassen Rauspern, Hdusteln,
Aufziehen, Schniffeln, Summen, Pfeifen, Pusten, stoBartiges Ein- und
Ausatmen, Zungenschnalzen, AusstoBen von Silben, Lauten und
Gerauschen (z. B. Tier- und Stotterlaute), Schreien, Seufzen u.s.w.
Komplexe vokale Tics zeichnen sich durch umfangreiche Lautkomplexe
aus, vielfach kommt es zu einem lauten AusstoBen von Worten und
Kurzsatzen - oft zusammenhangslos. Weiters zahlen dazu die Palilalie
(Wiederholung eigener Laute, Worter oder Satze), Echolalie (Nachahmung
anderer sprachlicher AuBerungen), Koprolalie (Verwendung obszoner,
beleidigender oder gesellschaftlich sanktionierter Worter oder Satze),

Imperativsatze, Wortneubildungen und selbstbestatigende Satze (Ddpfner



et al. 2010). Vokale Tics variieren tlw. erheblich in der Lautstarke, dies
kann zusatzlich zu (negativen) gesellschaftlichen Reaktionen flhren.

Zum Bild einer Tourette-Erkrankung gehdren manchmal
Beeintrachtigungen der sprachlichen Dimension, wie Formulierungs- und
Wortfindungsstérungen, Sprechblockaden, Stottern, unvollstandige Satze,
Dysgrammatismus, eingeschrankter sprachlicher Ausdruck aber auch
Selbstgesprache in verschiedenen Stimmlagen (Wittmann 2001).

An dieser Stelle soll ndaher auf die Koprolalie eingegangen werden, ein
Phanomen, das haufig im Fokus der medialen Berichterstattung
(,Schimpfkrankheit™) steht.

Wie bereits kurz dargestellt umfasst eine Koprolalie obszdne,
beleidigende, diskriminierende, gesellschaftlich tabuisierte Worter oder
Satze oft in Verbindung mit einer sexuellen Thematik und in erhdhter
Lautstarke. Teilweise steht die Koprolalie in Verbindung mit Neologismen
(Wortneuschdpfungen, wie z. B. ,Sauschweinblah-Fettsack"™) (Robertson
2008). Bei der mentalen Form ,auBern" sich die Begriffe nur gedanklich,
bei der Sublimierungskoprolalie wird nach einem Auftreten des Vorgeflhls
der sich ankindigende tabuisierte Begriff nur leise ausgesprochen oder
durch ein neutrales Wort bzw. durch einen anderen Tic (z. B. Klopfen)
ersetzt (Wittmann 2001). Die Angaben zum Vorkommen dieses Phanomen
bei am Tourette-Syndrom Erkrankten schwanken ebenfalls betrachtlich,
es durfte bei 20% - 30% aller Betroffenen vorliegen (Ludolph et al. 2012).
Belegt ist ein Zusammenhang mit dem Schweregrad und dem Auftreten
dieser Symptomatik (Freeman 2007; Eddy et al. 2011a). Diese Form

vermindert die Lebensqualitat massiv.

Tics werden von Betroffenen nicht ausschlieBlich als nutzlos und belastend
erlebt. Sie dienen stellenweise der Beseitigung bzw. Reduktion von
Spannungszustanden oder von als unangenehm erlebten Belastungen.

In vielen Fallen berichten - fast nur erwachsene - Betroffene von einem



Vorgefihl (,Aura“), welches sich durch Unruhe, innere Anspannung,
Reizbarkeit, Kribbeln, Zittern, sensorischen Missempfindungen u. A.
bemerkbar macht (Cavanna/Nani 2013). Dieses Vorgefuhl (,premonitory
urge“) kann sich entweder schnell oder langsam (innerhalb einiger
Minuten) entwickeln, nach den Tics klingt es ab (Ludolph et al. 2012).
Die Tics kénnen im Laufe der Zeit von den meisten Betroffenen partiell
gesteuert und unterschiedlich lange unterdrickt werden, vorausgesetzt es
zeigt sich ein Vorgefuhl (Muller-Vahl 2010a).
Allerdings fallt dann die ,Entladung" stellenweise heftiger aus. Dies gelingt
Erwachsenen besser, da sie bestimmte Mechanismen zur Herauszbégerung
einsetzen, um z. B. einen menschenleeren Ort aufzusuchen (Kawohl
2010):
~Es ist so wie beim Niesen. Das kann man ja auch
manchmal unterdriicken, aber nicht immer und dann

kommt es stérker raus" (mundl. gegentber d. Verf.)"

Eher selten ist ein ,Nachgefuhl® oder die Vorstellung der Tic ware nicht
richtig ,durchgefihrt® worden und mitsse deshalb wiederholt werden. Hier
verlaufen die Ubergdnge zu Zwangsgedanken und Zwangshandlungen
flieBend.

Verstarkend auf die Tic-Symptomatik wirken psychische
Spannungszustande, kdrperliche Belastungen, Stress, Mudigkeit, die
Einnahme von Stimulantien, das Zusammentreffen mit anderen
Betroffenen, eine starke Fokussierung (bei anderen Erkrankten vermindert
diese die Symptomatik) aber auch Freude sowie sonstige individuelle
Situationen (Klug 2003).

Vermindernde Faktoren kdénnen Ablenkung, Freizeitaktivitaten, erhohtes
Wohlbefinden, Konzentration in einer entspannenden Umgebung (z. B.

daheim, in der Natur), Schlaf u.s.w. sein.



Die Tourette-Erkrankung existiert in allen Bevdélkerungsmilieus und in
nahezu allen bisher erforschten Kulturen, weniger verbreitet dlrfte sie bei
Afro-Amerikanern und in Teilen Afrikas sein (Freeman 2007).

Tics kénnen mit Zwangen verwechselt werden, ndheres zu dieser

Thematik folgt im Kapitel iber Zwangshandlungen.

5. 3 Diagnosekriterien, Differentialdiagnose

Wie bereits bei der Symptomatik angeflhrt, sind flir die Diagnose
Tourette-Syndrom seit mindestens einem Jahr vorhandene motorische
und vokales Tics vor dem 18. (21.) Lebensjahr ohne langere ticfreie
Phasen sowie der Ausschluss anderer Erkrankungen oder einer
medikamentds indizierten Stérung notwendig. Andere Auffalligkeiten
(Koprolalie, komorbide Erkrankungen) stellen fakultative Kriterien dar.
Eine ausflihrliche Anamnese ist obligatorisch (inklusive einer detaillierten
Beschreibung der Symptome und des situativen Bezuges der Tics),
zusatzlich mussen andere Krankheiten durch internistische, neurologische
(inkl. EEG) und psychiatrische Untersuchungen sowie ev. mittels
bildgebender Verfahren ausgeschlossene werden (Leckman/Cohen 1999).
Nach den Kriterien der ,Tourette-Syndrom Classifikation Study Group"
sollen die Tics madglichst detailliert nach Art, Grad, Haufigkeit,
Lokalisation, Komplexitat, Schwankungen u.s.w. erfasst — bevorzugt durch
eine Beobachtung durch den Untersucher - werden. Ansonsten sind die
dazu vorhandenen Fragebdgen ein zusatzliches Hilfsinstrumentarium,
teilweise dienen sie auch zur Erfassung sonstiger Tic-Stérungen
(Rothenberger et al. 2001).

Zu erwahnen waren unterschiedliche Diagnose-Checklisten (DCI), wie z.
B. der Selbstbeurteilungsbogen (SSB-TIC), der Fremdbeurteilungsbogen
(FBB-TIC), die Tourette-Syndrom-Globalskala (TSGS), ,Yale Global Tic



Severity Scale® (YGTSS), ,Shapiro Tourette Syndrom Severity Scale®
(STSS), die Tourette-Syndrom-Symptomliste (TSSL), ,Premonitory Urge
for Tic Scale“ (PUTS), ,Social Impairment Assesment" (GTS-QOL),
~Family Relations Test" (FRT) u.a. (Dépfner 2010). Instrumente zur
Bestimmung der Lebensqualitat Betroffener (z. B. GTS-QOL) werden
spater vorgestellt.

Eine Einschatzung nach dem Schweregrad der Tics (geringe — maBige -
schwere - besonders schwere Auspragung) gestaltet sich generell
schwierig, da subjektiven Kriterien individuell variieren.

Besonders bei Kindern kann eine endgultige Diagnose oft erst nach Jahren
gestellt werden, v. a. weil manche Symptome durch ihre leichte
Auspragung nicht bemerkt, als Marotte eingestuft oder unrichtig
diagnostiziert wurden (Rothenberger et al. 2001). AuBerdem entwickeln
sich vokale Tics normalerweise erst einige Jahren nach den motorischen.
Nahere Einzelheiten dazu sind in einem eigenen Unterkapitel (Verlauf)
erfasst .

Chronisch vokale Tics (ohne dem Vorhandensein von motorischen) werden
bei Heranwachsenden ebenfalls oft fehldiagnostiziert, sie zeigen eine
groBe Ahnlichkeit mit bestimmten Formen von dissoziativen
Beeintrachtigungen und Atmungserkrankungen (Mduller-Vahl 2010a).
Einem erfahrenen Praktiker (Neurologe, Psychiater, Kinderarzt) gelingt
meist problemlos eine Differenzierung Zu hyperkinetischen
Bewegungsstorungen (Chorea, Dystonie, Spasmen, Tremor), schwieriger
ist die Unterscheidung zu Manierismen, Stereotypien, Zwangshandlungen,
dissoziativen Bewegungsstérungen und ADHS (Ludolph et al. 2012).
Erschwerend kommt dazu, dass einige dieser Stérungen komorbide bzw.
tic-assoziierte Erkrankungen darstellen (nahere Details dazu folgen
spater).

Sehr selten sind Tic-Stérungen medikamentdés oder durch einen

Substanzmissbrauch (z. B. Kokain) bedingt.



In manchen Fallen sind Beobachtungen Uber einen langeren Zeitpunkt
notwendig, dies erfolgt im Rahmen einer stationaren (bzw. teilstationaren)
Aufnahme in einer Klinik. Hier kommen auch Videoaufnahmen zum
Einsatz. In Deutschland existieren dazu einige auf dieses Syndrom
spezialisierte Fachabteilungen, in Osterreich gibt es nur wenige

Spezialisten daflr (mundl. gegenlber d. Verf.)

5. 4 Pravalenz, Epidemiologie

Zur Verbreitung von chronischen Tic-Stérungen und zur Tourette-
Erkrankung liegen unterschiedliche Angaben vor. Verschiedenartige
diagnostische Kriterien und Bewertungsraster, eine fehlende Erfassung
bzw. Fehldiagnosen aufgrund der wechselhaften Symptomauspragung und
maoglicherweise vorschnelle Zuschreibungen bei voribergehenden Tic-
Erkrankungen sowie die Tendenz mancher Betroffener ihre Tics moglichst
zu verbergen, erklaren die Bandbreite der Zahlenangaben (Cubo 2012).
Oftmals sind nur am Tourette-Syndrom Erkrankte erfasst, die durch eine
schwere Symptomatik, durch assoziierte Stérungen und einem massiven
Leidensdruck klinisch bzw. facharztlich betreut werden (Freeman et al.
2000).

Vorubergehende Tic-Stérungen finden sich — wie bereits kurz angefuhrt -
relativ haufig. Zwischen 15 % - 25 % aller Heranwachsenden sollen einen
Tic oder mehre in leichter Auspragung im Laufe ihrer Kindheit entwickeln
oder entwickelt haben (Robertson 2008; Ludolph et al. 2012).

Transiente Tic-Stérungen bei Kindern sind in manchen Fallen schwer von
Manierismen abzugrenzen, oft gelten sie bei Angehdrigen als Spleen oder
werden gar nicht bemerkt.

Das Verhaltnis Buben zu Madchen betragt etwa 3:1; zwischen Mannern
und Frauen ungefahr 3 - 4,5 : 1 (Kawohl 2010; DGN 2008). Chronische



Tic-Stérungen treten wesentlich seltener auf, die Pravalenz dirfte 1 000 -
2 000/100 000 betragen (DGN 2008).

Angaben zum Tourette-Sndrome schwanken betrachtlich, etwa zwischen
0,05 % bis 3,0 % der Weltbevdlkerung sollen davon betroffen sein
(D6pfner et al. 2010). Neuere Untersuchungen kommen auf
durchschnittlich 1 % (Kawohl 2010; Cubo 2012). Ansonsten sind
vorhandene epidemiologische Studien von unterschiedlicher Qualitat. Wie
bereits dargestellt, dirfte bei Afro-Amerikanern und Afrikanern der Anteil
wesentlich geringer sein (Shapiro et al. 1978; Freeman et al. 2000; Cath
et al. 2011).

5.5 Atiologie, Pathogenese

Zur Atiologie existiert eine Vielzahl von klinischen Forschungsarbeiten und
-ergebnissen, auf die in dieser Arbeit nur zusammengefasst eingegangen
werden kann.

Unmittelbar nach der Erstbeschreibung der Tourette-Erkrankung
begannen Untersuchungen zur Ursache. Obwohl Gilles de la Tourette eine
hirnorganische Beeintrachtigung in Erwagung gezogen hatte, gingen erste
Deutungen von einer Form der Hysterie oder des ,Veitstanzes" (Corea
minor) aus. Gerade die Hysterie galt in dieser Zeit als Krankheit mit , 1000
Gesichtern", als ,ein Chaméaleon, das unaufhérlich die Farbe wechselt" (zit.
in: Toellner 2000, S. 1975).

Bald konzentrierten sich die Annahmen auf moralische und degenerative
Defekte. Es wurden Charakterfehler, seelische Belastungen oder eine
Willensschwache vermutet, meist in vererbbarer Form.

In der Epoche der psychoanalytischen Erklarungsversuche vermuteten
Wissenschaftler psychoreaktive Ursachen (z. B. Aggressionen, Sadismus,
Narzismus u. A.) als Ursache der Tics und Zwangshandlungen (Hartung
1995).



Die Tics bei Kindern stellten nach diesen Annahmen pathologische
Reaktionen auf frihkindliche Objektverluste, UberschieBende Antworten
auf Spannungszustande oder Kompensationsversuche bei starken Trieben
dar (Klug 2003). In der Phase der Ich-Entwicklung stiinden somit diesen
betroffenen Heranwachsenden keine andere Alternative zur Mdglichkeit
eines effizienten Affektausdrucks zur Verfligung.

Andere Modelle deuteten Tics als Ergebnisse traumatischer Erlebnisse oder
starker Belastungen (Klug 2003).

Seit ungefahr 1960 flhrten erfolgreiche Behandlungen mit dem
Neuroleptikum Haloperidol zu einer Abkehr der monokausalen
(psychischen) Ursachenerklarung. Psychische Faktoren und
gesellschaftliche Aspekte hatten zwar einen gewissen Stellenwert, im
Vordergrund stiinde aber die organisch-neurobiologische Pathogenese.
Trotz zahlreicher Ergebnisse klinischer Studien und hirnanatomischer,
hirnphysiologischer, genetischer, immunologischer und neurobiologischer
Untersuchungen ist die Atiologie des Tourette-Syndroms noch nicht
ganzlich geklart (Dopfner et al. 2010; Mduller-Vahl 2010a).

Mit groBer  Wahrscheinlichkeit  besteht eine  Dysfunktion im
neurobiologischen System (kortikale und subkortikale Region), weiters
finden  sich Uberwiegend neuroanatomische und  funktionelle
Auffalligkeiten. Daneben weisen weitere Forschungsergebnisse auf
strukturelle Verdanderungen (abweichende Volumen, Assymetrien) in den
Hirnregionen (v. a. im limbischen System und Thalamus) hin (Kawohl
2010). Dadurch gelingt die Steuerung und Kontrolle im motorischen
Bereich nur teilweise, Nervenimpulse breiten sich unkontrolliert aus und
verursachen Tics (Rothenberger et al. 2003). Von Bedeutung sind
zusatzlich neurochemische Faktoren, wie die Neurotransmitter Dopamin
und Serotonin (siehe dazu auch den Abschnitt medikamentdse

Behandlung).



Genetische Komponente konnten in Familienuntersuchungen ebenfalls
nachgewiesen werden (Rothenberger et al. 2003).

Im Fokus der Forschung stehen zusatzlich vermutete Mutationen in
Genen, die die Nervenzellen schadigen kénnten. Hingegen durften
immunologische Ursachen (v. a. durch Streptokokken) bisher nur bei
einem sehr geringen Prozentsatz aller Betroffenen einen mdglichen
Ausloser darstellen (O Rourke et al. 2009). Sonstige Risikofaktoren
wahrend der Schwangerschaft wie z. B. Medikamenten- und
Suchtmittelmissbrauch, Ischamie, Stress, hoheres Alter der Eltern,
verzdgertes intrauterines Wachstum, vorzeitige Geburt u.s.w. konnten
bisher nicht als Ursache verifiziert werden (Muller-Vahl 2010a).

Am Ende dieses Kapitels sollen kurz zwei theoretische Erklarungsmodelle
Erwdhnung finden. Dem Stress-Diathese-Modell liegt die Annahme
zugrunde, nach der eine angeborene Praposition flr Tics — verstarkt durch
Umwelteinflisse und sozialen Faktoren - Auswirkung auf die Entwicklung
des juvenilen Gehirns hatte. Danach verstarke besonders psychosozialer
Stress die Tics bei solcherart vulnerablen Personen (Steinbach 2011).
Nach dem Enthemmungs-Hemmungs-Modell (Inhibitionskonzept) sind die
Ablaufe bestimmter Neurotransmittersysteme im Mittelhirn gestért
(Kawohl 2010)

5.6 Verlauf

Der Verlauf von chronischen Tic-Stérungen und der Tourette-Erkrankung
ist individuell, es existieren idealtypisch konstruierte Tabellen, die sich am
Durchschnitt orientieren.

Danach treten erste motorische Tics Uberwiegend vor vokalen auf und
diese wiederum nach Aufmerksamkeitsstérungen. Die ersten motorischen
Tics kommen durchschnittlich zwischen dem 4. bis 7. Lebensalter vor,

vokale Tics einige Jahre spater.



Der Hohepunkt der Symptomatik liegt meist um das 12. Lebensjahr, mit
einer Verbesserung in der Spatpubertat und einer Abnahme im
Erwachsenalter (Leckman/Cohen 1999; Rothenberger et al. 2003; Cath et
al. 2011). AuBerst selten treten die ersten Tics nach der Pubertdt auf
(Viert 2005).

Prognostische Aussagen zum Verlauf sind schwierig und von
unterschiedlichen Faktoren (z. B. Schweregrad, Symptomatik, Vorliegen
assoziierter Stérungen, Therapieerfolge, Bewaltigungsstrategien u.s.w.)
abhangig.

Ausgehend von den eher sparlich vorhandenen Studien zum
Langzeitverlauf (Cavanna et al. 2012a) kann im Gegensatz zu den meisten
chronischen Krankheiten von einer abnehmenden Intensitdt und Frequenz
der Tics im Alter ausgegangen werden (Remschmidt et al. 2012). Dies soll
etwa 2/3 aller Tourette-Erkrankten betreffen (Rothenberger et al. 2003).
Dabei muss jedoch die Tatsache Berlcksichtigung erfahren, dass dies
teilweise im Zusammenhang mit der zunehmenden Fahigkeit stehen
kdnnte die Tic-Symptomatik zu unterdricken bzw. zu kanalisieren,
aufgebaute Bewaltigungsstrategien einzusetzen oder ein gewisser
~Gewohnungseffekt" vorliegt (Scholz/Rothenberger 2001). Daher liegen
auch wesentlich niedrigere Pravalenzzahlen bei erwachsenen Betroffenen
vor (Ludolph et al. 2012)

Mildere Formen zeigen meist auch einen glnstigeren Verlauf (mit
Spontanremissionen), bei schweren Auspragungen kommt es vielfach zu
den ganzen Koérper betreffenden Tics und selbst- bzw. fremdverletzenden
Aktionen (Klug 2003; Dopfner et al. 2010).

Bei der Mehrzahl der Betroffenen liegt ein wellenférmiger Verlauf
(Frequenz und Auspragung der Tics betreffend) vor. Motorische und
vokale Tics treten z. B. serial Uber einige Tage/Wochen gehauft auf, es

folgen einige Tage/Wochen mit einer geringen Symptomatik. Gerade diese



krankheitsspezifischen Schwankungen fluhren haufig zu falschen
Annahmen bei therapeutischen Interventionen. Effekte kdnnen erst nach

einer langeren Zeit bewertet werden (Roessner et al. 2004)

5.7 Komorbide bzw. tic-assoziierte Stérungen

Nahezu alle Betroffene mit Tourette-Syndrom weisen zusatzliche
Auffalligkeiten bzw. Stérungen auf. In der wissenschaftlichen Literatur
sind die Angaben dazu relativ homogen (im Gegensatz zu den einzelnen
Stérungen) und schwanken zwischen 70 % bis 90 % (Freeman et al.
2007; Kawohl 2010; Cath et al. 2011). Bei einem sehr frihen
Krankheitsbeginn liegen meist mehrere assoziierte Beeintrachtigungen vor

(Doepfner et al. 2010). Die wichtigsten davon umfassen:

¥ ADHS bzw. Teilbereiche davon, wie Aufmerksamkeitsstérungen,
Impulsivitat, Hyperaktivitat...

Zwangsphanomene, Zwangsstérungen...

Depressionen, depressive Symptomatik...

emotionale und affektive Stérungen (inklusive Angste, Phobien...)

= = = =
~No ~No ~No ~No

Stérungen des Sozialverhaltens, (oppositionelle Verhaltensweisen,
Dissozialitat, Aggressivitat), Persdnlichkeitsstérungen...

¥ sonstige  Beeintrdchtigungen  (Lernschwachen,  Teilleistungs-
stérungen...) und Befindlichkeitsstérungen (Schlafstérungen,
Konzentrationsschwache...)

% selbstverletzendes Verhalten, Autismusspektrumstérungen...

Die Ubergdnge zu den angefiihrten Beeintrachtigungen verlaufen vielfach
flieBend. ADHS und Zwangsphdanomene finden sich als haufigste
Komorbiditat, allerdings sind die Prozentsatze dazu eher heterogen (ADHS
50 % bis 90 %, Zwangsstérungen 40 % bis 90 %) (Stilman et al. 2009;



Cavannna et al. 2009). 15 % bis 75 % aller Betroffenen sollen an einer
Depression bzw. an einer depressiven Symptomatik leiden (Freeman et al.
2007).

Einzelne Stdérungsbilder kénnen auch als Nebenwirkung einer
medikamentdsen Therapie auftreten (z. B. Schlafstérungen, Midigkeit,
Unruhe) oder als Reaktion auf negative gesellschaftliche Reaktionen

(Depressionen, Phobien, oppositionelle Verhaltensweisen).

5.7.1 ADHS
Diese Beeintrachtigung ist stark von gesellschaftlichen und kulturellen
Normen und Regeln abhdngig, als bekanntes Beispiel einer friheren
Beschreibung gilt die Figur des ,Zappel-Phillip". ADHS zeichnet sich durch
drei Hauptsymptome

¥ Unaufmerksamkeit

¥ Hyperaktivitat und

¥ Impulsivitat
aus (Gawrilow 2009).

ADHS gilt als das haufigste psychische Syndrom im Kindes/Jugendalter in
den Industrienationen mit Pravalenzraten zwischen 2,5 % bis 6 % (Traxl
2013).

Diese Beeintrachtigung zeigt unterschiedliche Auspragungsformen und
wird sehr oft fehl- bzw. ,lber“diagnostiziert. Besonders innerhalb der
Sonder- und Heilpadagogik bzw. der Erziehungswissenschaft steht dieses
Erscheinungsbild im Zentrum kontroverser Debatten bzw. kritischer
Stimmen an der ausufernden medikamentdsen Verschreibungspraxis von
Psychostimulantien zur Behandlung (Anstieg innerhalb von finf Jahren
laut Leuzinger-Bohleber et al., 2006, um das 40fache), unter anderem
weil die gangigen medikamentdsen Interventionen nicht die individuelle

Problemlage des einzelnen Kindes/Jugendlichen berlicksichtigen sollen.



Somit verschieben sich die Normen und Standards von gesellschaftlich
akzeptierten Verhaltensweisen und erzwingen die Anpassung an eine
definierte ,Normalitat", wobei jede Abweichung als pathologisch oder als
Stoérung der gesellschaftlichen Ordnung bewertet wird (Wenke 2006; Traxl|
2013).

Weiters kdnnen neben den erwdahnten Kernsymptomen bei Betroffenen
Schwierigkeiten auftreten das eigene Handeln und FUhlen zu steuern, zu
kontrollieren und in gesellschaftlich akzeptablere Formen einzusetzen
(,defizitare Exekutivfunktionen™). Hier entsteht wieder ein Teufelskreis,
denn durch eine medikamentdse Behandlung kann sich die Fahigkeit einer
Impulskontrolle, Affektregulierung und Aufmerksamkeitsfokussierung
nicht von selbst entwickeln (Neuhauser 2002).

Aktuell werden genetische, neurobiologische (Stérungen des
Neurotransmitterstoffwechsels) und neuropsychologische Ursachen
(mangelnde Hemmung von Impulsen, beeintrachtigte Selbstregulation)

praferiert, psychosoziale Faktoren kénnen ein ADHS verstarken.

ICD-10-GM klassifiziert in:

H einfache Aufmerksamkeits- und Aktivitatsstérungen

H hyperkinetische Stérungen des Sozialverhaltens (WHO 2005)

DSM-IV-TR unterscheidet:
o ADHS-Mischtyp (mit allen drei Hauptsymptomen)
o0 ADHS mit liberwiegenden Unaufmerksamkeitssymptomen
o ADHS mit Uberwiegender Hyperaktivitats/Impulsivitats-
symptomatik (APA 2000)

Die diagnostischen Kriterien verlangen, dass die Symptome seit
mindestens sechs Monaten bestehen und erstmals zwischen dem 6. und

dem 7. Lebensjahr aufgetreten sein sollen, mit einer hohen Beeintrachti-



gung der Lebensqualitat des Kindes und des sozialen Umfeldes. Zusatzlich
kdnnen ausgepragte oppositionelle Verhaltensweisen, das Negieren von
Regeln und nichtaltersadéaquate emotionale Reaktionen vorhanden sein
(Brandau/Kaschnitz 2008). Diese miussen sich allerdings grundlegend von
.hormalen® kindlichen Trotz- und Auflehnungstendenzen unterscheiden
und pathologische Auspragungen vorweisen.

Symptome von ADHS treten bei Betroffenen mit Tourette-Syndrom
durchschnittlich zwei bis drei Jahre vor den ersten Tics auf, sie sind bei
einer ausgepragten Tic-Symptomatik haufiger (Carter et al. 2000). Bei
Jugendlichen mit ADHS findet sich manchmal ein Hang zur
Risikobereitschaft, welche eine Form der Aggressivitat gegen die eigene
Person sein kann. Teilweise besteht eine Affinitat zZu
Tabak/Alkohol/Drogenmissbrauch, v. a. da diese Substanzen auch eine
beruhigende Wirkung haben kdnnen (Carter et al. 2000).

Als Psychostimulanz erster Wahl gilt der Wirkstoff Methylphenidat (z. B.
Ritalin®), der allerdings haufig zu Nebenwirkungen wie Mudigkeit,
Schlafstérungen, Unruhe, Kopfschmerzen u.s.w. fihren kann (Gadow et
al. 1999). Neben der medikamentdésen Therapie kommen verschiedene
Trainingsprogramme (Lern- und Selbstregulationsstrategien) sowie
verhaltenstherapeutische Interventionen zum Einsatz (Roessner 2004).
ADHS gilt als Stérung des Kindes- und Jugendalters, tatsachlich betrifft sie
auch Erwachsene. Diese kdnnen mit der Symptomatik in der Regel besser
umgehen, sie verfigen Uber  jahrelange Erfahrungen mit
selbstregulierenden Faktoren und Verhaltensweisen (Krause/Krause 2005;
Gawrilow 2009).

In den meisten Fallen nimmt die motorische Hyperaktivitat im Laufe der
Jahre ab und kann sich als ,innere Unruhe" duBern (Hartmann 2006). Bei
erwachsenen Betroffenen bestehen die Aufmerksamkeits/
Konzentrationsstorungen meist weiter - wenn auch dberwiegend in

milderer Form.



Schon bei Kindern und in besonderer Weise bei Erwachsenen finden sich
vielfach Hyperfokussierungs-Phanomene. D. h. trotz einer Tendenz zur
Unaufmerksamkeit, kommt es bei bestimmten als interessant und/oder
als spannend bewerteten Tatigkeiten zu einer vdlligen Hinwendung an
diese (Gawrilow 2009).

Eine vorhandene Labilitat und Stressintoleranz bei einer (gleichzeitig
bestehenden niedrigen Selbstkontrolle mit Impulsivitdat kann zu massiven
Problemen im Umgang mit anderen Personen fiihren. Auf der anderen
Seite zeichnen sich viele ADHS-Betroffene durch soziale Tendenzen,
Hilfsbereitschaft und eine gewisse Belastbarkeit aus (Brandau/Kaschnitz
2008).

Die unterschiedlichen Symptome bei einer Tic-Stérung und bei ADHS fasst

die folgende Tabelle zusammen:

Tic-Storung ADHS

-Fragmente normaler Bewegungen | -allgemein erhéhte Aktivitat
-umschriebene funktionelle Muskel- -gesamtes Bewegungssystem

gruppen betroffen betroffen
-plétzlich einschieBend (unabhangig| -allmahliche Steigerung (verstarkt
von Wartesituationen) durch Wartesituationen)

-fest gefliigte Muster in rascher|- keine Muster, wechselhafte Abfolge
Abfolge
-schlechte Modulierung -schlechte Modulierung

-gleichféormig-wiederholt (oft serial) |-zeitlich unregelmaBig-intermittierend

Tabelle 1: Modifiziert nach: Dépfner et al. 2010, S. 60

5.7.2 Zwangsphanomene, Zwangsstérungen

Generell kbnnen Zwangsstérungen in Zwangshandlungen und -gedanken
unterschieden werden, meist treten beide Formen gleichzeitig auf. Nach
den Kriterien der ICD-10 mussen sie mindestens zwei Wochen bestehen,
die Lebensqualitat und die Alltagsaktivitaten behindern, von Betroffenen

als nicht von anderen Personen oder Einfliissen eingegeben bewertet und



erfolglose Widerstandsversuche versucht worden sein.

Komplexe motorische Tics sind oftmals schwer von Zwangshandlungen
abzugrenzen. Gegenwartig steht zur Diskussion, ob diese Phanomene als
eigenstandiges Symptom einer Tourette-Erkrankung bewertet werden
sollen und nicht mehr als komorbide Beeintrachtigung. Jedoch stehen bei
Betroffenen mit Tourette-Syndrom eher zwanghafte Handlungen wie
Zahlen, Berthren und Zwangsgedanken mit destruktiven oder sexuellen
Inhalten im Mittelpunkt und &uBerst selten die anderen Auspragungen
(Klug 2003).

Unter Zwangshandlungen versteht die Psychiatrie die exzessive
Wiederholung bestimmter Verhaltensweisen oder Tatigkeiten stereotyp
oder nach gewissen Mustern.

Sie sollen als unangenehm empfundene Situationen oder Geschehnisse
abschwachen bzw. verhindern, stehen jedoch durch ihre Art und Intensitat
in keinem Verhaltnis zu dem, was sie bewirken oder verhindern sollen
(Lenz/Kifferle 2002). Oftmals stehen primar rationale Uberlegungen
hinter den Auspragungen (z. B. Kontrolle ob die Wohnungstlre

abgeschlossen ist oder HygienemaBnahmen).

Die haufigsten Formen umfassen:

¥ Ordnungs- und Kontrollzwange

¥ Wasch- und Reinigungszwange
¥ Z&hl- und Sammelzwénge

% sonstige (z. B. zwanghaftes Nachfragen, Beriihren)(Reinecker 2009)

Zwangsgedanken (aber auch Zwangshandlungen) erlebt die Mehrzahl der
Betroffenen als storend, belastend, =zeitintensiv und sinnlos, bei
gleichzeitig bestehendem Drang diese weiter auszufiihren - trotz
versuchter (aber vergeblicher) Widerstandsaktionen. Haufig steht dahinter

die Beflirchtung, dass ein negatives Ereignis eintreten kénnte, wenn die



entsprechende Handlung bzw. Vorstellung unterbleiben oder verhindert
werden wirde. In exzessiver Art kreisen die Gedanken immer wieder um
einen Inhalt, ein Thema, ein Geschehen, eine Handlung oder eine

Eingebung.

Unterschieden werden dabei:

iz aufdringliche Bilder und Vorstellungen (meist unangenehmer Art, z.
B. Verkehrsunfalle, Leichen, Blut)...

77 zwanghafte Vorstellungen von Zahlen, Ereignissen, Symbolen

u.s.w.

=
~o

zwanghaftes Zweifeln (lUber das eigene Handeln und den Folgen)...
(Reinecker 2009)

Merkmale von Zwangsstérungen sind v. a. Ubertriebene Beflurchtungen
vor Ansteckung, Verunreinigung, Besudelung, Chaos u.s.w. bei
gleichzeitigem Streben nach Gesundheit, Reinlichkeit, Perfektion,
Ordnung.

Der Verlauf ist meist chronisch mit Schwankungen. Episodische Verlaufe
mit einer kontinuierlichen Zunahme der Auspragung sind bei einer
entsprechenden Therapie eher selten, vollstdndige Remissionen madglich
(Hoffmann/Hofmann 2008). Therapeutische Interventionen umfassen
serotonergene Antidepressiva, Psychotherapie und Entspannungsibungen.
Bei Tics und Zwangshandlungen finden sich bestimmte Gemeinsamkeiten,
aber auch bedeutsame Unterschiede.

Eine ausldosende Situation (Stress) fuhrt zu einem Tic oder einer
Zwangshandlung. Fast immer besteht vor der AusfiUhrung einer
Zwangshandlung (oder eines Zwangsgedanken) ein beunruhigendes oder
unangenehmes Vorgefuhl, welches sich jedoch von der ,Aura" bei Tics
unterscheidet, bei der hauptsachlich sensomotorische Empfindungen

dominieren. Der Tic kann den Abbau dieser sensomotorischen Spannung



bewirken, die Zwangshandlung dient dem Abbau z. B. von Angst- oder
Ekelgefthlen.

Allerdings bewirkt eine Tic-Unterdrickung meist nur eine Anspannung
(meist mit einer spateren ,Entladung“), wahrend dies Dbei
Zwangsphanomenen zu massiven psychischen Beeintrachtigungen fiihren
kann (Dépfner/Rothenberger 2007).

Folgende Unterschiede und Ahnlichkeiten sind von klinischer Bedeutung,
wobei bei den Faktoren Beginn und Gemeinsamkeiten (Verminderung bei
Konzentration sowie Anstieg bei Stress, Erregung und Emotionen) vom

Durchschnitt ausgegangen wurde.

Tic Zwang

-plétzlich, kurz auftretend -ritualisiert

-fragmentierte Bewegungen -zielgerichtetes Verhalten
-sensomotorischer Drang -kognitiv-emotionale Dissonanz

-keine Angst -meist mit Angst verbunden
-unwillktrlich -willktrlich

-friherer Beginn (meist vor dem 10. |-spaterer Beginn (hach dem 10.
Lebensjahr) Lebensjahr)

-groBe Schwankungen im zeitlichen|-geringe Anderungen im zeitlichen
Verlauf Verlauf

-auch wahrend des Schlafes -nie wahrend des Schlafes

-eher kurzzeitige Unterdrickbarkeit|-langfristige Unterdriickbarkeit még-
maglich lich

-Verminderung bei Konzentration...

-Anstieg bei Stress, Erregung, Emotionen...

Tabelle 2: Modifiziert nach: Dépfner et al. 2010, S. 61

Fihren Zwangshandlungen bei einer ausgepragten Tic-Symptomatik nicht
zum erwarteten Erfolg (Entlastung, Beruhigung, Ablenkung) entwickeln
sich bisweilen emotionale Reaktionen, die die Tics verstarken kénnen.

Bei Betroffenen mit einer Tourette-Symptomatik finden sich oftmals
zwanghafte Rituale, die jedoch nicht den Kriterien einer Zwangsstérung

entsprechen. Z. B. kommt es zu immer neuen Uberpriifungen von Resul-



taten und Wiederholungstendenzen bei als ineffizient bewerteten
Leistungen (Klug 2003). Zwangsphanomene entwickeln sich (im
Gegensatz zu ADHS) eher im spaten Jugendalter.

Uber das Vorkommen bei Betroffenen mit Tourette-Syndrom liegen sehr
unterschiedliche Angaben vor, die von 40 % bis 90 % reichen
(Scholz/Rothenberger 2001; Kawohl 2010). Zwangsstérungen sind
manchmal schwer zu erfassen, da sie Tourette-Erkrankte nicht gerne
mitteilen und Abgrenzungen =zu ritualisierenden Handlungen bzw.
Stereotypien oft schwierig. Eine schlechte Prognose besteht bei einer
ausgepragten Tic-Symptomatik mit Zwangsphanomenen, einem frihen
Krankheitsbeginn, einer langen Krankheitsdauer, einer schlechten
Ansprechbarkeit auf Therapien, psychosozialen Belastungen und einer
geringer Resilienz bzw. fehlenden Bewaltigungsstrategien (Rothenberger
et al. 2003).

5.7.3 Depressionen, depressive Symptomatik

Bei dieser Erkrankung handelt es sich um eine Stérung der Befindlichkeit
mit einer massiv gedrickten Stimmung, einer pessimistischen
Lebenseinstellung, Hoffnungs-, Interessens- und Antriebslosigkeit, einem
sozialen Rlckzug etc. mit somatischen, psychischen und
psychomotorischen Veranderungen (Lenz/Kifferle 2002; Berger 2014).
Zusatzlich kdnnen Schuldgefiihle, ein vermindertes Selbstwertgefuhl und
Suizidgedanken bestehen. Die koérperlichen Symptome umfassen
Schlafstérungen, Kopfschmerzen, Mundtrockenheit, Appetitlosigkeit,
daneben eine ausgepragte Antriebslosigkeit mit extremer Ermudbarkeit.
Eine Depression kann akut oder schleichend auftreten, mit
Tagesschwankungen in der Befindlichkeit. Die Angaben zu Tourette-
Syndrom-Erkrankten mit Depressionen liegen wie bereits angeflihrt
zwischen 15 % bis 75 %, die depressiven Phasen sind flr Betroffene meist
belastender als die Tic-Symptomatk (Mduller-Vahl 2010b; Kawohl 2010).



Es existieren unterschiedliche Klassifizierungen und Einteilungen, ICD-10

unterscheidet:

F 31 bipolare affektive Stérungen

F 32 depressive Episoden

F 33 rezidivierende depressive Stérungen

F 34 anhaltende und F 38 sonstige affektive Stérungen (WHO 2005)

- V) V) )

~o ~O ~No ~No

Depressionen kénnen auch saisonal abhangig sein (Winterdepression).
Leichtere bis mittelschwere Formen (z. B. Dysthymien) treten auch bei
Belastungen auf. Das kann bei Tourette-Erkrankten die Reaktion auf die
Chronizitat der Erkrankung, die soziale Beeintrachtigung und die Reaktion

der Gesellschaft (Stigmatisierung) sein.

5.7.4 Emotionale und affektive Stérungen (Angste, Phobien)

Angst stellt eine Reaktion des Organismus auf eine Gefahrensituation vor,
physiologische Aktivitaten (z. B. erhdhte Pulsfrequenz, Muskelanspannung
Blutdruckanstieg, Hyperventilation u.s.w.) bereiten auf ein Kampf- oder
Fluchtverhalten vor um die reale oder gedanklich bedrohliche Situation
bewaltigen zu kénnen. Bei einer Angststérung treten diese und weitere
Symptome (z. B. Beklemmung, Schwitzen, Mundtrockenheit, Zittern,
Brustschmerzen, Hitze/Kéltegefiihl, Ubelkeit u.s.w.) auf (Morschitzky
2009). Das Stoérungsbild kann unterteilt werden in eine diffuse
Angststérung (akut: z. B. Panikattacken oder chronisch: z. B. in
generalisierter Form) sowie in eine zielgerichtete Angst (z. B.
Sozialphobie) (Lenz/Kufferle 2002).

Bei Panikattacken treten diese Symptome pldétzlich und ohne organische
Ursachen - fallweise durch ,innere™ Ausléser (Missempfindungen) bewirkt
- auf. Betroffene verspiren Todesdngste oder zumindest einen langer

andauernden massiven Angstzustand.



Situationsunabhangige Attacken treten plétzlich und nicht vorhersehbar,
situationsabhangige bei der Konfrontation mit den angstauslésendem
Ereignis, auf.

Eine generalisierte Angststérung umfasst eine pathologische Furcht in
alltdglichen Situationen Uber einen langeren Zeitraum (mindestens sechs
Monate). Zusatzlich zu den bereits dargestellten Symptomen kénnen
Phasen einer Ruhelosigkeit, Reizbarkeit und einer Fokussierung auf die
erwartete oder als vorhanden eingestufte Bedrohung auftreten
(Becker/Hoyer 2005). Eine Angstlichkeit stellt eher eine unspezifische
Reaktion auf potentiell bedrohlich erscheinende Situationen (z. B.
Zukunftsangste) oder Stressoren dar (Lueger-Schuster 1998).

Phobien betreffen eine zwanghaft gerichtete Angstvorstellung vor
bestimmten Situationen oder Objekten, die meist erfolgreich vermieden
werden kénnen und nicht immer reale Gefahren darstellen. Die Liste der
Phobien ist lang und wird stellenweise durch eigenwillige Konstruktionen
laufend erganzt (z. B. Paraskavedekatriaphobie = Angst vor Freitag, dem
13).

An dieser Stelle soll naher auf die Sozialphobie eingegangen werden.
Diese ist gekennzeichnet durch eine Angst vor negativen Reaktionen
anderer Menschen wahrend sozialer Situationen, wie bei Begegnungen,
wahrend einer Interaktion u.s.w. oder generell vor
Menschenansammlungen. Sie fuhrt oft zu einer Isolation und einem
weitgehenden Vermeidungsverhalten am gesellschaftlichen Leben mit
einer Beschrankung auf absolut notwendige und unvermeidbare Kontakte.
Betroffene verfiigen in der Regel Uber ein sehr geringes Selbstwertgefihl,
wie bei anderen Phobien kann die vorhandene Angst nicht durch rationale
Argumente beseitigt werden (Stangier et al. 2006). Beim Tourette-
Syndrom kdénnen negative Erfahrungen mit Mitmenschen diese Phobie

ausldsen, die sich allerdings von einer Kontaktarmut unterscheidet.



Somit flhren nahezu alle Angststérungen und Phobien zu einer
verminderten Lebensqualitat, wobei in der Behandlung neben einer
pharmakologischen Therapie unterschiedliche psychotherapeutische

Verfahren und Techniken zum Einsatz kommen (Morschitzky 2009).

5.7.5 Stérungen des Sozialverhaltens

Diese sind stark von der jeweiligen Normen und Regeln der Gesellschaft
und dem Milieu abhangig sowie von subjektiven Aspekten (Bewertungen,
Annahmen, Zuschreibungen). Unter dem Begriff Verhaltensstérung oder
-auffalligkeit bzw. Stdérung des Sozialverhaltens (SSV) sind zahlreiche
Phdanomene erfasst, die beispielsweise einzelne Faktoren besonders
berlicksichtigen (z. B. Impulskontrollstérung, emotionale Dysregulation,
oppositionelle  Verhaltensweise, soziale Deprivation) und sehr
unterschiedlich auch innerhalb einzelner wissenschaftlicher Disziplinen
definiert und verwendet werden, mit Schwerpunkt auf Kinder und
Jugendliche (Fliedl et al. 2009).

Eine Verhaltensbeobachtung erfolgt vielfach wertend, auf negative
Aspekte fokussiert und defizitorientiert. In ICD-10 wird die Stdérung des
Sozialverhaltens unter F 90.1 (hyperkinetische Form) F 91.0 - 9, F 92
(kombinierte Stérung des Sozialverhaltens und der Emotionen) und F
43.24 (Anpassungsstérung) erfasst (WHO 2005).

Bei der Tic-Symptomatik fand bereits Erwahnung, dass diese besonders
bei Kindern vielfach als Verhaltensstérung fehlgedeutet wird. Das gilt
besonders fur Bertuhrungs-Tics, die Kopropraxie und die Koprolalie, die bei
Jugendlichen und Erwachsenen als Formen einer sexuellen Belastigung
interpretiert werden kdnnen.

Unterschieden werden Auspragungen, die direkt mit der Tic-Symptomatik
oder mit tic-assozierten Stérungen (z. B. ADHS, Zwangsph@anomenen)
zusammenhangen, solche, die Folgen von Nebenwirkungen einer

medikamentdsen Therapie sind (z. B. Antriebslosigkeit, Agitiertheit) aber



auch Folgen von Reaktionen auf gesellschaftliche Diskriminierung und
Stigmatisierung (z. B. oppositionelles Verhalten, Querulantentum,
Impulsivitat, Reizbarkeit) sein kdnnen (Ddpfner et al. 2010).

Immer wieder schildern Betroffene mit Tourette-Syndrom ein , Auf und ab
ihrer Geflihle™ (Sandstrak 2011).

5.7.6 Befindlichkeitsstérungen, psychosomatische Beschwerden

Diese kdénnen Frihwarnsymptome aber auch bereits eine Vorstufe von
schweren (psychischen und somatischen) Beeintrachtigungen darstellen.
Als wichtigste Ausldser gelten laut Studien Probleme am Arbeitsplatz
(mobbing, bossing) und familiare Stressoren (Lueger-Schuster 1998). Bei
Betroffene mit Tourette-Syndrom kdnnen negative gesellschaftliche
Reaktionen im Alltag als lang einwirkende Belastungs- und Stressfaktoren
bewertet werden.

Bestimmte individuelle Faktoren (z. B. Angstlichkeit, Introvertiertheit)
sowie eine korperliche bzw. psychische Vulnerabilitat bei einem Fehlen von
erfolgreichen  Bewaltigungsstrategien  beglinstigen  zusatzlich  das
Entstehen von  Befindlichkeitsstorungen bzw. psychosomatischen
Beschwerden. Diese sind zahlreich, besonders betroffen sind das Herz-
Kreislauf-System, der Magen-Darm-Trakt, das Immunsystem und die Haut
(Sonneck et al. 1998; Ermann 2007; Ermann et al. 2009).

Weiters zdhlen die sogenannten funktionellen Stérungen (Schwitzen,
Obstipation, Diarrhoe, Schmerzzustande, Tachycardie u.s.w.) und die
Stérungen des Erlebens oder des Verhaltens (z. B. Bulimie) dazu
(Frischenschlager et al. 1995).

Sogenannte autistische Verhaltensweisen (sozialer Rickzug, qualitative
Beeintrachtigung in der Interaktion, stereotype Verhaltensmuster) sind
wahrscheinlich ebenfalls eher Konsequenzen aus gesellschaftlicher

Abwertungstendenzen.



5.8 Therapie- und Behandlungskonzepte

Gerade zu diesem Komplex finden sich zahlreiche klinische
Untersuchungen und Studien, einige Forschungsergebnisse werden
allerdings teilweise v. a. wegen der geringen Anzahl von
Studienteilnehmern und eines kurzen Zeitrahmens als wenig
aussagekraftig beurteilt (Ludolph 2012). Bezlglich Behandlungserfolge
sind verhaltenstherapeutische und medikamentdse Interventionen am
besten untersucht (Dépfner et al. 2010).

Es gilt, dass ein Tourette-Syndrom mit den gegenwartig vorhandenen
Interventionen nicht geheilt werden kann, Behandlungsversuche erfolgen
rein symptomatisch. Eine Therapie ware nur dann notwendig, wenn die
Tics massiv auftreten, stérend sind (z. B. Koprolalie), die Gefahr von
Selbstverletzungen besteht und die Lebensqualitat erheblich eingeschrankt
ist. In vielen Fallen steht jedoch die Behandlung der Komorbiditaten im
Vordergrund (Mduller-Vahl 2010a). Vor einem Therapiebeginn mussen die
Schwierigkeiten und Grenzen von Behandlungsversuchen aufgezeigt,
Therapieerwartungen bzw. -ziele abgeklart, wahrend einer Intervention
die Spezifika von Tics (Schwankungen, Veranderungen des
Symptombildes, Remissionen) berlcksichtigt und maogliche
Wechselwirkungen bei der pharmakologischen Behandlung (so kénnen
Medikamente zur Behandlung von ADHS und Zwangsstdérungen bei
Kindern die Tics erhéhen) beachtet werden.

Es kommen medikamentdse, verhaltens- bzw. psychotherapeutische und
diverse andere Verfahren (z. B. Hirnstimulation) zum Einsatz. Daneben
orientieren sich manche Betroffene an alternativen und esoterischen
Konzepten und Behandlungen (z.B. Bach-Bliten, Schissler-Salze), v. a.
manche Eltern von Kindern mit Tourette-Syndrom stehen diesen

Richtungen vielfach erstaunlich unkritisch und aufgeschlossen gegentber.



Auch wenn die Motivation sich einer Therapie zu unterziehen hoch ist,
kdnnen ein hoher Leidensdruck und Uberzogene Erwartungen zu einem
Therapieabbruch flihren. Eine Symptomreduktion (Verminderung der Tics)
und eine Behandlung von vorhandenen komorbiden Stérungen inklusive
der Identifizierung von psychischen Aspekten (z. B. bei einem
verminderten Selbstwertgeflihl, bei Rliickzugstendenzen) sollen generell zu
einer erhéhten Lebensqualitat fuhren.

Veranderungen in der Symptomatik wahrend Interventionen kd&nnen
mittels verschiedener Messinstrumente (z. B. ,Yale Global Tic Severity
Scale"™) erhoben werden, eine Verlaufskontrolle erfolgt bei Facharzten oder

ambulant in Spezialeinrichtungen.

5.8.1 Psychoedukation

Unmittelbar nach einer Diagnose und vor dem Beginn von
Behandlungsversuchen steht die Notwendigkeit einer effizienten
Aufklarung und Beratung (Psychoedukation). Bei Kindern erscheint dies
beim Vorliegen einer chronischen Tic-Symptomatik in
altersentsprechender Form bereits ab dem 7. Lebensjahr mdglich und
sollte immer in Kooperation mit allen Beteiligten (auch Lehrkraften)
erfolgen. Vor der Erstellung von individuellen Therapieplanen miussen

Uberlegungen zu den folgenden Bereichen

Grad der Beeintrachtigung des Lebensalltags, der Lebensqualitat
psychosoziale Entwicklung
zwischenmenschliche Beziehungen

Selbstkontroll- und Bewaltigungsstrategien

~No ~o ~o ~O ~O

familidre und soziale Ressourcen
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~No

gestellt werden (Dépfner et al. 2010).



Wichtig ist auch die Abklarung Uberzogener oder falscher Erwartungen an
psychologische und pharmakologischen Therapien. Hier missen Grenzen
aber auch mdgliche Verlaufe entsprechende Erwahnung finden, besonders
der Komplex Spontanremission ruft teilweise Uberzogene Hoffnungen
hervor. Aber auch allgemeine Informationen zu chronischen Tic-Stérungen
und zum Tourette-Syndrom mit Hinweisen auf relevante Ratgeber und
Selbsthilfegruppen sind von Bedeutung.

Bei heranwachsenden Betroffene nehmen die Eltern die wichtigste Rolle
ein. Sie sollen angemessen mit der Beeintrachtigung umgehen und tic-
auslésende Belastungen identifizieren sowie nach Mdglichkeit vermindern
oder vermeiden versuchen. Da die starkste Auspragung fast immer in die
Periode des Schulbesuches fallt, sind hier besondere MaBnahmen

notwendig. Dem Bereich Schule ist ein eigenes Unterkapitel gewidmet.

5.8.2 Pharmakologische Therapie

Die medikamentése Behandlung orientiert sich immer individuell nach der
Art bzw. Schwere der Symptome sowie den vorhandenen
Beeintrachtigungen der Lebensqualitdt und wirkt symptomatisch. Das
therapeutische Ziel umfasst die Reduzierung der Anzahl der Tics mit
madglichst wenigen Nebenwirkungen. Nur bei einer langer andauernden
Symptomverschlechterung oder der Zunahme von psychischen
Belastungen sind kurzfristige Dosisanpassungen - bei vorhandener
Effektivitat und Vertraglichkeit - indiziert (Doepfner et al. 2010).

Die  medikamentése  Option erster Wahl sind Neuroleptika
(Dopaminantagonisten), wie Tiaprid oder Risperidon, wobei das bereits
klassische Mittel Haloperidol gravierende Nebenwirkungen (Sedierung,
herabgesetzte Motorik) haben kann und daher nur mehr selten
Verwendung findet. Weiters werden Benzamide, atypische Neuroleptika,
Methylphenidat und Cannabis-Praperate eingesetzt (Rothenberger et al.
2007).



Der Wirkstoff von Canabis THC kann die Tic-Symptomatik verringern, als
Nebenwirkungen kommen Schlafrigkeit, Konzentrationsschwache und
Schwindel vor. Dazu liegen zahlreiche Erfahrungsberichte und nur wenige
kontrollierte Studien vor (Grotenhermen/Mduller-Vahl 2012).

Wie bereits erwahnt, steht vielfach die Behandlung der Komorbiditaten im
Vordergrund, da diese oOfters als belastender erlebt werden als die Tics
selbst (Kawohl 2010).

5.8.3 Neurochirurgische Eingriffe, tiefe Hirnstimulation

Bei schwersten Formen, die z. B. zu massiven Selbstverletzungen gefihrt
und bei denen alle Therapieversuche versagt hatten, kam es in einigen
Fallen friher zu neurochirurgischen Eingriffen, in denen bestimmte Areale
im  Gehirn zerstért wurden. Neben Ilebensbedrohlichen Folgen
(Entzindungen, Blutungen) konnten die Ergebnisse nicht Gberzeugen. Bei
der tiefen Hirnstimulation (umgspr. ,Hirnschrittmacher") stimulieren bzw.
unterbinden eingesetzte Elektroden Funktionen bestimmter Areale im
Gehirn, dadurch werden pathologische Aktivitaten unterdrickt (Mink et al.
2006).

5.8.4 Psychotherapie- und Trainingsverfahren

Obwohl das Tourette-Syndrom keine psychische Krankheit darstellt,
kédnnen bestimmte psychische Beeintrachtigungen oder bestehende
assoziierte Stoérungsbilder (Depressionen, Zwangsphanomene,
Verhaltensschwierigkeiten, Befindlichkeitsstérungen) eine Indikation fir
eine Psychotherapie sein, daneben sind Verfahren in Verwendung, die
Tics reduzieren sollen. Sind jedoch nicht die Tics sondern psychosoziale
Faktoren oder Komorbiditaten belastend, so stehen diese im Vordergrund
von Interventionsversuchen.

Vorhandene Studien zur Wirksamkeit kommen zu unterschiedlichen

Ergebnissen.



Kritiker bemangeln, dass z. B. Entspannungsverfahren die Starke und
Frequenz von Tics verstarken kénnen und damit eher die Bewaltigung von
stressigen Situationen kurzfristig beeinflussbar erscheint (Margraf/
Schneider 2009; Kawohl 2010; DGN 2012).

Ziel einer Verhaltenstherapie ist es, dass Betroffene erlernen Tics (v.a.
vokale) bzw. stérende Verhaltensweisen in unterschiedlicher Art zu
kontrollieren. Verhaltensinterventionen fihrten in kontrollierten Studien
bei einer mittelmaBigen Tic-Auspragung uUberwiegend zu Verbesserungen
der Symptome (Piacentini et al. 2010; McGuire et al. 2014). Zu diesem
Bereich gibt es jedoch kontroverse Ansichten (Scahill et al. 2013).

Das sogenannte Kontingenzmanagement basiert auf dem Modell der
operanten Konditionierung (Steinbach 2011). Es wird davon ausgegangen,
wonach das Auftreten von Tics von Konsequenzen, die darauf folgen,
mitbestimmt wird.

Somit koénnte eine postive Verstarkung bei einer erfolgreichen
Sublimierung oder Kanalisierung von Tics diese BemUlhungen
intensivieren. Fortschritte und positive Faktoren (z. B. Lob) sollen
Betroffene motivieren diese Verfahrenstechniken einzuiben und
einzusetzen.

Beim Reaktionsumkehr-Training (Habit-Reversal-Training) soll durch ein
erlerntes Verhalten mit Gegenstrategien (z. B. Anspannung eines Muskels)
ein Ausbrechen von Tics verhindert oder ,umgeleitet® werden. In Studien
dazu finden sich Hinweise auf eine Verbesserung bei einer mittelschweren
Tic-Symptomatik von etwa 30 % (Ludolph et al. 2012).

Beim Generalisierungstraining Uben Betroffene vorerst wahrend der
Therapie ihre Tics besser wahrzunehmen, frihzeitig eine Tic-Entwicklung
zu erkennen (Vorgefltihl) bzw. situative Ausldser zu identifizieren und die
Tics zu kontrollieren. Treten Erfolge auf wird versucht diese in die Praxis

zu integrieren, d. h. in Alltagssituationen einzusetzen.



Dazu gehért auch das Einiben von Modifikationstechniken, wobei
gesellschaftliche verpdnte Tics durch eher akzeptierte ersetzt werden
sollen. Allerdings kénnten durch die damit im Zusammenhang stehende
intensive Fokkussierung auf Tics Zwangsphanomene ausgeldést bzw.
verstarkt werden (Miller-Vahl 2010a).

Verbesserungen der Tic-Symptomatik sind auch durch eine Musiktherapie
oder die Verwendung eines Musikinstrumentes madglich, v. a. solche, bei
denen alle Extremitaten zum Einsatz kommen (z. B. Schlagzeug) (Frohne-
Hagemann/PleB-Adamczyk 2005). Dabei sollte eine zu intensive
Wiederholung von Takten und Sequenzen bei bestimmten Musikspielen

vermieden werden.

5.8.5 Sonstige Interventionen und Behandlungsverfahren
Selbsthilfegruppen haben ebenfalls eine wichtige Funktion als Anlaufstelle
bezlglich Ausklinften und Beratungen, der Sammlung von neuen
Forschungserkenntnissen, Offentlichkeitsarbeit, Zusammenarbeit mit
Experten, Organisation von Treffen u.s.w. in besonderer Weise auch fir
Angehorige (Klicpera/Klicpera 1997). Bei einer Zusammenkunft von
Tourette-Erkrankten besteht allerdings die Gefahr, dass Tics von anderen
Lubernommen® werden. Initiativgruppen wenden sich mehr an die
Offentlichkeit und mochten auf bestehende Missténde z. B. durch Aktionen
aufmerksam machen (Klee 1987).

Alternative oder bereits im Umfeld der Esoterik angesiedelte Techniken
und Methoden zeichnen sich allgemein durch ein weitgehendes Fehlen von
kontrollierten Studien zu moéglichen Effekten aus. Stattdessen finden sich
haufig unuberprifbare Erfolgsmeldungen oder euphorische
Erfahrungsberichte, die eine angebliche Wirksamkeit belegen sollen.
Positive Auswirkungen spezieller Diaten konnten trotz dem Vorliegen
zahlreicher Erfahrungsberichte Betroffener bisher kaum durch klinische

Studien verifiziert werden (Dépfner et al. 2010).



Es existieren Daten, wonach Koffein eine tic-verstarkende Wirkung haben
kann (Muller-Vahl et al. 2008).

In einigen Kulturen (z. B. in islamischen Staaten) kommen bei einer
Tourette-Erkrankung noch teilweise exorzistische Rituale zur Anwendung.

Dartber liegen jedoch kaum aussagekraftige Feldforschungsberichte vor.

6 Das Tourette-Syndrom als chronische Krankheit

Eine chronische Krankheit wird definiert als eine Erkrankung, die langere
Zeit andauernd und meist in Verbindung mit einem sich langsam
entwickelten, schleichenden oder anhaltenden Prozess sowie wenigen
Symptomveranderungen steht (Corbin/Strauss 1993). Beim Tourette-
Syndrom liegt zwar ein haufiger Wechsel der Symptomatik und eine
relativ hohe Remissionsrate im Erwachsenenalter vor, trotzdem zahlt es
zu den chronischen Erkrankungen (Rothenberger 1991).

Bei seltenen Erkrankungen, einem Vorliegen atypischer oder fehlender
Symptome bzw. Verlaufe, bei unvollstandigen oder falschen Ausklinften
bzw. Daten zur Anamnese, zur Symptomatik und zu Beeintrachtigungen
u.s.w., einer schwierigen Abgrenzung zu &hnlichen Krankheiten, einem
nicht vorhandenen Experten- bzw. Erfahrungswissen beim Diagnostiker
sowie aus sonstigen Grinden erfolgt die endgultige Diagnose mancher
chronischen Erkrankungen sehr spat.

Gerade bei psychischen und neuro-psychiatrischen Stérungen verzdgern
vielfach Angste, Unsicherheiten, ein Schamverhalten, aber auch ein
Zuwarten, eine Negierung und eine Nicht-Einsicht das rasche Aufsuchen
von professioneller Hilfe. Erst wenn der eigene Leidensdruck sehr hoch ist
oder vom Umfeld (Angehérige, Partner, Arbeitskollegen u.s.w.)
entsprechende MaBnahmen dringend angeraten werden, kann dies der
Ausléser sein um eine Unterstitzung bzw. Expertenhilfe in Betracht zu

ziehen.



Die Diagnose chronische Krankheit stellt Uberwiegend eine
einschneidende, traumatisierende Situation dar, die bestimmte Bereiche
und Strukturen (Korperintegritat, Selbstkonzept, emotionale Balance,
Rollenverstéandnis u.s.w.) betrifft bzw. verdandert und zu einer
Neubewertung des Lebens und des Alltags fihrt. Die Reaktion auf eine
chronische Erkrankung ist zusatzlich von individuellen und sonstigen

Aspekte abhangig, wie z. B.

¥ von Erfahrungen, Kenntnissen...

¥ vom familiaren Umfeld und sozio-kulturellen Bedingungen...
% von eigenen Werten, dem Weltbild...

¥ von der Symptomatik und dem Krankheitszustand...

¥ von der aktuellen Situation... (Sonneck 1998)

Die Bereiche Ungewissheit (lUber den Verlauf der Erkrankung) und
Machtlosigkeit bewirken vielfach starke Zukunftsangste besonders vor
einem Autonomieverlust und einer moglichen Pflegebedurftigkeit

(,langsames Dahinsiechen).

6.1 Chronische Krankheiten und Behinderungen als krisenhafte Er-

eignisse: Belastungsaspekte und Bewaltigungsprozesse

In diesem Kapitel werden nach einer EinfUhrung und Basisinformationen
zur Thematik einige theoretische Modelle zu Stress und Krisen
exemplarisch vorgestellt. Obwohl sich diese generell auf alle Formen einer
Stressbelastung beziehen, sind sie ein hilfreiches Instrumentarium flr den
Umgang mit chronischer Krankheit und Beeintrachtigung innerhalb eines
Familienverbandes. Es folgen allgemeine Ausfiihrungen zu Belastungen

durch chronische Krankheiten, Bewaltigungsformen und -techniken.



Die Bereiche Resilienz sowie madgliche Auswirkungen  durch
gesellschaftliche Reaktionen erfahren in dieser Arbeit eine besondere

Berlcksichtigung.

6.2 Stressoren und Belastungen durch Krankheiten

Die Bezeichnung Stress stammt aus der lateinischen Sprache (,Enge"™) und
verbreitete sich Anfang des 20. Jahrhunderts in der Umgangssprache.
Generell ist Stress eine physiologische Reaktion auf Belastungen. Durch
Stressoren (d. h. Faktoren, die zu einem biologischen Ungleichgewicht
fuhren kénnen) kommt es zu einem unspezifischen Reiz, der Organismus
reagiert darauf, z. B. biochemisch (Lueger-Schuster 1998; Steinbach
2011). Es kann zwischen einem positiven (stimmulierend-aktivierenden)
~Eustress™ und einem negativen (belastenden) ,Disstress™ unterschieden
werden.

Einmalige Belastungen und stressausldsende Ereignisse sind Uberwiegend
besser bewaltigbar, regulierbar und I6sbar als kontinuierlich auftretende,
solange sie nicht als extrem und existenzbedrohend (GroBkatastrophen,
Verlust mehrer Angehériger, Folter u.s.w.) erlebt werden (Lueger-
Schuster 1998).

Es existieren unzahlige Stressoren und Belastungsmoéglichkeiten, sie
reichen von akuten Traumen, kritischen Lebensereignissen Uber schwere
Rollenkonflikte und Entwicklungskrisen bis hin zu chronisch protahierten
Krisen und posttraumatischen belastungsstérungen (Sonnek 2000;
Friedmann et al. 2004).

Die bestehenden Thesen, Konzepte, Ansatze und Modelle bestimmter
wissenschaftlicher Disziplinen innerhalb der Stressforschung basieren
haufig auf verschiedenen theoretischen Annahmen (z. B. Krisen- und
Resilienztheorie, transaktionale Stresstheorie, entwicklungspsychologische

Ansatze, Phasenmodelle u.s.w.) mit unterschiedlicher Fokusierung.



6.3 Familientheoretische Modelle und sonstige Konzepte zu Stress

und Stressverarbeitung

Im deutschsprachigen Raum hielten sich lange Phasenmodelle, die von
einem Trauma (Behinderung, chronische Krankheit etc.) und einer
anschlieBenden Krise ausgehen, die dann verarbeitet werden muss.

Hier finden sich Modelle unterschiedlicher theoretischer Ausgangspunkte
wie solche mit zwei bis vier Phasen (z. B. nach Grunewald/Hall 1981, mit
Schock-, Reaktions-, Anpassungs- und Orientierungsphase) bis hin zu
solchen mit acht oder noch mehr (z. B. Sporken 1975, mit den Bereichen
Unwissenheit, Unsicherheit, implizite Leugnung, Wahrheitsvermittlung,
explizite Leugnung, Auflehnung, Verhandeln, Gram und Scham sowie
Bejahung und Annahme der Realitdt) (Eckert 2012). Die Konzeption
erfolgte meist in Anlehnung an den bekannten Ansatz bei Sterbephasen
nach Elisabeth Klibler-Ross (1969).

In der Sonder- und Heilpadagogik hat noch immer das Acht-Phasen-Modell
nach Erika Schuchardt, mit den Aspekten Ungewissheit, Gewissheit,
Aggression, Verhandlung, Depression, Annahme, Aktivitat und
Soldidaritat, groBe Verbreitung (Schuchardt 1985).

Anders aufgebaute Entwdirfe berlicksichtigen zusatzlich bestehende oder
erreichbare Ressourcen und unterschiedliche Copingtechniken. Eines der
ersten Krisenmodelle (ABCX) von Reuben Hill entstand bereits 1949 mit
Berlcksichtigung der Krisenanfalligkeit der Familien, krisenauslésenden
Ereignissen und vorhandenen Ressourcen. Hier bewirkt ein Stressor (A)
nicht automatisch eine Krise, individuelle und sonstige Faktoren
(,Stressintensitat®) finden entsprechende Berlcksichtigung. Diese
umfassen bestehende (und mdgliche neue) Bewaltigungsressourcen (B),
sowie die individuelle Wahrnehmung und Interpretation des Ereignisses
(C). Folglich kann eine nicht ausschlieBlich negative Wahnehmung,

Bewertung und Verarbeitung (inklusive Neuorientierung und Reorganisa-



tion) die Folgen eines krisenhaften Geschehens (X) abschwachen. Bei
diesem Modell wurden erstmals interne (z. B. Familienorganisation) und
externe Faktoren (z. B. Vorhersagbarkeit des Stressreizes) bertlicksichtigt,
somit auch die Mdglichkeiten von Rollenveranderungen (Schneewind
2010).

Das ABCX-Modell erfuhr mehrmals eine Erweiterung. Wesley Burr fligte
dem Ansatz einer familieninternen Vulnerablititdt dazu und unterteilte in
Reaktionen auf das ausldsende Stressereignis und auf solche, die sich auf
daraus entwickelten krisenhaften Folgen beziehen. Die Bewaltigung sei
auch abhangig von der Intensivitat des Stressereignisses. Neben
einfachen Coping-Strategien miussen in starker belastenden Situationen
akkomodative sowie in extremen strukturverandernde Strategien
eingesetzt werden (Burr et al. 1973).

Weitere Adaptierungen erfolgten durch Hamilton McCubbin und John
Patterson 1983, die u. a. in besonderer Weise bestimmte idealtypische
Arten von Familien bertcksichtigten und auch die jeweils unterschiedlich
verwendeten Strategien im zeitlichen Verlauf (McCubbin/Patterson 1983).

SchlieBlich kam es durch Hamilton McCubbin und Marilyn McCubbin 1989
zum T-doppelten ABCX-Modell, wobei hier eine Anpassungs- und eine
Adaptionsphase unterschieden wird.

Auf das Stressereignis (A) erfolgt beeinflusst vom Familientyp (T), der
Vulnerabilitat sowie den vorhandenen Ressourcen (B) und der Bewertung
der Situation (C) die Verarbeitung, die durch familiares Coping zu einer
Bewaltigung oder Nichtbewaltigung der Krise (X) fuhrt. In der
Adaptionsphase wirken verschiedene Faktoren auf die
Regenerationsfahigkeit in Relation zur Stressanhaufung (AA), wie weitere
familiare Ressourcen (BB), die situative Bewertung (CC) und der Zugriff
auf zusatzliche UnterstitzungsmaBnahmen (McCubbin/McCubbin 1983 und
1989). Diese zusatzlichen Erweiterungen gelten jedoch als zu komplex

und die Variablen als kaum abgrenzbar.



Das Ehepaar McCubbin stellte spater noch einige Merkmale von
verschiedenen Familientypen (z. B. ~vulnerable®, »Sichere®,
.regenerative") auf (Becvar 2013).

Am Ende der EinfiUhrung zu familientheoretischen Ansatzen bezlglich
Stressereignissen soll noch kurz die Unterscheidung verschiedener
Auspragungen nach Klaus Schneewind erwahnt werden. Nach ihm existiert
ein Bewaltigungsstress (Ressourcen verhindern eine Krise), ein
Duldungsstress (wenn der Stress ertragen werden muss) und ein
Krisenstress (wenn das Ereignis nicht bewaltigt werden kann und

krisenhafte Folgen auftreten) (Schneewind 2010).

6.3.1 Exemplarische Auswahl sonstiger Stressmodelle und Verarbei-
tungsstrategien

|\\

Ein sehr verbreitetes Konzept (,kognitives Stressmodell™) entwarf Richard
Lazarus. Nach ihm wirkt eine als subjektiv belastend eingestufte Situation
stressausldsend, wenn sie bei der Primarbewertung nicht als postitiv oder
irrelevant bewertet wird und es bei der sekunddaren Bewertung (Analyse
der vorhandenen Ressourcen) zu einer negativen Bilanzierung kommt.
Darauf folgt eine problem- bzw. emotionsorientierte Bewaltigung mit einer
Neubewertung (Lazerus 1966).

Die sogenannten Personlichkeitstheorien versuchen bestimmte
Verhaltensweisen zu erklaren, die auch Auswirkungen auf eine Krankheit
bzw. Belastungsverarbeitung haben kénnen (Steinbach 2011).

Dem Modell der verletzbaren und der unverletzbaren Persénlichkeit liegt
die Annahme zugrunde, nach der je nach entsprechender Auspragung
ungulnstige oder gunstige individuelle Bewaltigungs- und
Verarbeitungsmechanismen zur Verfligung stehen (vergleiche dazu auch
die Ausfihrungen zur Resilienz).

Verschiedene Abwehrmechanismen zur Bewaltigung einer chronischen

Krankheit betreffen die Verdanderung der Wahrnehmung (Verdrangung,



Verleugnung, Verschiebung), eine Bedeutungsveranderung
(Rationalisierung der Belastung) sowie diverse Strategien zur
Neutralisierung der Belastung bzw. eine Kompensation oder
Uberkompensation (z. B. durch ruhelose Aktivititen, um die eigene
Belastungsfahigkeit zu zeigen) (Sonneck et al. 1998). Ob die Diagnose
chronische Krankheit nun zu einer dauerhaften Belastung flr den
Betroffenen wird, hangt somit von kognitiven, emotionalen, soziale,
situativen und projektiven Faktoren ab (Bogy 2009).

Die Akzeptanz der Erkrankung und eine gewisse Anpassung darauf (z. B.
durch Rollenveranderung), sollte in weiterer Konsequenz dazu fuhren,
dass die betroffene Person besser befahigt wird mit zusatzlichen
Belastungen (auch durch Therapien), Einschrankungen und neuen
Herausforderungen maoglichst effizient umzugehen.

Chronisch Kranke — und hier besonders solche mit gesellschaftlich negativ
bewerteten Beeintrachtigungen - gebrauchen unterschiedliche Strategien
um ihre Alltagsituation zu meistern. Diese dienen v. a. der Regulierung
von Distress, der Erhaltung der emotionalen Befindlichkeit und der Abwehr
von gesellschaftliche Abwertungstendenzen - besonders in Bezug auf
LUnproduktivitat" (Hobl-Jahn et al. 2006).

Belastende Situationen und Probleme kdénnen in der Regel umso besser
verarbeitet werden, je mehr qualitativ hochwertige
Unterstitzungsangebote zur  gemeinsamen Bewadltigung (durch
Bezugspersonen, Angehérige, Professionen, soziale Netzwerke etc.) zur
Verfligung stehen.

Problemorientierte Coping-Techniken basieren vielfach auf besonderen
Fahigkeiten, die Betroffene im Laufe der Zeit durch Erfahrungen entwickelt
haben. Dabei kann sich die Person an die Umwelt anpassen, diese
versuchen an sich anzupassen oder sich aus ihr zurlickziehen. Bereits
erfolgreich eingesetzt Taktiken helfen belastende Situationen frihzeitig zu

erkennen, zu verhindern, abzuschwachen oder méglichst ,unbeschadet"



zu Uberstehen. Bei handlungsbezogene Bewaltigungstechniken erfolgt auf
die Identifizierung der Stressoren ihre Bewertung und schlieBlich die
Einschatzung der Bewaltigungschance (Lueger-Schuster 1998)

Eine effektive Strategie beinhaltet somit die Identifikation von belastenden
Faktoren und Stressoren, eine erfolgreiche Mobilisierung von vorhandenen
und einsetzbaren Ressourcen, die Bewaltigung der Alltagssituation und die
Méglichkeit Unterstlitzung von AuBen zu erlangen (Steinbach 2011).
Gerade bei komplexen Belastungssituationen (Beeintrachtigungen mit
einer gesellschaftliche Stigmatisierung und Schwierigkeiten am
Arbeitsplatz) sind nach Lueger-Schuster einseitig individuums- und
verhaltenszentrierten Interventionen kaum wirksam, wenn nicht alle
relevanten Belastungen identifiziert und vor allem reduziert bzw.
abgeschwacht werden kdnnen (Lueger-Schuster 1998).

Abhdngig von der Art und Schwere der Erkrankung, der Persédnlichkeit,
von vorhandenen Ressourcen und der Krankheitsverarbeitung werden bei
chronisch  Kranken stellenweise bestimmte Verhaltensmuster wie
Resignation, Passivitat, sozialer Ruckzug, ein Schon- und
Vermeidungsverhalten, Reizbarkeit, Hypochondrie u.s.w. beschrieben
(Sonneck et al. 1998).

6.3.2 Resilienz
Dieser Begriff kommt aus der lateinischen Sprache, fand erstmals in der

|\\

Physik Verwendung und kann mit ,Abprall® Ubersetzt werden. Darunter
versteht man u. a. in den Gesundheitswissenschaften (inklusive Medizin
und Pflegewissenschaft) sowie der klinischen Psychologie die Fahigkeit auf
belastende und auf als negativ wahrgenommene Ereignisse oder
Lebenssituationen  ohne  Beeintrachtigungen  bzw.  Schadigungen
(psychisch, somatisch) flexibel zu reagieren, indem auf bestehende oder

mobilisierbare adaquate Ressourcen zuriickgegriffen werden kann.



In Einzelfallen gehen Betroffene sogar gestarkt aus der Belastung hervor,
indem sie z. B. neue Kompetenzen, Fahigkeiten, Fertigkeiten oder
Kenntnisse erfolgreich erworben haben (Wrobel 2010).

Die Verwendung dieser Bezeichnung erfolgt in der einschlagigen
wissenschaftlichen Literatur unterschiedlich - teilweise wird sie auch
abgelehnt - es bestehen Parallelen zum Konzept des sogenannten
~Koharenzgefihls® nach Aaron Antonovsky bzw. zur Salutogenese
(Antonovsky 1979).

Grundsatzlich wird zwischen Resilienz als Persdnlichkeitsfahigkeit und als
Individuum-Umwelt-Konstellation (Bildung, Netzwerke u.s.w.)
unterschieden (Steinbach 2011). Beim Vorliegen einer chronischen
Krankheit und gesellschaftlich belastenden negativen Reaktionen darauf
sollen danach Betroffene individuelle Strategien entwickeln und lernen mit
der Krankheit sowie den damit in Verbindung stehenden Problemen (z. B.
beeintrachtigte Partnerbeziehungen, belastende Therapien, berufliche

Schwierigkeiten) effizient umzugehen.



7 Gesellschaftliche Einstellungen zu behinderten und beeintrach-

tigten Menschen

Aus der Vielzahl von soziologischen, sozialpsychologischen und
psychoanalytischen Annahmen und Ansatzen zur Einstellungsforschung
sowie entsprechenden Ergebnissen dazu, kdnnen im folgenden Abschnitt
nur diejenigen Erwahnung finden, die mit der Problematik in
unmittelbaren Zusammenhang stehen. Jede weitere Befassung wiirde den

Rahmen dieser Arbeit sprengen.

7.1 Allgemeine Einfihrung in die Thematik

Zur Einstellungsfrage existieren ein- und mehrdimensionale
Erkldarungsansatze, wobei das weitverbreitete Drei-Komponenten-Modell
kognitive, affektive und intentionale Anteile unterscheidet, die zum groBen
Teil auf wertorientierten Entscheidungen basieren (Nickel 1999).
Zwischenmenschliche Beziehungen und gesamtgesellschaftliche
Bedingungen werden dabei nur rudimentar einbezogen.

In den westlichen Gesellschaften nehmen die Bereiche Gesundheit,
Leistungsfahigkeit, korperliche Integritat und &sthetische Normen einen
hohen Stellenwert ein. Abweichungen davon werden oft als wert- und
normbedrohend erlebt (Hobl-Jahn et al. 2006). VerstoBe gegen diese
Normen ziehen vielfach Konsequenzen (Sanktionen, Ablehnung,
Missbiligung u.s.w) mit sich (Foucault 1969; Bdsl et al. 2010).

Die Entwicklungspsychologie geht davon aus, dass sich zwischen dem 3.
und dem 4. Lebensjahr individuelle Wertvorstellungen und Einstellungen
bilden, die sich ungefahr mit acht Jahren - meist durch elterliche Vorbilder
~ festigen (Lohaus et al. 2010). Uber diese Sozialisationsphasen
differenzieren sich spater Einstellungen und Werthaltungen (z. B. durch

Alltagserlebnisse).



Auch Heranwachsende erfahren die positive Wertschatzung von
Gesundheit, ,Normalitat", Leistungsfahigkeit und Schdnheit sowie die
Abwertung von Krankheit, Abweichung, Unvollkommenheit und
Beeintrachtigung (Rainer 1995; Junge/Schmincke 2007).

Bedeutsam ist bei dieser Thematik der Begriff Stigma, dazu folgt in einem
spateren Kapitel eine intensive Auseinandersetzung. Zum Stigma wird ein
bestimmtes Merkmal (bei Goffman ,Attribut®) dadurch, dass es einem
Bedeutungsmuster zugeordnet wird (Goffman 1990). Ein vorhandenes
Merkmal gilt damit als negativ, gleichzeitig werden Uber dieses weitere
negative Eigenschaften und Personlichkeitsmerkmale abgeleitet (Kastl
2010).

Die Mehrheit der Menschen bevorzugt mit groBer Wahrscheinlichkeit
Vereinfachungen, indem sie kategorisiert, generalisiert und zuordnet.
Wenn eine Person einer bestimmten Kategorie zugeordnet ist und - wie
schon kurz erwahnt - von dieser bestimmte Eigenschaften abgeleitet
werden, spricht man von einer Stereotype. Individuelle Merkmale erfahren
dadurch eine Reduzierung auf eine Kategorie. Bei einem Vorurteil kommt
es zu einer negativen Bewertung dieser Kategorie (wie z. B. psychisch
Kranke mit auffalligen Verhaltensmustern sind unberechenbar und
gefahrlich)(Siegrist 2005).

Die  Ansicht es existieren typische (Uberwiegend negative)
Verhaltensweisen psychisch Kranker und behinderter Menschen pragte
lange Zeit die gesellschaftliche Meinung, geférdert von Zuschreibungen
und Klassifizierungen aus der Medizin, der (Heil)Padagogik und der
Psychologie. Besonders ,,gehobene" Schichten sahen in der Arbeiterklasse
den Ursprung von Krankheit, Beeintrachtigung, Verwahrlosung,
~Asozialitat™ u.s.w.

Wéahrend des ersten Osterreichischen Kinderschutzkongresses 1907 in

Wien teilten diesen Standpunkt z. B. nahezu alle Vortragenden.



Danach wirde das ,blutarme, rhachitische, skropholése und tuberkulése"
geistig ,nicht vollwertige" Kind dem ,Milieu des Proletariats™ entsprechen
(1907, S. 61). Die Vorsitzende des Pestalozzi-Vereins Fraulein von Bonnot
schlussfolgerte, dass sich die verwahrloste Jugend der GroBstadt
Uberwiegend ,aus den Kindern eines arbeitsscheuen moralisch defekten,
alkoholisierten, im Promiskuitdt lebenden Lumpenproletariats" rekrutieren
wlrde (1907, S. 129).
Noch bis 1989 fand an den Padagogischen Akademien das Lehrbuch von
Fritz Holzinger (,Sonderpadagogik®™) Verwendung. Besondere Erwahnung
fand hier u.a. eine Tabelle, die es ermdglichen sollte eine Neuropathie bei
Jugendlichen zu prognostizieren, wenn mindestens zwei ,Schlechtpunkte®
(z. B. Arbeitsunbestandigkeit, Tatowierung, schlechter Umgang,
Verkehrsdelikte u.s.w.) anzutreffen waren (Holzinger 1984). Immer
wieder tauchen in diesem seinerzeitigen Standardwerk abwertende
Zuschreibungen und Verallgemeinerungen gegentber ,hirnorganisch"
Geschadigten auf:
~Der FreBtrieb ist oft nicht spezifiziert, geistig Behinderte
essen alles, was sie erreichen kénnen, auch Gras, Kot,
Wirmer u.a.m. (Pica). Mit zunehmendem Alter steigt das
Nahrungsbediirfnis ins UnermeBliche: Kinder rGumen in der
Nacht Kihlschrénke aus, nehmen Essen vom Teller des
Nachbarn, horten Nahrungsmittel in ihren Taschen usw."
(Holzinger 1984, S. 178).

7.2 Wissenschaftliche Erkenntnisse aus der Einstellungsforschung

Cloerkes (2007) fasst relevante Aspekte zu Einstellungen auf Behinderung
und Abweichung wie folgt zusammen:
¥ Behinderte, beeintrachtigte und psychisch kranke Personen

entsprechen nicht den gesellschaftlichen Erwartungen
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Was als Abweichung definiert wird, hangt von kulturell

unterschiedlichen Normen und sonstigen Faktoren (z. B. Alter,

Geschlecht, Status der Person, ,Sichtbarkeit®, Schweregrad und

Lokalisation der Beeintrachtigung) ab

% Welche Funktionen, Leistungen und welches Verhalten als besonders
wichtig eingestuft werden (z. B. Mobilitat, Intelligenz, Produktivitat,
Angepasstheit u.s.w.) hat groBe Auswirkungen auf die Bewertung.
So werden extreme  korperliche Beeintrachtigungen im
Gesichtsbereich und schwere Verhaltensabweichungen unginstiger
beurteilt als Sinnesbehinderungen

¥ Einen besonderen Einfluss haben Personlichkeitsmerkmale und
Weltbilder des Beurteiles

¥ Sozio-okonomische und demographische Faktoren im Umfeld des

Bewerters scheinen eher eine geringe EinflussgroBe darzustellen,

obwohl gewisse Auswirkungen nachgewiesen werden konnten

(Cloerkes 2007)

Die unterschiedlichen Ergebnisse bei Studien zur Einstellung gegeniber
Behinderung und Beeintrachtigung sind laut Cloerkes auch auf
ungeeignete Messinstrumente, zu kleine Stichproben, nicht
nachvollziehbare Interpretationen und einer  fehlenden bzw.
unzureichenden  Berlcksichtigung  normkonformer  (vorurteilsfreier)
Antworten zuruckzufUhren. Zusatzlich gibt es nur selten eine
Unterscheidung zwischen einer Einstellung zu und einer Bewertung von
behinderten Menschen (Cloerkes 2007).

Nahezu alle Untersuchungen zeigen auf, dass gewisse Kontinuitaten
bezlglich einer ,Rangordnung" unter den unterschiedlichen
Beeintrachtigungsarten bestehen (Nickel 1999; Albrecht 2006).



Uberwiegend werden Intelligenzstérungen und eine herabgesetzte
Sprechfahigkeit negativer beurteilt als Sinnes- oder
Mobilitatsbeeintrachtigungen (Bachtold 1984).

Je weniger eine Behinderung oder Beeintrachtigung ,sichtbar® und somit
identifizierbar bzw. bewertbar ist, um so mehr I6st sie eine
Verhaltensunsicherheit aus. So entspricht z. B. ein schwer mehrfach
beeintrachtigter Mensch in einem Rollstuhl weitgehend der Vorstellung
eines ,Behinderten®, die eine Orientierungserleichterung umfasst und es
ermdglicht, sich auf mdgliche Normabweichungen einzustellen. Eine
Person mit Tourette-Syndrom, die unerwartet Tics entwickelt und Schreie
ausstoBt, fuhrt moglicherweise zu unterschiedlichen Reaktionen und
Abwehrmechanismen (Angst, Unsicherheit, Vermeidungsverhalten - aber

auch Anstarren, Schimpfen, Aggressivitat etc.).

Im Zentrum des Forschungsinteresse standen und stehen die Variablen
Geschlecht, Alter, Milieu, Bildung und die Personlichkeit. Die Resultate
unterschiedlicher Erhebungsinstrumente (direkte und indirekte Verfahren)
zeigen eine hohe Korrelation mit dem Geschlecht. Nach diesen sind Frauen
im Umgang mit Betroffenen offener durch eine ,sozialere®™ Einstellung
(Nickel 1999).

Ein eher geringer Zusammenhang besteht zum Lebensalter;
Einstellungsunterschiede aufgrund des Milieus und der Bildung bringen
unterschiedliche Ergebnisse hervor (Cloerkes 2007).

Eine weitere Determinante ist die Annahme einer mdéglichen
Selbstverschuldung oder Eigenverantwortlichkeit am vorliegenden
Zustand. Hiervon sind besonders Abweichungen im Verhalten oder im
sprachlichen Umfeld betroffen, die manchmal mit Alkoholismus,
Suchtverhalten u.s.w. in Zusammenhang gebracht werden oder auch

tatsachlich stehen.



Des Weiteren existieren Untersuchungen zu Persénlichkeitsvariablen,
Uberwiegend in Verbindung mit Rechtsradikalismus und Gewalt gegen
Minderheiten (auch gegen behinderte und psychisch kranke Personen).
(Adorno et al. 1969). Dabei zeigt sich, dass Uberwiegend kaum
ideologische Motive sondern eher das Zusammentreffen der Faktoren
fehlende Zukunftsperspektiven, die Annahme zu den sozialen Verlierern zu
gehoéren und der Neid auf angebliche Privilegien von beeintrachtigten und
behinderten Menschen zu Gewaltaktionen geflhrt hatten (Butterwege
2002).

Auf der Suche nach interkulturellen Ahnlichkeiten in der Einstellung
gegenuber Beeintrachtigungen fihrten Dieter Neubert und Gulnther
Cloerkes eine Sekundaranalyse von Publikationen und Feldstudien zu 24
unterschiedlichen (tlw. nicht mehr existierenden) Gesellschaften durch.
Sie fanden Belege einer interkulturellen Variabilitat, mit Ausnahmen bei
kleineren, abgeschlossenen Ethnien und bei Minderheiten. Neben den
bereits erwahnten Faktoren (wie Art und Schwere der Behinderung,
Zeitpunkt des Auftretens) war auch die Situation (z. B. Armut,
Abhanggkeiten) des jeweiligen Kollektivs bzw. der untersuchten
Gesellschaftsschicht maBgeblich fir die Einstellung pragend. Unabhangig
vom Entwicklungsstand der unterschiedlichen Kulturen fanden die Autoren
eine generelle Ablehnung Betroffener mit extremen koérperlichen
Deformationen und schwersten  psychischen  Beeintrachtigungen
(Neubert/Cloerkes 2001).

Kontrovers wird die These diskutiert, ob in hdéher entwickelten
Gesellschaften eine eher positive Einstellung zu Abweichungen,
Heterogenitat und Beeintrachtigungen besteht. Kritiker verweisen auf das
Vorhandensein einer (latenten) Abwertung und Ausgrenzung gerade in
hoch entwickelten Kulturen durch Kosten-Nutzen-Aspekte und der
Hochstilisierung von bestimmten Idealen wie Gesundheit, Attraktivitat,
Produktivitat, Schaffenskraft e.t.c. (Antor/Bleidick 2000; Hobmair 2008).



Stellvertretend flr eine gesellschaftkritische Einstellung sei Wolfgang
Jantzen erwahnt, fur ihn stellt eine Beeintrachtigung in einer kapitalistisch
orientierten Gesellschaft nicht nur eine Abweichung von definierten
(Leistungs)Normen, sondern auch einen Stérfaktor dar (Jantzen 2014).

An dieser Stelle sei ebenfalls auf bestimmte, noch nicht erwahnte,
stresstheoretische Modelle verwiesen (z. B. Wilkinson/Marmot 2005).
Nach diesen flihren stressbehaftete Lebenssituationen (u. a. Armut,
niedriger Status, Arbeitslosigkeit) haufig zu einer mangelhaften Solidaritat
mit anderen ausgegrenzten und diskriminierten Personen, oft in
Verbindung mit negativen Einstellungen und Abwertungen diesen
gegenuber (Kastl 2010). Ein gemeinsames Merkmal der
~gruppenbezogenen Menschenfeindlichkeit® (GMF) ist eine generelle
Ablehnung gesellschaftlicher Vielfalt (Jantzen 2010).

Am Ende dieses Kapitels werden in knapper Form Erkenntnisse zu
Einstellungen von Fachkraften und Experten dazu vorgestellt.

Selbst bei Professionen im medizinischen, (heil)padagogischen und
therapeutischen Bereich, die direkt mit Behinderungen, Beein-
trachtigungen, chronischen oder psychischen Erkrankungen etc. befasst
sind, kommen Vorurteile, ablehnende Einstellungen, Stereotypen u.s.w.
vor. Dies kann durch unterschiedliche Ursachen wie Uberlastung,
Unsicherheit, einen geringen Status, hierarchische Strukturen und interne
Vorgaben, geringe Gestaltungsmoglichkeiten, fehlende Erfolgserlebnisse,
Gewohnungseffekte, unbefriedigende Aufgabenbereiche, langjahrige
Konfrontation mit  Krankheit, Beeintrachtigung und Schmerz,
gruppendynamische Prozesse, ineffiziente Verarbeitungsmaoglichkeiten etc.
bedingt sein. Allerdings sind Daten dariber schwer zu erlangen. Manchmal
berichten Berufsanfanger von euphorischen Einstellungen am Beginn der

Tatigkeit, auf die bald Enttauschungen folgen (Klicpera/Klicpera 1997).



Empirische Untersuchungen und Beobachtungsauswertungen liegen u. a.
zu Arzten, (Heil)Pddagogen, Sozialarbeitern und psychiatrischen
Pflegepersonen vor. Bei diesen findet sich eine groBe Bandbreite von
Einstellungsunterschieden, wobei allerdings auch ergebnissverfalschende
Faktoren (,social desirability") Berulcksichtigung finden missen (Nickel
1999).

Selbst bei Eltern beeintrachtigter oder chronisch kranker Kinder kénnen

sich (latente) Auspragungen einer Ablehnung zeigen (Cloerkes 2007).

8 Soziale Reaktionen

Neben Einstellungen stehen soziale Reaktionen im Fokus des
Forschungsinteresse unterschiedlicher Disziplinen. Die meisten
soziologischen Erklarungsansatze gehen von bestimmten
Rollen(Zuschreibungen) und gesellschaftlichen  Erwartungen aus.
Psychologische und heilpddagogische Entwurfe bevorzugen die These
einer generellen Angst vor dem ,Abweichenden®, welche eine
Verunsicherung und eine Bedrohung des Selbstkonzeptes ausldsen wirde
(Kastl 2010; Speck 2003).

Die  Mehrzahl gesellschaftlicher = Reaktionen kann mit groBer
Wahrscheinlichkeit auf gewisse Handlungsunsicherheiten zurickgefihrt
werden, mit der Beflrchtung etwas falsch zu machen. Es bestehen
bestimmte gesellschaftliche Normen, wie auf Behinderung bzw.
Abweichung reagiert werden sollte und wie nicht. Verhaltensweisen wie
Anstarren, Verspotten, Nachahmen u.s.w. gelten in vielen Kulturen als
verwerflich und pietatlos. Mitleid zu zeigen stellt hingegen eine
humanitare Geste dar, d. h. die Person ,leidet" mit dem Betroffenen , mit".
Die Existenz behinderter und beeintrachtigter Menschen wird somit jedoch
oft mit leidvoll, qualvoll, belastend, nicht lebenswert etc. bewertet. Eigene

Befiirchtungen und Angste flieBen vielfach in diese Zuschreibungen ein.



Zahlreiche Menschen bevorzugen ein sogenanntes diffuses Hilfsverhalten,
d. h. eine unpersdnliche Zuwendung (z. B. in Form von Spenden) (Nickel
1999).

Eine andere Reaktion umfasst die Strategie abweichende oder auffallige
Merkmale oder Defekte nicht wahrzunehmen, zu negieren oder zu
Lubersehen™ (,Irrelevanzregel®). Auch das kann ein Abwehrmechanismus
sein, oftmals bedingt durch Unsicherheit im Umgang und in der
Interaktion mit unbekannten Phanomenen. Dieser Umstand fuhrt immer
wieder zur befremdlichen Praxis, dass Personen nicht mit dem
anwesenden Betroffenen direkt, sondern mit Angehdrigen, Begleitpersonal

u.s.w. Uber ihn kommunizieren:

LAls der Arzt meinen Vater gefragt hat, ob das angeboren
ist, ist mir der Kragen geplatzt. ,Ich bin nicht geistig
behindert, fragen sie mich selbst” habe ich dann laut
gesagt. Der hat mich groBB angeschaut, sich aber dann bei

mir entschuldigt. (mundl. gegenlber d. Verf.)"
Cloerkes unterscheidet drei Arten von Reaktionen auf Behinderungen:
7 origindare (spontane, affektive) Reaktionen: Z. B. Anstarren,

Erschrecken, Ansprechen. Er zahlt auch Abwehrmechanismen dazu,

die der Stabilisierung des gefahrdeten Gleichgewichts dienen

-
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offiziell erwilnschte Reaktionen: Aus humanen und ethischen

Grinden sowie auf Basis diverser Konventionen

(Antidiskriminierungsgesetze u.s.w.) sollen Betreffende akzeptiert,

integriert und inkludiert werden

i7 Uberformte Reaktionen: Ambivalente und innere Konflikte kénnen zu
einer Scheinakzeptanz (gezeigte Annahme, Mitleid) fihren

(Cloerkes 2007).



In der historische EinfiUhrung zum Umgang mit Behinderung und
Beeintrachtigung wurde bereits auf die Bandbreite der gesellschaftlichen
Reaktionen (Inklusion, Integration, Sonderstellung, Isolation,

Aussonderung, Verfolgung, Tétung) eingegangen.

9 Stigma, Stigmatisierung

Der Terminus Stigma stammt aus der griechischen Sprache und bedeutet
.Brandmal®. In einigen hellenistischen Staaten war es Ublich kriminellen
oder ,unmoralischen™ Menschen ein Zeichen in den Kérper zu brennen.

Im Christentum galt ein Stigma sowohl als Zeichen der Sinde (Kain, 666)
aber auch als Hinweis auf goéttliche Auserwahltheit bei jenen, die die
Wundmale Jesu Christi getragen hatten.

Der Begriff wird von Erving Goffman flur ein Attribut einer Person
verwendet, das eine diskreditierende Wirkung ausibt, d. h. der
Betreffende ,ist in unerwinschter Weise anders" (Goffman 1990, S. 13).
Im Gegensatz zu einem Vorurteil bezieht sich ein Stigma auf ein
bestimmtes Merkmal und ist konkreter. Negativen Reaktionen aufgrund
des Stigmas flhren zur Stigmatisierung (Cloerkes 2007).

Goffman (1990) unterscheidet drei Arten von Stigmata: Physische
Deformationen  (Koérperbehinderungen), individuelle Charakterfehler
(Sucht, Alkoholismus etc.) und phylogenetische Stigmata (aufgrund der
jeweiligen Ethnie, Weltanschauung u.s.w.), d. h. Merkmale, die die
jeweilige Mehrheit nicht aufweist.

Diese kénnen sofort auffallen (,Sichtbarkeit"), erst nach einiger Zeit bzw.
in bestimmten Situationen oder auch nur zufallig bekannt werden (z. B.
Gefangnisaufenthalte Spielsucht). Dieses eine Merkmal (oder auch
mehrere) formt die urspringliche ,virtuelle soziale Identitat", d. h. die

Vorstellung Uber eine bestimmte - noch nicht néaher bekannte - Person.



In weiterer Folge kommt es zur Zuschreibung zusatzlicher Defizite,
abwertender Eigenschaften oder negativer Merkmale. Die Person wird
somit zu einem ,minderen® Subjekt (Goffman 1990). Entsprechend
negativ fallen sprachliche AuBerungen und Termini dazu aus (,Spasti®,

~Neger", ,Opfer®, ,Psycho", ,Asozialer").

9.1 Stigmatisierungsfunktionen und -prozesse

Hohmeier (1975) unterscheidet auf der individuellen Ebene eine
Orientierungs-, eine Entlastungs- und eine Identitatsstrategie
(Abgrenzung zur ,Andersartigkeit"). Auf gesellschaftlicher Ebene kénnen
sie eine Herrschafts-, Systemstabilisierungs- und Kanalisationsfunktion
ausuben, wie z. B. die Unterdrickung bestimmter Minderheiten oder
~Sundenbdcke™ durch die Elite mit einer hohen Machtposition (Hobmair
2008). Ahnlichkeiten bestehen zu dichotomen Sichtweisen, wo meist eine
Abwertung von Anderen erfolgt, da die Abweichung (von Werten, Normen,
AuBerlichkeiten) als Bedrohung erlebt wird.

Somit wird nicht nur ein von der Norm abweichendes anderes Verhalten,
das Aussehen, ein Merkmal u.s.w. als negativ beurteilt, sondern der
Trager des Stigmas gilt insgesamt als ,,minderwertig", auffallig, gefahrlich,
unberechenbar, kriminell etc. Mdgliche Fehlleistungen, Probleme oder
Schwierigkeiten werden vielfach mit dem Stigma in Verbindung gebracht
(,Kein Wunder, wenn ...").

In der Regel versucht der Betroffene nach Mdglichkeit sein Stigma zu
verbergen, zu relativieren, zu korrigieren oder zu kompensieren. Immer
wieder Ubernehmen Stigmatisierte jedoch ganz oder teilweise diese
normenbezogene Einstellungsweise (,mein Verhalten ist tatsachlich
stérend™), mit samtlichen negativen Auswirkungen auf das Selbstbild und
das Selbstkonzept (Hobmair 2008).



D. h. die Stigmatisierung bewirkt somit eine ,self-fulfilling prophecy",
wobei am Ende die zugeschriebene (negative) Identitat akzeptiert wird
oder sich das Merkmal verfestigen kann (Siegrist 2005; Petersen/Six
2008).

Relevant ist in diesem Zusammenhang das ,labeling®, d. h. eine
Etikettierung.  Gesellschaftliche Instanzen (Legislative, Exekutive,
Behdrden) und Institutionen (Psychiatrie, Schule) definieren und
identifizieren unerwlinschte Normabweichungen. Dadurch wird ein Stigma
erschaffen.

So koénnte z. B. ein sehr stérendes Verhalten im Unterricht einen
Schulwechsel in eine Sondererziehungsanstalt bewirken. Dort Gbernimmt
der Betroffene immer mehr die Rolle, die ihm zugeschrieben und von ihm
maoglicherweise auch erwartet wird (Aggressivitat, Verhaltensauffalligkeit,
Deliquenz, Schulvermeidung u.s.w.) (Kastl 2010).

Stellenweise kann ein sogenannter ,sekundarer Gewinn" aus dem Stigma
gezogen werden, wobei Misserfolge, Schwierigkeiten oder Probleme von
der betroffenen Person automatisch mit dem Stigma in Verbindung

gebracht werden, d. h. die Folgen waren somit kaum verhinderbar.

9.2 Mdgliche Folgen einer Stigmatisierung

Die  Auswirkungen kdénnen sich nach Hohmeier (1975) auf
unterschiedlichen Ebenen auswirken:

¥ Ebene der gesellschaftlichen Interaktion (Verlust bisheriger Rollen,
drohende Isolation und sozialer Rlckzug)
Ebene der Interaktion (Hemmung durch Unsicherheit, Angst)
Ebene der Identitat

—w —_w
~NOo ~NOo

Erving Goffman unterscheidet drei Identitdten. Bei der ,sozialen" streben

Menschen danach sich und andere Personen zu kategorisieren, der Stig-



matisierte ist einer (negativen) zugeordnet. Unter ,personaler® Identitat
wird die Identifizierung eines Individuums verstanden, unter ,Ich-
Identitat" das Empfinden der individuellen Eigenart (Goffman 1990).

Eine Stigmatisierung kann, wie bereits erwdahnt, das Selbstbild schadigen.
Bei einer ineffizienten Bewaltigung von Problemen mit der Identitdt
drohen negative Folgen, wie Desintegration, Isolierung, Deliquenz, Flucht
in eine Sucht etc.

In der Sonder- und Heilpadagogik dominerte bis vor einigen Jahren die
These, nach der behinderte und beeintrachtigte Menschen nicht als Folge
der Stigmatisierung sondern primar wegen ihrer Behinderung
Identifikationsstérungen aufweisen wirden. Soziologen (z. B. Cloerkes)
kritisierten wiederholt die selektive und undifferenzierte Ubernahme
bestimmter Elemente aus soziologischen und psychologischen Theorien

durch Vertreter der Sonderpadagogik (Cloerkes 2007).

9.3 Entstigmatisierungsthesen und -konzepte

In diesem Kapitel folgt nach einer allgemeinen EinfiUhrung eine
Auseinandersetzung mit bestehenden Thesen zu einer moglichen
Einstellungsveranderung und dem Abbau von Vorurteilen, mit Verweisen

auf die sogenannte ,Neue Behindertenfeindlichkeit".

9.3.1 Allgemeine Aspekte

In den meisten Gesellschaften finden sich relativ stabile und konstante
Grundeinstellungen gegentber ,Abweichungen®, die haufig irrational oder
emotional gepragt sind. Negative Reaktionen stellen meist
Verallgemeinerungen (z. B. Annahmen, dass psychisch Kranke
unberechenbar und gefahrlich sein sollen) oder Fehlinterpretationen
(Menschen mit spastischen Beeintrachtigungen gelten z. B. als intellektuell

behindert, Personen mit Tourette-Syndrom als psychisch krank) dar.



Generell ist es schwierig und langwierig manifeste gesellschaftliche
Einstellungen zu &ndern. Vergleicht man die fachspezifische
wissenschaftliche Literatur, aber auch die damals zahlreich erschienen
Kleinschriften , populdarwissenschaftlicher® Art der letzten 100 Jahre, und
berlicksichtigt sie als einen Beitrag zur gesellschaftlichen Einstellung
gegenuber Behinderung, Beeintrachtigung, Chronizitat und Armut sind
Veranderungen in der Terminologie und in der Einstellung frappant. So
forderte z. B. der Karntner Oskar Thorson 1931 in seiner in hoher Auflage
verlegten Kleinschrift, mit groBer Wahrscheinlichkeit stark inspiriert von
der Verdffentlichung der beiden Fachgelehrten Karl Binding und Alfred

Hoche (,,Die Freigabe der Vernichtung lebensunwerten Lebens", 1920):

,Blédsinnige, Idioten und Kretins schwerer Art, die das
flunfte Lebensjahr noch nicht erreicht haben, sind auf Antrag
der Eltern zu téten. .. und andere Abnormale, auch
MiBratene, deren geschlechtliche Vermehrung das Volkswohl
schéadigt, sind zu kontrollieren und, wenn nétig, in Instituten
unterzubringen oder aber durch operative Eingriffe
unfruchtbar zu machen..." (Thorson 1931, S. 53f).

Fortschritte in der Medizin flihrten in den letzten Jahren zu einer
Reduzierung bestimmter Behinderungsarten (z. B. das Down-Syndrom
durch die prénatale Diagnostik), sowie zu einem Uberleben mit schwersten
Erkrankungen und Beeintrachtigungen. Die Entinstitutionalisierung brachte
zusatzlich eine zunehmende ,Sichtbarkeit™ im Alltag mit sich. Durch den
Wegfall diverser separierender Einrichtungen werden bereits Kleinkinder
mit den Phanomen Behinderung, Beeintrachtung und chronische
Erkrankung konfrontiert (Tuschel/Felsleitner 2005).

Wie bereits erwahnt kann es laut Studien aus der Entwicklungspsychologie



bereits ab acht Jahren zur Ubernahme von bestimmten negativen
Zuordnung kommen, wahrend im friheren Kleinkindalter ein
unbefangener Umgang mit Abweichung, Behinderung und Fremdheit

Uberwiegt (Rossmann 2012).

9.3.2 Entstigmatisierungsmodelle

Einstellungen und Weltbilder entstehen durch Sozialisationsinhalte und
-praktiken. In vielen Marchen, Mythen, Kinderfilmen und Kinderblchern
finden sich (oft auch latent oder symbolisch) bestimmte Gleichsetzungen.
So ist die Hexe alt, haBlich, verunstaltet und bdse, der kleinwlchsige
Gnom gemein, verschlagen und gierig. Positive Identifikationsfiguren sind
hibsch, hilfsbereit, erfolgreich, aktiv und meistern trotz gewisser
Schicksalschlage (Armut, Elternlosigkeit, Aussetzung u.s.w) ihr Leben.
Die Gleichsetzung von Gesundheit und Tugendhaftigkeit findet sich in
vielen popularen Erziehungsratgebern und Kinderbuichern bis in die 40er-
Jahre des 20. Jahrhunderts (Nickel 1999).

Es kann abgeleitet werden, dass je friher eine Einstellungsveranderung
erfolgt, desto hoher Erfolgsaussichten sein koénnen und Konzepte
besondere Wirkung haben werden, wenn bestimmte negative
Vorstellungen sowie Werthaltungen noch nicht gefestigt sind. Bei der
Integration (bzw. Inklusion) behinderter Kinder im Regelschulwesen soll
ein moglichst friher Kontakt Vorurteile gar nicht erst entstehen lassen und
Interaktionen ermdglichen (aus der Unzahl von Publikationen zu dieser
Thematik exemplarisch: Tuschel/Felsleitner 2005; Tuschel/Mérwald 2007).
Die meisten Untersuchungen dazu zeigen zusammengefasst eine
Uberwiegend positive Einstellung dieser Schiler (und auch deren Eltern)
zu sinnesbehinderten und lernbeeintrachtigten Klassenkameraden,

weniger bei Verhaltensauffalligkeiten.



Allerdings mussen immer auch andere Faktoren wie Lehrerpersdnlichkeit,
Teamarbeit, Klassenzusammensetzung, Klassenklima, Assistenzbedarf,

Ausstattung u.s.w. Bertlicksichtigung finden (Holub 2010).

Verfechter der Kontakthypothese gehen davon aus, dass ein direkter
Kontakt positve Auswirkung auf die Einstellung, den Abbau von Angsten
sowie generell eine tolerante Haltung gegenlber behinderten,
beeintrachtigten oder ,andersartigen® Menschen zu bewirken vermag.
Nach Studienergebnissen ist jedoch nicht die Haufigkeit von Kontakten
relevant, sondern eine vorhandene positive Einstellung und die
Freiwilligkeit (Cloerkes 2007).

Starre Einstellungen und Vorurteile kénnen bei erzwungenen Kontakten
(z. B. gerichtlich angeordnete Sozialarbeit in einer Behinderten-
einrichtung wegen Gewalt an einer beeintrachtigten Person) noch mehr

gefestigt werden.

9.3.3 Informations- und Aufklarungskampagnen

Sehr lange wurden Informations- und Aufklarungsprogrammen - z. B.
uber Medien oder durch die Schule - eine hohe Wirksamkeit
zugesprochen. Medienberichte und Dokumentationen beeinflussen
verfestigte negative Einstellungen jedoch kaum, in Einzelfdllen eher
kurzfristig. Die zu dieser Thematik vorhandene wissenschaftliche Literatur
und vorliegende Studien verifizieren diese Behauptung (Reinhardt 2012).
Entsprechende Strategien kénnen - falls sie Uberhaupt Beachtung finden -
sogar einen gegenteiligen Effekt ausldésen, besonders wenn moralische
Appelle (iberwiegen, Gefilhle oder Angste (,kann jeden treffen")
thematisiert werden und sie als ,Zwangsbeglickung® gelten. Als
unterstlitzende MaBnahme haben sie jedoch ihre Berechtigung.
Stellenweise bewahrt haben sich positive Darstellungen von behinderten,

beeintrachtigten oder psychisch kranken Personen in Alltagssituationen,



auch in Unterhaltungsfilmen, selbst wenn hier stellenweise Stereotypen
vorkommen (wie z. B. bei ,Rainman").

Allerdings nicht unbedingt - wie Cloerkes (2007) es vorschlagt -
bevorzugt auf solche mit auBergewdhnlichen Leistungen (,Vorzeige-
Behinderte™). Dadurch kdénnte die Erkenntnis abgeleitet werden, dass
nahezu jeder Betroffene in der Lage ware — vorausgesetzt er verflige Uber
den entsprechenden Willen sowie Uber Disziplin, Selbstbeherrschung,
Leistungsbereitschaft, Harte u.s.w - bestimmte Erfolge zu erringen, die
ihm niemand zugetraut hatte (,Superbehinderte™ n. Klee 1987).

Das Zulassen von affektiv-aversiven (,originaren“) Spontanreaktionen, d.
h. von eigenen Emotionen und Befindlichkeiten, stellt eine andere
Méglichkeit dar, mit dem Phanomen ,Anderssein® umzugehen ohne mit
gekinstelten oder geheuchelten Mitleidsverhaltensstrategien eigene
Geflihle kaschieren zu muissen. Normalerweise kommen diese Reaktionen
bei jingeren Kindern vor, die offen und authentisch reagieren (Anstarren,
Erschrecken, Fragen stellen u.s.w.) (Rollet/Werneck 2002).

Eine weitere Mdglichkeit betrifft eine Selbstdarstellung Betroffener, wo
besonders Erfahrungen, Alltagssituationen, Winsche, Sorgen,
Bewaltigungsstrategien u.s.w. fur einen eher speziellen Kreis

Interessierter oder flr bestimmte Professionen artikuliert werden konnen.

9.3.4 Anderungen im normativen Kontext

Gegenwartig liegt eine Ambivalenz vor, wenn einerseits in einer
demokratischen vom Humanismus gepragten Gesellschaft Solidaritat mit
und Inklusion bei beeintrachtigten oder unterstitzungsbedirftigen
Menschen gefordert werden und gleichzeitig die Faktoren Leistung,
Belastbarkeit, Produktivitat, Erfolg, Gesundheit und Selbstversorgung eine
dominante Bedeutung besitzen (Lutz et al. 2003).

Bei gesetzlichen Regelungen reicht die Palette von eher mehr allgemeinen



MaBnahmen (Abbau von Barrieren, Diskriminerungsverbote) Uber
arbeitsmarktpolitische  (besondere  SchutzmaBnahmen, bevorzugte
Einstellung) bis hin zu bestimmten finanziellen Unterstitzungen
(Pflegegeld, Invaliditatsrente) und zur Hilfe im Einzelfall. International
besteht hier der Trend individuelle Konzepte zu entwickeln, die
vorhandene Ressourcen, Fahigkeiten sowie Fertigkeiten berlcksichtigen,
bei denen Betroffene ein gewisses Mitspracherecht besitzen und sich nicht
als Almosenempfanger fuhlen (Welke 2012). Bei koérper- und
mehrfachbehinderten Menschen bewdhrte sich z. B. das Modell

~persénliche Assistenz" (Budroni 2006).

9. 4 ,Neue Behindertenfeindlichkeit"?

Gerade in Zeiten einer Rezession und einer Zunahme der Beschaftigungs-
oder Arbeitslosen kdnnen  Sonderrollen bei behinderten und
beeintrachtigten Menschen bei solchen Personen, die sich als
unterpriviligierte Bevdélkerungsgruppe sehen oder als solche eingestuft
sind, Neiddebatten ausldésen. Die als ,Neue Behindertenfeindlichkeit"
bezeichnete Strémung zeichnet sich durch zwei Richtungen aus. Sie kann
sich in Form von offener Gewalt gegen Behinderte und Beeintrachtigte
zeigen (Forster 2002), bedeutsamer sind jedoch latente Auspragungen
(Butterwege/Lohmann 2001). Letztere finden sich u. a. in utilitaristischen
Forderungen, wie z. B. in den Thesen Singers (Singer 1994) und im
Missbrauch von gentechnologischen sowie pranatalen Methoden.

Wie erwdahnt liegt eine Ambivalenz vor, wenn einerseits in einer
demokratischen, von Humanismus und Menschenrechten gepragten
Gesellschaft Solidaritat und Inklusion gefordert werden und gleichzeitig
die Bereiche Leistung, Belastbarkeit, Schaffenskraft, Gesundheit, Vitalitat
etc. immanente Bedeutung besitzen und jene, die diese nicht erflllen

kénnen (direkt oder indirekt) Diskriminierung, Ablehnung oder héchstens



Duldung erfahren. Ebenfalls bereits angefiihrt wurde die Tendenz, dass
Personen mit bestimmten Verhaltensweisen (z. B. Schreien), die nicht
dem Klischee eines Behinderten oder psychisch Kranken entsprechen,
negativen Sanktionen bis hin zu Formen von kd&rperlichen Attacken
ausgesetzt sein kénnen.

Die Auspragungen von Gewalt sind vielfaltig. Zur personellen zdhlen durch
ein Individuum oder  durch mehrere Personen ausgeulbte
Gewaltanwendungen gegen Betroffene, besonders gegen solche, die
vermehrt schutzbedirftig sind (Kinder, Betagte, Kranke, Pflegebedlrftige)
z. B. in Form von Ubergriffen, Misshandlungen, Beschimpfungen, Spott,
Verweigerung von Grundbedirfnissen wie Essen, Trinken, Erholung aber
auch (z. B. bei stationaren Aufenthalten) ein Vernachlassigen, eine offen
gezeigte Ablehnung und Nichtbeachtung, ZwangsmaBnahmen, ein
Vorenthalten relevanter Auskinfte, eine Kommunikations- und
Interaktionsverweigerung u.s.w. (Klee 1987; Ganner 2013).

Die Grenzen zur strukturellen Gewalt verlaufen flieBend. Dabei kommt es

z. B. durch Institutionen, Behoérden oder gesetzliche Vorgaben zu
Diskriminierung, Fremdbestimmung, Benachteiligung, Entwirdigung etc.

Auch hier verwischen die Grenzen zur gesellschaftlichen Gewalt, z. B.

durch eine breite Akzeptanz der Bevdlkerung zu Separierungs-,
Ausschluss- und NormierungsmaBnahmen bei einer ,Abweichung" (wie im
Nationalsozialismus), bei bestehenden Ungleichbehandlungstendenzen,
fehlenden UnterstitzungsmaBnahmen u.s.w. (Ganner 2013).

Nochmals sei erwahnt, dass Strategien zu Veranderungen der (negativen)
Einstellung zu Behinderung, Beeintrachtigung und psychischen bzw.
chronischen Krankheiten komplex, langwierig und oft nur kurzfristig sind.
Analysen von gesellschaftlichen Veranderungen wahrend der Epoche ab
1950 geben jedoch Anlass zu Hoffnung, andere Entwicklungen hingegen
(hegemoniale Ideologie, ,gruppenbezogene Menschenfeindlichkeit") zu
Wachsamkeit (Jantzen 2007)...



10 Wohlbefinden, Bedlirfnisse, Lebensqualitat

Bereits in der Antike erschienen Traktate zu den Begrifflichkeiten Glick
und Freude am Leben, meist unter philosophischer oder weltanschaulicher
Beurteilung. Fur Aristoteles z. B. stellte ein tugendhaftes und sinnvolles
Leben die Grundlage fir Wohlbefinden dar (eudaimonisches Konzept).
Neben zahlreichen eher allgemeinen Abhandlungen Uberwiegend durch
Philosphen und Theologen findet sich in der amerikanischen Verfassung -
massiv inspiriert von der sozialen Wohlfahrtsidee - erstmals der Leitsatz,
nach dem Glick und Zufriedenheit des Individuums eine Basis flur das
Wohlbefinden und folglich auch den Wohlstand aller Blrger darstellen
wilrde (Volmert 1996; Knecht 2010).

Forschungsarbeiten und theoretische Abhandlungen zum Komplex
Wohlbefinden, Bedirfnisse und (gesundheitsbezogene) Lebensqualitat
erfreuten sich in den letzten Jahrzehnten in vielen wissenschaftlichen
Disziplinen (Gesundheitswissenschaften, Medizin, Soziologie,
Pflegewissenschaft, klinische Psychologie, Philosophie, Politologie,
Heilpadagogik) aber auch im Alltagsdiskurs - ersichtlich an der Unmenge
von entsprechenden Ratgebern und Medienberichten - reger Nachfrage
(Madernthaner 1998).

Immer mehr kam es dabei zur Abkehr von der anfangs Uberwiegenden
Fokussierung auf objektive Komponente und messbare Einschrankungen
hin zur Auseinandersetzung mit subjektiven Bedirfnissen,
».GlUcksindikatoren™, Wertesystemen, Zielen, Erwartungen u.s.w.
(Bellebaum 2002; Layard 2009).

Diese Konzepte berlcksichtigen das Individuum in seiner jeweiligen
sozialen Umwelt mit sehr unterschiedlichen, sich wandelnden und
dynamischen Bedurfnissen (nach Sicherheit, Gesundheit, Wohlstand,
Beziehungen u. A.), wobei sich besonders in Deutschland Untersuchungen

zu Sozialindikatoren (Sozialstrukturforschung) zur Erfassung des sozialen



Bedarfes und einer nachhaltigen Entwicklung groBer Nachfrage erfreuen
(Statistisches Bundesamt 2004).
Generell koénnen die Bereiche kdrperliche, psychische und soziale
Dimension sowie die funktionale Alltagskompetenz unterschieden werden
(Bullinger et al. 2000 und 2011).

10.1 Wohlbefinden

Wohlbefinden kann allgemein mit einer Uberwiegend dauerhaften
Zufriedenheit mit der eigenen Lebenssituation definiert werden, es gilt als
Ubergeordneter Begriff flir positive Aspekte. Wenn Wohlbefinden als
JAusdruck eines gelungenen Lebens" mit der ,Fdhigkeit zur Bewdéltigung
externer und interner Anforderungen" (Lueger-Schuster 1998, S. 470)
verstanden wird, fihren Belastungen folglich zu einer Beeintrachtigung.
Die WHO unterscheidet psychisches, physisches und soziales
Wohlbefinden, in der Fachliteratur finden sich zusatzlich die
Differenzierungen nach einem aktuellen Wohlbefinden (zeitlich begrenzt)
und einem habituellen (eher kontinuierlicher Zustand) (WHO 2014).

Auf die unterschiedlichen Ansatze zum Wohlbefinden (z. B. motivations-
und kompetenztheoretische, umweltzentrierte) kann an dieser Stelle nicht
eingegangen werden, exemplarisch sollen in knapper Darstellung die

Dimensionen des Wohlbefinden nach Carol Ryff zusammengefasst werden:

Selbstakzeptanz

soziale Beziehungen

Autonomie

Fahigkeit zur Umfeldgestaltung (z. B. Ressourcennutzung)

Lebenssinn

~No ~NO ~No ~No ~o ~o

V) V) NN NN — —-W

personliches Wachstum (Verwirklichung eigener Potentiale)
(Ryff 1989)



Daneben gibt es Unterteilungen nach der Qualitat, Intensitat und Genese
der Befindlichkeit sowie den jeweils betroffenen Lebensbereichen dazu
(Schule, Arbeitswelt, Familie, Freizeit etc.). Sogenannte
lebensraumbezogene Bedlrfnisse betreffen die Bereiche Regeneration,
Privatheit, Sicherheit, Partizipation, Funktionalitat, Ordnung,
Kommunikation und Asthetik (Kryspin-Exner et al. 1998).

Aus den existierenden Forschungsergebnissen geht hervor, dass ein
habituelles Wohlbefinden einen besonderen Effekt auf andere wichtige
Bereiche des menschlichen Daseins (z. B. Selbstvertrauen,
Beziehungsfahigkeit, Selbstentfaltung, Mindigkeit, Bewaltigungsstrategien
u. A.) ausibt und somit auch Auswirkungen auf die Gesundheit, die
Befindlichkeit und die Lebenserwartung hat (Steinbach 2011).

Das Wohlbefinden kann durch bestimmte Aktivitaten (z. B. Sport, Musik)
sowie intensive emotionale Erfahrungen (auch spirituelle) vorubergehend
als Uberwaltigend erlebt werden, mit euphorischen oder exstaseahnlichen
Zustanden. Diese Hochform (,flow") ist zeitlich begrenzt, auch

Stimulanzien kénnen sie ausldsen (Knecht 2010).

10.2 Bedlrfnisse

Auch dazu existieren unterschiedliche Unterteilungen, Modelle und
Konzepte, z. B. die Unterscheidung nach primaren (absoluten,
existentiellen) und sekundaren (relativen) Bedlrfnissen, in einmaliger
Form oder wiederkehrend (Breinlinger 2011).

Sie kdnnen gesellschaftlich produziert sein und sich auf einzelne Personen
oder Gruppierungen (Kollektivbedlirfnisse) richten. Nach der Befriedigung
von Grundbedurfnissen kann sich das Individuum zusatzliche schaffen. Sie
verandern sich im zeitlichen Verlauf (z. B. bei Entwicklungsphasen) oder

situationsbedingt (Breinlinger 2011).



Dadurch kann bei einem chronisch Kranken das Bedurfnis nach Schlaf
oder Symptomfreiheit an erster Stelle stehen, der Bedarf nach
Anerkennung, Selbstverwirklichung, beruflicher Erfolg u.s.w. ist hier
langerfristig nur mehr von geringer Bedeutung.

Eines der bekanntesten Modelle entwickelte der Psychologe Abraham
Maslow, der anfangs funf Bedurfnisstufen unterschied (die grafische
Darstellung in der berihmten Pyramide erfolgte allerdings erst spater

durch andere Autoren):

I. Biologisch-physiologische Bedirfnisse (Hunger, Durst...)

II. Sicherheitsbedirfnisse (Schutz vor Kalte, kérperliche Unversehrtheit,
materielle Sicherheit...)

ITI. Soziale Grundbedirfnisse (Anerkennung, Beziehungen, Geborgenheit)

IV. Individualbedurfnisse (Wertschatzung, Kompetenz...)

V. Bedirfnis nach Selbstverwirklichung (indiv. Wachstum, Kreativitat...)
(Maslow 1954)

Nach ihm mussen immer zuerst die jeweiligen BedUlrfnisse der
untergeordneten Stufe befriedigt werden, bis die nachsten relevant sind
und als erstrebenswertes Ziel die Selbstverwirklichung als Idealzustand
erreicht werden kann.

Das Konzept erfuhr 1970 eine Erweiterung (um kognitive, asthetische und
transzendente Bedurfnisse). Kritik kam bald am gesamten Konzept auf (z.
B. dass jeweils die untere Stufe befriedigt werden misse) und an
Teilbereichen (fehlende Beriicksichtigung von Sozialisationsprozesse, die
nicht nachvollziehbare Unterteilung in Defizit- und Wachstumsmotive

u.s.w.) (exempl.: Myers 2008).

Ein ebenfalls bekanntes von Maslow abgeleitetes Konzept (,E.R.G")



stammt von Clayton Alderfer, der
¥ Existenzbedirfnisse (Existence Needs)
¥ BeziehungsbedUrfnisse (Relatedness Needs) und
¥ Wachstumsbedirfnisse (Growth Needs)

unterscheidet, mit jeweiligen Dominanzprinzipien:

¥ Ein nicht befriedigtes Bedurfnis bleibt dominant (Frustrationsthese)

¥ Wird ein hoheres Bedirfnis nicht befriedigt, verstarken sich die
niedrigen (Frustrations-Regressions-These)

¥ Die Befriedigung eines BedUrfnisses bringt ein anderes hervor
(Alderfer 1972)

Menschen mit Behinderungen oder chronischen Krankheiten bleibt oftmals
die Moglichkeit bestimmte Bedirfnisse (z. B. sexuelle) zu befriedigen
verwehrt, da andere Personen (Angehérige, Experten) davon Uberzeugt
sind, diese besser zu kennen oder diese negieren bzw. zu unterbinden

versuchen.

10.3 Lebensqualitat und gesundheitsbezogene Lebensqualitat (gLQ)

Das Wort Qualitat kommt aus der lateinischen Sprache (,qualitas") und
bedeutet Beschaffenheit. Der Terminus durfte wahrscheinlich in den
Vereinigten Staaten Ende der 20er-Jahre des vorigen Jahrhunderts im
politischen Diskurs entstanden sein (,,Quality of Life") (Knecht 2010).

In den Vereinigten Staaten lag und liegt das Forschungsinteresse zur
Erhebung der ,Quality of Life" Uberwiegend auf die Erfassung und
Untersuchung von subjektiven Faktoren wie Lebenseinstellung,
Lebenssinn, Glick u.s.w. (Ryan/Deci 2001).



Zum Begriff Lebensqualitat trifft man auf eine nahezu unliberschaubare
Ansammlung von Definitionen, Konzepten, theoretischen Abhandlungen,
Modellen und Positionen. Dabei gibt es z. B. eine Unterscheidung zwischen
einer objektiven (d. h. messbare Aspekte) und einer subjektiven, einer
allgemeinen und einer gesundheitsbezogenen (King/Hinds 2001).

Die Lebensqualitat gilt meist als Grad des individuellen Wohlbefindens d.
h. als wichtigster Indikator. Gesundheit stellt einen wichtigen Teilbereich
von Lebensqualitat dar.

Nach einer eher allgemein gehaltenen Definition der

Weltgesundheitsorganisation umfasst Lebensqualitat:

»...die subjektive Wahnehmung einer Person uber ihre
Stellung im Leben in Relation zur Kultur und den
Wertsystemen in denen sie lebt und in Bezug auf ihre Ziele,
Erwartungen, Standards und Anliegen" (WHO 1993)

Im Konzept der WHO (,WHOQOL") finden die Bereiche koérperliche und
psychische Gesundheit, Autonomie, Sozialbeziehungen sowie
gesellschaftliche und weltanschauliche Faktoren Bericksichtigung. Diese
erfuhren immer wieder eine Modifizierung, z. B. um die Dimension
materieller Teilhabe, Mdglichkeiten zur persdnlichen Entwicklung durch
Bildung, Persdnlichkeitsrechte u.s.w. (Breinlinger 2011).

Lebensqualitat ware somit ein multidimensionales Konstrukt mit einem
hohen Anteil an subjektiven Indikatoren, nicht direkt erfassbar und mit
ahnlichen Begriffen (z. B. Wohlbefinden, Lebenszufriedenheit) verwandt
und teilweise schwer davon abgrenzbar. D. h. interne (Einstellungen,
BedUrfnisse, Personlichkeitseigenschaften etc.) und externe
EinflussgroBen (Lebensbedingungen) formen sie (Kryspin-Exner 1998).
Die Lebensqualitdt muss immer das Individuum selbst definieren und

bewerten.



Ein Fremdurteil kann selbst bei offensichtlich objektiven Faktoren (z. B.
materielle Voraussetzungen, soziale Kontakte u.s.w.) nur eine Vermutung
Uber die tatsachliche Lebensqualitat sein (Bullinger et al. 2000).

Ein im deutschsprachigen Raum weit verbreites Konzept berlcksichtigt:

% materielle und immaterielle Faktoren
¥ objektive und subjektive Aspekte

¥ individuelle und kollektive Komponente (Glatzer/Zapf 1984)

Die Lebensqualitéat wird von vielen Menschen in Kulturen mit einem
niedrigen Lebensstandard als annehmbar eingestuft, wenn
Grundbedirfnisse befriedigt, ein gewisses Sicherheitsgeflihl besteht und
~Luxusguiter® (z. B. Auto, Fernsehapparat) erreichbar erscheinen.

Nach Ilse Kryspin-Exner kdénnte durch die Summierung einzelner
Zufriedenheitsaspekte und -belastungen, durch die Berlcksichtigung von
Schwankungen und veranderten Bedlrfnissen eine verwertbare
Darstellung erfolgen, da unter dem Begriff Lebensqualitdt meist ohnehin
Lebensbedingungen verstanden werden, die Auswirkungen auf das
Wohlbefinden haben (Kryspin-Exner et al. 1998).

Der Terminus gesundheitsbezogene Lebensqualitat (,Health Related
Quality of Life"; HR-QOL) stellt ein mehrdimensionales Konstrukt unter
Einbeziehung somatischer, psychischer sowie sozialer Komponente,
Alltagskompetenzen (z. B. Ressourcen und individuelle
Bewaltigungsstrategien) und unterschiedlicher BeeinflussungsgréBen
(Tagesschwankungen, Belastungen durch Therapien u.s.w.) dar, eine
eindimensionale Konzeption (d. h. die alleinige Fokussierung auf den
aktuellen Zustandes) gilt als Gberholt (Frank 2007).

Im Unterschied zur Bezeichnung gesundheitlicher Zustand berlcksichtigt

die gesundheitsbezogene Lebensqualitat in besonderer Weise subjektive



Faktoren des Empfindens bzw. der Wahrnehmung. Objektive Aspekte
waren z. B. bestimmte messbare (z. B. Hormonstatus, Blutwerte,
Intelligenztestung), darstellbare (bildgebende Verfahren, EEG) und
beobachtbare Kriterien (z. B. Tics).

Subjektive umfassen selbst erlebte und selbst wahrgenommene Bereiche,
z. B. zur korperlichen und psychischen Verfassung sowie die subjektive
Beurteilung dartber durch die betroffene Person.

Zu Beginn der gLQ-Forschung dominierten theoretische Uberlegungen
spater mehr praxisbezogene (Entwirfe von Mess- und
Erfassungsinstrumente) sowie  Strategien zur Optimierung der
Betreuung/Behandlung von Betroffenen (Schéffski/Schulenburg 2008).
Auch zur gLQ sind zahlreiche Definitionen und Begriffsbestimmungen

vorhanden, z.B. als eine:

~...vom Befragten ausgehende Beurteilung von Befinden
und Funktionsfdhigkeit in psychischen, sozialen und

emotionalen Lebensbereichen" (Bullinger 2006, S. 6).

Im hohen AusmaB beeinflussen chronische Erkrankungen, wie z. B. das
Tourette-Syndrom, die (gesundheitsbezogene) Lebensqualitdat und den
subjektiven Gesundheitszustand Betroffener. So kann sich durch negative
Reaktionen des Umfeldes das koérperliche Befinden verschlechtern und
somit die Tic-Symptomatik  verstarken. V. a. tic-assoziierte
Beeintrachtigungen oder Folgeerkrankungen kénnen zu einer massiven
Beeintrachtigung der gLQ flhren. Dazu existieren eigene Skalen (GTS-
QOL), nahere Einzelheiten folgen bei der Vorstellung relevanter Studien.

Erhebungsinstrumente ziehen zeitliche Faktoren mit ein, d. h. mégliche
Veranderungen durch Verlauf, Interventionen und Therapien (Abnahme/
Verstarkung der Symptomatik). Da Annahmen und Einstellungen zu

Krankheiten, Belangen des Koérperbildes, Schmerzen u.s.w. sehr stark



kulturabhangig sind, versuchen die meisten Assessment-Instrumente
diesen Umstand zu berlcksichtigen. Trotzdem kann weder die
Lebensqualitat noch die gLQ vollstdandig erfasst und exakt gemessen
werden.

Das Modell ,Wohlfahrtspositionen™ (Wohlfahrtsforschung) moéchte u. a.
anscheinend ,paradoxe" Reaktionen erkléaren, wie z. B. eine
Unzufriedenheit bei einer  kontinuierlichen  Verbesserung der
Lebensituation oder eine relative Zufriedenheit bei materiellen Néten und
einer Krankheit (Glatzer/Zapf 1984).

Objektive Subjektive Subjektive Wahrnehmung
Lebensbedingungen Wahrnehmung
Gut Schlecht
Gut Well-being Dissonanz (,Dilemma der
(,Glucklichsein“) Unzufriedenheit")
Schlecht Adaption (,Paradoxum Deprevation (,Die
der Zufriedenheit") Benachteiligten)

Abb. 3 Wohlfahrtspositionen (modifiziert nach: BMfSF] 2002, S. 73)

Ein bedeutender Ansatz aus dem skandinavischen Raum (,,Level of Living
Approach™) berlcksichtigte schon ab den 70er-Jahren des vorigen
Jahrhunderts Ressourcen.

Nach diesem ist die Lebensqualitat (bzw. die gLQ) abhangig davon ob
bzw. wie und in welchem AusmaB vorhandene oder mobilisierbare
Ressourcen zum Einsatz kommen, mit denen die Lebensbedingungnen
beeinflusst werden kdnnen (Erikson 1974). Bestimmte Ressourcen (z. B.
durch den Staat zur Verflgung gestellte Unterstitzungen) kénnen zwar
die Lebensbedingungen verbessern, sie bewirken jedoch nicht automatisch
eine hohe Lebensqualitdt, besonders wenn der Zugang zu ihnen als

autonomieeinschrankend, entwirdigend oder willklrlich erlebt wird.



10.4 Erhebungsmethoden, Messinstrumente

Es gibt unterschiedliche Erhebungsmethoden und OrientierungsmafBstabe
zur Erfassung des Wohlbefindens und der (gesundheitsbezogenen)
Lebensqualitat. Durch die Bewertung der Lebensqualitat sollen
Veranderungen des Wohlbefindens festgestellt werden.

Wie bereits dargestellt hangt die Einschatzung stark von objektiven und
subjektiven Aspekten, von der Personlichkeit des zu Untersuchenden, von
dessen Bedurfnissen, Einstellungen, Hoffnungen, Zielen u.s.w. ab. Selbst
bei nahezu identen Lebenssituationen kdénnen voéllig unterschiedliche
Ergebnisse vorliegen, hilfreich kdnnte eine Erhebung der
Lebensbedingungen (Ist-Zustand) gleichzeitig mit der Wert- und
Lebensorientierung (Soll-Zustand) sein (Krispin-Exner 1998).

Jede Lebenssituation ist individuell, einmalig, vielschichtig und komplex -
somit schwer vergleichbar und Iasst Ruckschllisse nur in einem
begrenzten Rahmen zu. Besonders dann, wenn vermehrt Vergleiche,
Bilanzierungen und Urteile in die Bewertung einflieBen und diese
emotionale Deutungen zu einem verzerrten BeurteilungsmaBstab durch
Andere fuhren.

Speziell bei der Bewertung vom Interventionen (z. B. Therapien) sind
beurteilungsbeeinflussende Faktoren (Selbstdarstellungsstrategien,
Stimmungseffekte, Suggestivfaktoren u. a. m.) zu bericksichtigen
(Krispin-Exner 1998). In besonderer Weise haben bei chronischen
Krankheiten Emotionen und Gefliihle der Betroffenen Auswirkungen auf
deren Eigenwahrnehmungen und Bewertungen. Hier sind mdgliche
Stimmungsschwankungen und Veranderungen in der Personlichkeit
relevant (Sonnek 1998).

In der klinischen Forschung haben sich mehrdimensionale Erfassungen
(Intensitat der symptomrelevanten Beeintrachtigungen, negative

Belastungen durch Interventionen, Befindlichkeiten aber auch positive



Faktoren, u.s.w.) zu unterschiedlichen Zeitabschnitten - eventuell
zusatzlich mit Hilfe einer Fremdeinschatzung durch Angehdérige - bewahrt
(Rose 2002).

Somit kommen (teilnehmende) Beobachtungen, Telefon- und
Internetbefragungen, Interviews und Fragebdgen (Selbsteinschatzung,
Fremdeinschatzung) zum Einsatz.

Die sich derzeit in Verwendung befindlichen Fragebdgen koénnen nach
Profil- und Indexinstrumente, sowie nach allgemeiner oder
krankheitsspezifischer Ausrichtung unterschieden werden
(Schoffski/Schulenburg 2008). Sie berlcksichtigen meist die Bereiche
allgemeine Gesundheitseinschatzung (Beeintrachtigungen, Schmerzen...),
kdrperliche Funktionsfahigkeit (Mobilitat), Selbstandigkeit, psychische
Verfassung (Grundstimmung, Lebenseinstellung...), soziale Beziehungen
(Rollenfunktion, Netzwerke...), Alltagsaktivitaten u. a. m.

Eine allgemein anerkanntes Instrument zur Messung der Lebensqualitat
von Menschen mit Tourette-Syndrom ist der Fragebogen ,GTS-QOL"
(Cavanna et al. 2008). Er umfasst 27 Fragen mit jeweils funf
Unterteilungen in ,keine - leichte - mittlere - schwere und extreme
Probleme". Die Fragen betreffen Schwierigkeiten mit Aktivitaten des
taglichen Lebens, kdrperliche Beeintrachtigungen und Verletzungen durch
die Tics, Zwange (Gedanken, Rituale), den Gesundheitszustand,
Depressionen, Unruhezustdnde, Angste, Frustrationen, Konzentrations-
und Kontaktschwierigkeiten, das Selbstvertrauen, Unterstitzung durch
Andere u.s.w. Daraus entwickelte sich eine Adaption fur Kinder
(,children“) bzw. Heranwachsende (,adolescents™) (,GTS-QOL-C&A")
(Cavanna et al. 2012b).

Ansonsten sind zahlreiche andere Instrumente (z. B. ,WHOQOL-26",
~Functional Status Questionnaire*- [,FSQ"], ,SCL" wu.s.w.), neben
klinikspezifischen Entwlrfen im Einsatz. In Deutschland wurde ein

Fragebogen zum Tourette-Syndrom im Jahre 1994 vom privaten Verein



»Tourette-Gesellschaft Deutschland e. V.“ erstellt, der primar eine
strukturierte Darstellung der Erkrankung abzubilden versucht, soziale
Bereiche und die Lebensqualitat allerdings nur rudimentar abfragt
(Rothenberger et al. 2001).

11 , Disability Studies"

In diesem Kapitel kdnnen nur wesentliche Charakteristika der Disability
Studies Erwahnung finden.

Dieser Forschungszweig entwickelte sich in den 80er-Jahren des 20.
Jahrhunderts in den USA, beeinflusst von Behindertenbewegungen und
Integrationsbestrebungen. Unterschiedliche Forschungsdisziplinen
(Padagogik, Psychologie, Soziologie, Medizin, Politologie, Rechts-,
Medien-, Gesundheits- und Geschichtswissenschaft u.a.m.) befassten (und
befassen) sich interdisziplinar mit dem Themenbereich Behinderung und
Beeintrachtigung, vor allem unter sozialen und gesellschaftliche Aspekten
mit inhomogenen Theorien und Konzepten (Zola 1972; Oliver 1996).
Starke Impulse kamen aus GroBbritannien (kritische Sozialwissenschaft)
und aus Frankreich (Poststrukturalismus und Konstruktivismus) (Albrecht
et al. 2001; Albrecht 2006; Davis 2006). Dabei wird Behinderung
Uberwiegend als gesellschaftlich konstruiertes Problem (und nicht als ein
individuelles) bewertet, wobei behinderten und beeintrachtigten Menschen
vielfach die Partizipation am gesellschaftlichen und wirtschaftlichen Leben
verwehrt werden wirde (Dederich 2007).

Die ,Disability History™ beschaftigt sich mit jeweils im Zusammenhang
stehenden Phanomenen der Wahrnehmung, des Umgangs und der Kon-
struktion von ,Normalitat® und ,Abweichung™ in historischen Prozessen
(Bdsl et al. 2010). Behinderung stellt danach eine Form menschlicher
Normalitat dar, obwohl| Betroffene vielfach in die Rolle einer sozialen

Randgruppe gedrangt werden.



Erkenntnisse aus der Erforschung des ,Anderseins® sollen zum
allgemeinen Verstandnis des gesellschaftlichen Lebens beitragen, z. B. wie
personale und soziale Identitaten geschaffen werden
(Waldschmidt/Schneider 2007). Dies erfolgt durch einen aktiven Einbezug
behinderter und beeintrachtigter Personen an Forschungsaktivitaten, um
deren Anliegen, Lebensbedingungen und Alltagssituationen direkt zu
erfahren.

Viele Forscher sind selbst behindert und kritisieren die defektorientierte
Sichtweise der Sonderpadagogik und der Rehabilitationsmedizin (exempl.:
Schénwiese  2009). Langerfristig sollen die uneingeschrankte
gesellschaftliche Teilnahme ermdéglicht und bestehende Unterdrickungs-
und Diskriminierungstendenzen (auch gegenuber anderen Randgruppen)
beseitigt werden (Waldschmidt 2003; Junge/Schmincke 2007).

12 Tourette-Syndrom und familidre Besonderheiten

Abgesehen von Einzelfallen (Heimunterbringung) wachsen Kinder
normalerweise in einer familiendhnlichen Struktur auf. Hier gibt es einige
Varianten (Mehrgenerationen-Familien, ~Patchwork-Familien®,
Pflegefamilien), die auch alleinerziehende Mitter (oder Vater) und
gleichgeschlechtliche Partnerschaften inkludieren. Wenn im folgenden
Abschnitt allgemein von Eltern bzw. Familien geschrieben wird, sind damit

alle diese Formen gemeint.

12.1 Allgemeine Fakten

Zur Bewaltigung einer chronischen Krankheit innerhalb der Familien gibt
es zahlreiche Forschungsarbeiten, die sich vor allem auf Veranderungen in
den Rollen und Beziehungen der Angehdrigen sowie auf Formen der

Bewaltigungsprozesse konzentrieren (Nagl-Cupal 2012). In zahlreichen



Theorien mit systemtheoretischen Ansatzen finden sich die Feststellungen,
nach denen eine Familie ein komplexes System ware, nach bestimmten
Gesetzen reagieren wirde und eine Beeintrachtigung immer die gesamte
Familie betreffe. Des Weiteren kdnne die Familie Werte, Verhaltensweisen
und Krankheitsrollen vermitteln, d. h. hier erlernen Betroffene primar den
Umgang mit ihrer jeweiligen Erkrankung (Nagl-Cupal 2012).

Zum Thema Familie und Behinderung liegen ebenfalls zahlreiche
wissenschaftliche Arbeiten aus unterschiedlichen Disziplinen vor, die sich
mehrheitlich intellektuell und mehrfach-behinderten Kindern widmen.
Wahrend frihere Publikationen dazu eine stark defizit- und
familienorientierte Sichtweise mit Fokussierung auf die Mutter zeigten,
erfassten spatere Verdffentlichungen verstarkt Vater und (falls vorhanden)
Geschwister (Seifert 1998; Hackenberg 2008; Achilles 2005; Haberthir
2005; Wilken/Jeltsch-Schudel 2003; Winkelheide 2011) mit
Berlcksichtigung familienexterner Hilfen (Heckmann 2013).

Nach diesen sind Vater mit Stérungen des innerfamilidren
Rollengleichgewichtes durch eine Beeintrachtigung mehr belastet als
Mltter. Zusatzlich kann es zu Enttduschungen Uber das beeintrachtigte,
chronisch kranke oder behinderte Kind kommen, mit unterschiedlichen
Folgen (z. B. Flucht in den Beruf, = Abgrenzungs- und
Distanzierungstendenzen und eine fehlende bzw. ausschlieBlich rationale
Verarbeitung des Ereignisses) und/oder Belastungen flr die Partnerschaft
(Cloerkes 2007). Andererseits sind auch stabile Bindungen bzw.
Verfestigungen innerhalb der Familie und eine positive Neuorientierung
moglich (Thimm/Wachtel 2002).

Inadaquate Verarbeitungsversuche und erzieherisches Fehlverhalten bei
behinderten oder beeintrachtigten Heranwachsenden wie z.B. durch eine
Negierung der Erkrankung, eine unglinstige neue Rollenverteilung, eine
extreme Strenge, eine Uberbehiitung, ein resignatives Gewé&hrenlassen
oder ein endloses Grubeln Uber die mdgliche Ursache kénnen zu

weitreichenden Folgen fir alle beteiligten Akteure fihren.



Der Umgang mit auffalligen Verhaltensweisen betroffener Kinder stellt
haufig eine groBe Herausforderung bzw. eine ,Gratwanderung" zwischen
erzieherischer Konsequenz und der notwendigen Berlcksichtigung
krankheitsspezifischer Auswirkungen dar.

In manchen Fdallen erfordern herausfordende Verhaltensweisen
professionelle Unterstitzung, besonders wenn sie als Taktik zur

Erreichung eines sekundareren Krankheitsgewinn eingesetzt werden.

12.2 ,Behinderte Familie™ und ,Schattengeschwister"?

Zum Erscheinungsbild des Tourette-Syndroms gehért ein relativ friher
Krankheitsbeginn sowie eine schwierige und meist erst spat gestellte
Diagnose. Die ersten Symptome werden - wie bereits geschildert — haufig
falsch gedeutet und als voribergehende nervdse Eigenschaft oder Schrulle
interpretiert.

Die mdglichen Reaktionen und Bewaltigungsstrategien von Eltern bzw.
Angehdrigen auf die endgultige Diagnose fanden bereits im Kapitel Gber
familientheoretische Modelle und Konzepte zu Stress bzw. krisenhaften
Ereignissen entsprechende Erwdhnung. Einerseits kommt es zur
Erleichterung dariber, dass nun das Vorhandensein einer Krankheit,
inklusive Behandlungsmadglichkeiten, bestatigt wurde, andererseits fuhrt
die Spezifitat der Erkrankung (chronischer Verlauf, gesellschaftlich
Uberwiegend negative Bewertung) zu weitreichenden Folgen fir alle_
Beteiligten.

Besonders vokale Tics sowie die haufig vorkommenden Komorbiditaten
Hyperaktivitat bzw. ADHS stellen somit eine sehr starke Belastung fir das
familiare Umfeld (Kind, Eltern, mogliche Geschwister) dar, die oft mit
nicht sehr zielfihrenden MaBnahmen versuchen, diese zu unterbinden.
Betroffene Kinder entwickeln bezlglich der nicht oder kaum

beeinflussbaren Symptomatik mdglicherweise Schuld- und Schamgefihle.



Das kann zur Verzweiflung, zu Resignationstendenzen, zu einem Rickzug,
zu Enttauschung Uber elterliche Reaktionen sowie zu zusatzlichen
Stressbelastungen, Befindlichkeitsstérungen, psychischen und
psychosomatischen Beschwerden u.s.w. flihren. Faktoren, die wieder die
Tic-Symptomatik verstarken.

Manchmal machen sich Familienangehoérige nach der Diagnose chronische
Tic-Erkrankung oder Tourette-Syndrom Vorwdirfe, weil sie das scheinbare
Fehlverhalten mit ineffizienten MaBnahmen (z. B. Strafen, Sanktionen,
Verboten u.s.w.) zu disziplinieren versuchten. Dies kann, ahnlich wie
MutmaBungen zur Genese oder bei Schuldzuweisungen, zu weiteren
Belastungen, Unsicherheiten oder familiaren Stresssituationen fihren. Bei
einer bestehenden Tic-Symptomatik bei einem Elternteil stellt sich bei

einem Kinderwunsch ohnehin die Frage nach einer méglichen Vererbung.

In den meisten Fallen setzen sich Eltern nach dem Verarbeitungsprozess
intensiv.mit der Krankheit auseinander und integrieren sie in ihren
Lebenszyklus. Sie informieren sich zum Verlauf, zur Prognose und zu
neuen Forschungserkenntnissen, kontaktieren Experten, einschlagige
Foren sowie Selbsthilfegruppen und suchen nach neuen
Therapiemdglichkeiten. Manchmal flhrt dies allerdings zu einer rast- und
ruhelosen Suche nach Behandlungsmethoden und einer Ausrichtung des
Daseins auf die Erkrankung mit Isolations- und Abgrenzungstendenzen
(Eckert 2007).

In den meisten sonder- und heilpadagogischen Vero6ffentlichungen zur
Thematik dominierte bis in die 70er/80er-Jahren die These, nach der
durch die ,behinderte Familie™ eine Geschwisterproblematik fast zwingend
entstehen miusse (z. B. bei Jonas 1990). In letzter Zeit wird dieser
Komplex differenzierter beurteilt. Veranderte Rahmenbedingungen

(Integration, Inklusion, Frihférderkonzepte, Netzwerke, Einstellungsver-



anderungen u.s.w.) bewirken nicht mehr in dem AusmafB wie bis ca. in die
1950er-Jahre einen gesellschaftlichen Ausschluss, eine soziale Achtung
und Vorurteile (,Rauschkind™) mit entsprechenden Belastungen und
Zukunftsangsten. Zu madglichen Auswirkungen auf die
Persdnlichkeitsentwicklung heranwachsender Geschwister finden sich
vermehrt Forschungsergebnisse, die auch positive Aspekte, wie mehr
soziales Engagement, Verantwortungsbewusstsein, eine  hdhere
Selbstandigkeit u.s.w. hervorheben (Heckmann 2013; Sarimski 2011).
Allerdings existieren nahezu keine Untersuchungen zur Situation von

Geschwistern Tourette-Erkrankter.

Wie das Phanomen ,Andersein® von vorhandenen Geschwistern
verarbeitet wird, ist neben individuellen Faktoren, Ressourcen und
Verarbeitungsstrategien vom jeweiligen Alter, der Geschwister-
konstellation, der Art und Schwere der Beeintrachtigung sowie zahlreichen
anderen Faktoren abhangig. Verallgemeinerungungen und idealtypisch
konstruierte Modelle dazu entsprechen haufig mehr spekulativen
Ableitungen und fragwirdigen Vereinfachungen. Eine leichte Tic-
Symptomatik hat mdglicherweise gar keine Auswirkung auf den familiaren
Lebensalltag.

llse Achiles z. B. unterscheidet unterschiedliche Bewaltigungsstrategien

betroffener Geschwister:

-

H Loyalitat (enge Verbundenheit mit dem Geschwisterkind)

H Distanzierung (Abwendung durch die als belastend eingestufte
Situation)

H soziales Engagement (um Anerkennung zu erlangen )

H Idealisierung (um die Situation besser zu verkraften)

H Uberangepasstheit (um die Belastungen der Eltern méglichst gering

zu halten) (Achilles 2007).



Ein zusatzlicher wichtiger Einflussfaktor ist der Umgang der Eltern mit der
Beeintrachtigung. Eine entsprechende Akzeptanz der Erkrankung als eine
bewaltigbare Bewahrung mit der Mdéglichkeit auf Zugriffe unterstitzender
und entlastender Angebote kann in der Besonderheit familidrer
Alltagsgestaltung hilfreich sein (Eckert 2007).

Beim Tourette-Syndrom spielen auch gesellschaftliche Reaktionen eine
groBe Rolle.
~Die Kinder spiiren deutlich die Diskrepanz zwischen dem,
was ihre Familien taglich praktizieren und was
gesellschaftliche Norm ist. Zu Hause wird das
Geschwisterkind geliebt und gepflegt. ,DrauBen’ aber
herrscht ein anderer Ton. ... Sie erleben gesellschaftliche
Diskriminierung oft hautnah." (Achilles 2012, S. 71)

Belastungen von Geschwistern dirfen nicht unterschatzt werden. Immer
wieder missen sie auf eigene Bedlrfnisse verzichten, wenn sich Eltern
z.B. mehr mit dem beeintrachtigten Kind beschaftigen (missen) und sie
zusatzlich als Betreuungsperson, Co-Therapeut oder als Helfer im Alltag
zum Einsatz kommen bzw. diese Rolle von ihnen erwartet wird
(,Schattenkinder™)(Haberthtr 2005). In den meisten Fallen erwarten
Eltern von den Geschwistern RUlcksichtsnahme, Loyalitdt und
Unterstiitzung. Mégliche Uberlastungen, Probleme, Sorgen und Angste
werden oft nicht wahrgenommen oder als unbedeutend eingestuft. In
einigen Fallen setzen die Eltern alle Zukunftshoffnungen in das
nichtbehinderte Kind, mit extrem hohen Leistungsansprichen
(Winkelheide/Knees 2003; Wagatha 2006). Auch wenn viele Eltern die
Freiwilligkeit, das innige Verhaltnis und das soziale Engagement betonen,
kann dies zu einer psychischen Uberforderung fiihren. Besonders in der

Pubertat verandert sich bei vielen Geschwisterkindern das bisherige Ver-



haltnis zum Bruder/zur Schwester durch eine emotionale Distanzierungs-
und Ablehnungsposition.

In der in Romanform verfassten Autobiografie von Andrew Fischer (,Der
Regenbogen Uber meinen Kopf') wird z. B. diese Problematik mehrmals
erwahnt. Sein altererer Bruder Joel kommt mit den Tics nicht zurecht und
versucht Andrew mit Ohrfeigen und Schléagen zu disziplinieren. Zusatzlich
fahlt sich der Bruder durch diverse Reaktionen seiner Freunde

~mitstigmatisiert®.

,Oft fragte er sich, warum er keinen normalen Bruder
hatte, der nicht den ganzen Tag so herum zappelte.
Stattdessen besaB er diesen Bruder, der sich merkwlrdig
bewegte, Grimassen zog, andauernd stbérende Gerdusche
verursachte und Wérter nachsprach oder schrie, eben
einfach peinlich war." (Sachse/Fischer 2011, S. 35).

Bevor bei Andrew die endglltige Diagnose gestellt wird - die
philippinische Mutter versucht u. a. eine Behandlung durch einen
Wunderheiler/Exorzisten - staut sich beim Bruder Ablehnung, Abneigung
und sogar Hass auf, die er auch offen koérperlich auslebt und verbal
(,Zuck-Zuck", ,Missgeburt™) artikuliert (Sachse/Fischer 2011).

Zusatzlich Ubernehmen in Einzelfallen Betroffene mit Tourette-Syndrom
bestimmte Verhaltensmuster, LautduBerungen und Bewegungmuster von
Geschwistern (oder Eltern), eine besonders fur jingere Kinder belastende
Situation.

Einige Studien zur Einstellung von Geschwistern zu ihrem behinderten
Bruder oder ihrer Schwester weisen teilweise erhebliche methodische
Mangel auf, wie z. B. die Art der Fragestellung, die Nichtberlicksichtigung
normkonformer Aussagen, Idealisierungen und vorhandener

Schuldgefihle, u.s.w. (wie z. B. in der Erhebung von Skotko 2014).



Nochmals sei erwahnt, dass — abhangig von unterschiedlichen relevanten
Aspekten - Beeintrachtigungen, Behinderungen und chronische
Krankheiten immer bestimmte Auswirkungen auf die Alltagsgestaltung
und die Familiendynamik haben, die in den meisten Fallen mit
unterschiedliche hohen Anforderungen in Verbindung stehen. Familien
kdnnen bei der Bewaltigung scheitern, sie meistern oder sogar in einigen
Bereichen (Zusammenhalt, Aufgabenverteilung, Wertvorstellungen etc.)
gestarkt aus der neuen Situation hervorgehen (Heckmann 2004). In
manchen Fallen kann der Leidensdruck so hoch sein, dass alternative
Formen der Unterbringung (Pflegefamilie, Heimaufenthalt) notwendig

werden.

Entstandene partnerschaftliche Probleme belasten oft zusatzlich. So kann
sich z. B. ein alteres Kind mit Tourette-Syndrom als mitveranwortlich flr
das Scheitern der Familienbindung fuhlen. Vorhandene Geschwister
mussen dann mdoglicherweise wieder eine neue Rolle Ubernehmen, das
beeintrachtigte Kind kann dann fir die Eltern, bzw. dem verbliebenden
Partner u. U. zum Mittelpunkt des Daseins, zum Sindebock oder zum
Versuchsobjekt unzahliger Therapien wund Interventionen werden.
(Achilles 2007; Wagatha 2006)

Wahrend seiner klinischen Tatigkeit an einer heilpadagogischen Abteilung
erlebte der Autor gehauft - hauptsachlich bei schwer intellektuell und
mehrfach behinderten Kindern - die Problematik einer Symbiose. Eine
jahrelang ,Rund-um-die-Uhr-Betreuung", eine vdllige Negierung eigener
materieller, psychischer und somatischer Bedurfnisse sowie
partnerschaftliche Krisen fuhrten dann zu einem Zusammenbruch.
Wahrend der stationdaren Aufenthalte der Heranwachsenden gaben die
Mitter wiederholt an, sich nun ,leer®, ohne Lebensinhalt, als

,Rabenmutter" oder als ,schlecht" zu fiihlen. Die Uberbehiitung und der



Schonraum fihrten in vielen Fallen zu einer krassen Unselbstandigkeit der
beeintrachtigten Kinder. Die Mdglichkeit die Zeit des Aufenthaltes flr eine
Neugestaltung des Alltags, die Suche nach effizienten
Unterstitzungsbedarf oder als Chance flr eine Regeneration zu nutzen,

wurde nur selten wahrgenommen.

Vorhandene Ressourcen, individuelle Strategien und Bewaltigungs-
prozesse sind hilfreiche Faktoren um die herausfordernden
Lebensumstande bzw. Erschwernisse im Alltag zu meistern, sowie
vorhandene Bedurfnisse aller Akteure weitgehend befriedigen zu kénnen.
Bestimmte Symptome bzw. Komorbiditdten der Tourette-Erkrankung
(ADHS, Zwange, Aggressionen, Verhaltensschwierigkeiten) sind Faktoren,
die auch einen Einfluss auf das nahere Umfeld haben kénnen. Jahrelang
bestehende Freundschaften und Bekanntschaften erfahren immer wieder
eine Veranderung, neue Kontakte koénnen entstehen aber auch ein
Sonderstatus durch Isolationstendenzen, um z. B. abwertenden
gesellschaftliche Reaktionen (auch z. B. Kritik am Erziehungsstil)
moglichst wenig ausgesetzt zu sein.

In nahezu allen Fallen von Beeintrachtigung, Behinderung oder
chronischen Krankheiten spielen elterliche Uberlegungen zur Zukunft eine
bedeutende Rolle. Diese Fragen kdénnen zu erhebliche Belastungen bei
allen Familienmitglieder flhren. In besonderer Weise bei vorhandenen
Geschwister, wenn erwartet  wird, dass diese spater die

(Mit)Verantwortung flr Betroffene ibernehmen sollen.



13 Tourette-Syndrom und Schule

In der Mehrzahl der Falle beginnen die Symptome bzw. die als mdgliche
.Vorboten" auftauchenden tic-assozierten Stérungen (Hyperaktivitat,
ADHS) kurz vor oder wahrend der Grundschulzeit.

Wie schon ausfuhrlich abgehandelt verhindern die Spezifika des Syndroms
oftmals eine richtige Diagnhose. Tics werden als Nervdsitat, eigenwillige
Marotte oder als Verhaltensauffalligkeit bewertet, mit negativen Folgen flr
Heranwachsende. Ermahnungen, Strafen, Elternvorladungen,
Schulverweise, Uberstellungen an sonderpddagogische Einrichtungen,
Mobbing, Spott und Hame finden in den Berichten Betroffener haufig
Erwdhnung. Andererseits werden aber auch positive Aspekte angeflhrt,
wie intensive Freundschaften, ein gutes Klassenklima, Unterstltzung
durch Lehrkrafte u.s.w. (Packer 2005; Sandstrak 2007; Huber 2008).

In der vorhandenen wissenschaftlichen Literatur zur Thematik bleibt
dieser Bereich erstaunlicherweise nahezu unerwdhnt - im  krassen
Gegensatz zu publizierten Erfahrungsberichten Betroffener (Hartung 1995;
Sandstrak 2007; Sachse/Fischer 2011) - dabei haben allgemein
schulischen Erfahrungen einen pragenden Einfluss auf die psychische und
emotionale Entwicklung.

Bevor dieser Bereich naher dargestellt wird, folgen in komprimierter Form
relevante Details zu organisatorischen Belangen des d&sterreichischen
sonderpadagogischen Schulsystems.

Noch bis in die 80er-Jahre des vorigen Jahrhunderts existierten in
Osterreich verschiedene Sparten der Sonderschule und
Sondererziehungseinrichtungen. Stérendes und ,,abweichendes"™ Verhalten
im Schulalltag fihrte haufig zu Heimaufnahmen, vor allem wenn den
Eltern die Erziehungskompetenz durch die Behdrde (Schulaufsicht,
Jugendamt) abgesprochen wurde. Eine Heimreform (in Wien im Jahre

2000) fahrte zur Auflésung der meisten bestehenden Erziehungseinrich-



tungen, samt den dort vorhandenen Klassen. Die Integration behinderter
und nicht-behinderter Kinder im Regelschulwesen wurde flachendeckend
erweitert, allerdings inkludierte der Begriff ,behinderte®™ Schuler eine
groBe Bandbreite unterschiedlicher Phanomene (von schwerst mehrfach-
behinderten Uber lernbeintrachtige bis hin zu verhaltensauffalligen
Schilern).

Anstelle des diskriminierenden Begriffes ,Sonderschulbedirftigkeit® und
den damit in Verbindung stehenden einseitigem Prozedere mit Zuweisung
an eine Sonderschule kam es zu einer Neuorganisation des Ablaufes und
zu neuen Bezeichnungen (,Sonderpadagogische Zentren“, ,Sonder-
padagogischer Férderbedarf"). Eltern besitzen somit mehr Rechte (Wahl
zwischen einer Beschulung in einer Integrations-Klasse oder in einem
Sonderpadagogischen Zentrum, Einverstandnis zur psychologischen
Testung, Einsichtnahme in Gutachten, Einspruchsrecht u.s.w.).

Die Integration sogenannter ,sozial und emotional beeintrachtigter®
Kinder und Jugendlicher (d. h. solcher mit Verhaltensauffalligkeiten)
erfolgt gegenwartig hauptsachlich in Regelschulklassen, mit einer
(stundenweise) Betreuung durch Beratungslehrer oder (v. a. in Wien)

durch Psychagogen.

Bei massiven Schwierigkeiten oder Probelmen (auch Schulphobien) erfolgt
die Aufnahme in eine Kleinklasse (z. B. in ,Mosaikklassen®, , Nestklassen™)
mit dem Ziel, die dort aufgenommenen Schiler nach einiger Zeit wieder in
die Stammklasse zu integrieren. Befragungen bei Lehrkraften ergaben,
dass Hyperaktivitat und Verhaltensauffalligkeiten bei Schilern (neben
Aggressivitat) als am meisten belastend erlebt werden (Germany 2011;
Weiss 2012).

Wie bereits eingangs erwahnt ist aus Erfahrungsberichten Betroffener mit
Tourette-Symptomatik bekannt, dass gerade Erfahrungen und Erlebnisse

in der Schule vielfach das weitere Leben pragen.



Hanseleien, Spott, Nachahmung aber auch versteckte Angriffe, Mobbing
und hilflose bzw. fur Kinder unangenehme LehrerauBerungen stehen oft in
Verbindung mit einer Schullaufbahn-Odyssee. Stellenweise verfolgt das
gezielte Provozieren von Kindern mit einer chronischen Tic-Stérung oder
einem Tourette-Syndrom durch andere Schiler das Ziel den Unterricht zu
stéren. Lehrpersonen nehmen nicht immer die Dramatik mancher
Entwicklungen wahr oder schwdachen diese ab. Gerade bei einer
Ausgrenzung und der Gefahr einen AuBenseiterstatus zu erhalten sind
punktuelle Ermahnungen oder die Meinung, nach der beide Seiten bei
Problemen daran mitschuldig waren, kontraproduktiv.

Dies kann zu einer zusatzlichen Verschlechterung der Tic-Symptomatik
und zum Ausbruch komorbider Krankheiten (besonders Depressionen)
fihren, zu Schulabsenzen, zu psychosomatischen Erkrankungen, aber
auch zu Stérungen des Sozialverhaltens (Aggressivitat, oppositionelles
Verhalten) sowie zu einer Verstarkung vorhandener Teilleistungs-
schwachen. Haufig verheimlichen oder relativieren betroffene Kinder diese
Belastungen und Probleme, dies steht oftmals in Verbindung mit einer
Zunahme von Leistungs- und Versagensangsten sowie einer zunehmenden
Schulvermeidung. Gehaufte Fehlstunden fihren meist auch zu
vorhandenen Wissenslicken und einer entsprechenden Notengebung;
Umstande, die den Besuch weiterfiihrender Schulen sehr erschweren oder
unmoéglich machen. Die Spezifitat der Erkrankung fuhrt mehrheitlich zu
Konzentrationsproblemen, einer leichten Ablenkbarkeit und einer raschen
Ermudbarkeit (Packer 2005).

Die Mehrheit von Schulkindern mit einem Tourette-Syndrom (oder einer
chronischen Tic-Stérung) versucht in der Schule die Symptomatik nach
Moglichkeit zu unterdricken, zu kompensieren oder an einem ungestorten
Ort ,,auszuticen®. Die Fahigkeit einer Unterdrickung der Tics ist in jungen
Jahren jedoch nur sehr eingeschrankt madglich und erzeugt meist eine

massive innere Anspannung, Stress sowie Befindlichkeitsstérungen.



Zusatzlich stellt sich der Hohepunkt der Tic-Symptomatik Gberwiegend in
der Schulzeit ein (meist um das achte Lebensjahr). Der Umgang mit der
Beeintrachtigung - v. a. wenn sie noch nicht oder falsch diagnostiziert
wurde - und mdglichen zusatzlichen Komorbiditaten (Hyperaktivitat,
ADHS) ist in besonderer  Weise von der Personlichkeit,
Bewaltigungserfahrungen, elterlicher Unterstlitzung und sonstigen
Ressourcen abhangig, daneben ist der das Klassenklima wichtig.

Im gegenwartigen (Pflicht)Schulalltag dominieren heterogene
Leistungsgruppen, wobei Lehrkrafte zunehmend mit neuen
Herausforderungen konfrontiert  werden und Uber  zusatzliche
Kompetenzen verfligen sollten bzw. missten (neben der Sach- und
Methodenkompetenz besonders Uber eine soziale Kompetenz). Immer
mehr Kinder haben ,besondere Bedlrfnisse" und in besonderer Weise
jene, die chronisch krank, beeintrachtigt, traumatisiert, aus einem
anderen Kulturkreis kommend, arm, misshandelt, bildungsfern u.s.w.
u.s.w. sind, aber auch Hochbegabte, Kreative und Musterschiler.
Padagogen sollen nun individuell auf diese besonderen Bedirfnisse
eingehen, effiziente Lernanregungen und -zuwachse ermdglichen,
Erziehungsarbeit leisten, gleichzeitig aber vorgeschriebene
Leistungsvorgaben, Lehrplanziele und Bildungsstandards einhalten,
Zensuren vergeben, Uber Versetzungen entscheiden etc. Dass nicht alle
diese Erwartungen erflllen kénnen liegt auf der Hand.

Flr viele Padagogen stellen Probleme und Konflikte (wie Mobbing, Gewalt,
Stigmatisierung) eine Stérung bzw. Hemmung des Unterrichtsablaufes
dar, fir die sie eigentlich nicht zustandig waren und die somit haufig
relativiert, verharmlost, negiert, delegiert oder nur oberflachlich
abgehandelt werden.

Selbsthilfegruppen und die unterschiedlichen Tourette-Syndrom-

Organisationen thematisieren die Schulproblematik regelmaBig. Seminare



und eigene Info-Broschiren (z. B. ,Tourette und Schule" von der
Tourette-Gesellschaft Deutschland, 2007) flr Lehrkrafte sollen eine
Unterstitzung fir den Umgang mit Betroffenen und mit negativen
Schilerreaktionen bieten. Sie sollen auch eine gewisse Hilfestellung bei
nicht diagnostizierten Tic-Stérungen sein.

Richt- oder Leitlinien zur schulischen Foérderung betroffener Kinder und
Jugendlicher sind immer von verschiedenen individuellen und
organisatorischen Voraussetzungen abhangig. Eine begabungsadaquate
Férderung bei beeintrachtigten, chronisch kranken oder behinderten
Schilern muss bestimmte Aspekte berlcksichtigen, die individuell
unterschiedlich sind (z. B. Art/Schwere der Beeintrachtigung,
Entwicklungsstand, Ressourcen, vorhandene Fahigkeiten/Fertigkeiten). So
kann eine Beschulung in einer Integrationsklasse auch ohne Zuerkennung
eines Sonderpadagogischen Férderbedarfes sinnvoll sein, da hier zwei
Lehrkrafte (davon eine mit einer sonderpadagogischen Ausbildung)
unterrichten und zusatzliche Ressourcen (zweiter Raum,
Férdermaterialien, stundenweise Forder- und Therapieeinheiten durch
Stltz- oder Beratungslehrer) auch z. B. einen Rickzug ermdoglichen.
Daneben besteht ebenfalls die Mdéglichkeit einen ,Sonderpadagogischen
Forderbedarf - Verhalten® (SPF-V) zu beantragen, der (Ublicherweise
jedoch eher bei sehr schweren Verhaltensauffalligkeiten von der
Forderkommission genehmigt wird.

Ob nun bestimmte individuelle Strategien und Férder- bzw. Lernmethoden
zum Einsatz kommen, ist haufig von den Einstellungen, den Erfahrungen
und sonstigen Positionen der Padagogen abhangig.

Ein unterstitzendes und forderndes Schulkonzept mit einem
wertschatzendem Umgang zwischen Lehrern, Eltern und Schilern
ermdglicht in der Regel ein frihzeitige Erkennen von Spannungen,
Konflikten und stresserzeugenden Situationen und stellt Gberwiegend

eine tragfahige Basis flr das Wohlbefinden aller Akteure in der Schule dar.



Empfehlungen zur Aufkldarung der Mitschiler sind auch von der
Symptomatik und vom Alter abhangig. Die Befurchtungen von Scholz und
Rothenberger (2006), nach denen eine zu intensive Informationsdichte
eine Ausgrenzung fordern kdénnte, moégen mdglicherweise in wenigen
Einzelfallen zutreffen. Generell bewirkt jedoch meist das Unbekannte oder
Ratselhafte entsprechende negative Reaktionen (Angst, Abwehr) und ein
Distanzverhalten.
In der Tourette-Syndrom-Globalskala (TSGS) werden ebenfalls Schul- und
Lernprobleme erfasst, stellenweise mit Empfehlungen (keine Probleme -
schlechte Noten - besondere Betreuung in einigen Fachern oder
Klassenwiederholung - besondere Betreuung in allen Fachern -
Sonderbeschulung notwendig - Schulunfahigkeit, hauslicher Unterricht
notwendig).
Empfehlungen flr Lehrkrafte zum Umgang mit ADHS-Kindern (Weiss
2012) kénnen flr chronische Tic-Stérungen bzw. das Tourette-Syndrom
entsprechend modifiziert bzw. adaptiert werden:

¥ Kenntnisse Uber das Krankheitsbild...

¥ Schaffen individueller Rahmenbedingungen (z. B.

Rickzugsmdglichkeiten, Kooperation und Unterstlitzung durch

Psychagogen, Beratungs- und Stltzlehrer, alternative Angebote)...

=
~o

Klare Strukturen und Regeln flr alle Schiler bei einem
wertschatzenden Umgang in einer angstfreien Atmosphare
aufstellen...

¥ Erfolgserlebnisse ermdglichen...

7 Auftretende Probleme, Konflikte, Stérungen wahrnehmen und

aufarbeiten...

Sonstige aufgestellten Leitlininien in der Literatur — die wie bereits kurz
erwahnt eher oberflachlich oder nur sehr allgemein auf diese Thematik

eingehen - zeichnen sich generell durch tlw. sehr theoretische fast schon



abgehobene Empfehlungen aus (z. B. bei Dépfner et al. 2010), die in der
Praxis kaum umsetzbar erscheinen.

Eine Auseinandersetzung ob nun die zum Erscheinungsbild gehdérende
generelle Zunahme der Tic-Symptomatik wahrend der Schulzeit
physiologischen Ursprungs sei oder mdglicherweise mit dem schulischen
Milieu in Verbindung gebracht werden kann, findet in der

wissenschaftlichen Literatur (derzeit) jedenfalls nicht statt...



14 Qualitativer Abschnitt

Qualtitative Erhebungen zur Alltagssituation von Betroffenen mit Tourette-
Syndrom sind im Gegensatz zur kaum Uberschaubaren Literatur zu
medizinischen, pharmakologischen und therapeutischen Bereichen eher
sparlich vorhanden und von unterschiedlicher Aussagekraft. Gerade durch
einen teilweise erschwerten Zugang zu Personen mit Tourette-Syndrom -
bedingt durch deren Isolationstendenzen, einem sozialem Rilckzug oder
auch durch die nicht immer leicht verstandlichen Sprach- und
Interaktionsmuster - misste daher ein dies berlicksichtigender
qualitativer Ansatz gewahlt werden, um moglichst tiefe Einblicke in das
Alltagserleben und somit zu persdnlichen Daten zum Krankheitsverlauf, zu
Erfahrungen, Belastungen, Bewaltigungsstrategien, Bedurfnissen,
Winschen wu.s.w. zu erhalten. Starre Annahmen, Thesen und
Forschungsfragen zu Beginn einer wissenschaftlichen Arbeit sind meist
Barrieren um die soziale Wirklichkeit zu verstehen, auch wenn ein
bestimmtes Hintergrundwissen und eine theoretische Auseinandersetzung
mit der zu untersuchenden Materie vorab notwendig sind.

Zusatzlich missen neu gewonnenene Daten bzw. Erkenntnisse laufend
analysiert und standig reflektiert werden, sowie in die Erhebung einflieBen
um bisherige Vermutungen gegebenfalls neu zu Uberdenken oder zu
verwerfen (Froschauer/Lueger 2003). Da fur Betroffene einige Kriterien
fir Randgruppen zutreffen, wurde flr diesen Abschnitt die ,ero-epische"
Gesprachsform gewahlt.

Diese von Roland Girtler erschaffene Gesprachsform basiert auf Homers
Odyssee, in der Erzahlungen durch geschickt eingesetzte Fragen angeregt
werden (,eromai® griechisch: befragen; ,eipon™: erzahlen). Der Forscher

beteiligt sich dabei aktiv am Geschehen.



~ES bringt sich also jeder in das Gesprdch ein. Beide sind
also Lernende. Wichtig ist, daB der Gespédchspartner sich
nicht Uberlistet oder gar nur als Auskunftsperson sieht. Er
muB das Geftihl haben, daB der Forscher ihm nicht
schaden oder bloB ausniitzen wolle". (Girtler 2001, S.
147).

Durch die Akzeptanz des Gegenibers und einen offenen Kontakt in einer
angenehmen Gesprachsatmosphare stehen sich somit zwei (oder auch
noch weitere) ebenblrtige Experten gegeniber. Durch eine
Bericksichtigung bestimmter Aspekte (z.B. offenes Zugehen,
Freundlichkeit, Interesse u.s.w.) sind dabei oft tiefe Einblicke in eine
haufig fremde Lebenswelt mdglich, man kann sich dadurch der sozialen
Wirklichkeit nahern, so wie sie die Betroffenen sehen (und nicht wie der
Forscher sie vermutet oder interpretiert).

Ein wichtiger Grundsatz stellt die Achtung des Gesprachspartners dar, nur
dadurch kann Vertrauen gewonnen werden. Der Forscher muss ebenfalls
zum Erzahlen bereit sein, sich in die Person hineinversetzen kénnen und
nicht auf der Suche nach mdglichst spektakularen Aussagen lenken und
manipulieren. Aber auch T&uschungen, Ubertreibungen und unrichtige
Auskinfte sind aus unterschiedlichen Grinden durch die Auskunftsperson
madglich (Girtler 2001).

So konnte der Verfasser dieser Dissertation seinerzeit bei einer
wissenschaftlichen Arbeit zum Jugendsatanismus Aussagen aus einer
teefonischen Befragung von zwei Aktivisten aus der Szene nicht
verwenden, da angebliche Erlebnisse (eher ein Konglomerat aus Fiktion,
Medienberichten und eigener Phantasien) mitgeteilt wurden, von denen
die Auskunftspersonen wahrscheinlich angenommen hatten, dass der
Forscher solche hdéren wolle und sie sich gleichzeitig als begehrte

Auskunftspersonen wichtig fihlen konnten. Bessere Ergebnisse hatten



hier wahrscheinlich eine teilnehmende Beobachtung oder eine
Feldforschung gebracht, sie wurden vom Verfasser seinerzeit allerdings
nicht in Erwahnung gezogen.

Beim ero-epischen Gesprach kommen weder fragebogendhnliche
Konstrukte noch starr struktuierte Leitfaden zur Anwendung, da diese die
befragte Person in einen vorgegebenen Verlauf zwangen kdénnten und
dadurch oftmals nur relativ kurze Antworten erfolgen. Der Forscher soll
gesprachsfordernde Elemente einsetzten und das Interesse am Erzahlen
anregen. Ein spezifisches Nachfragen kann notwendig sein um z. B. noch
nicht erwahnte Aspekte zu erfahren oder bestimmte Ereignisse bzw.
vergessene Inhalte wieder ins Gedachtnis zu rufen.

Fragen zeigen ein aktives Interesse am Bericht des Gegenlbers, dirfen
den Gesprachspartner jedoch nicht direkt beeinflussen. Diese koénnen
wiederholt werden, z. B. um Angaben zu bestdtigen bzw. mdglicherweise
noch zusatzliche Informationen zu erhalten. Aus ethischen Griinden sollen
den Befragten offensichtlich unangenehme oder belastende Fragen nicht
oder nur unter bestimmten Voraussetzungen gestellt werden, auch

maogliche Widerspriche in den Angaben sind zu akzeptieren.

14.1 Methodische Vorgehensweise

In der Planungsphase stand zu Beginn die Frage welche bereits
vorhandenen verschriftlichten Gesprachsaufzeichnungen verwendet und
wie weitere Kontakte zu Betroffenen hergestellt werden kdénnen. Durch
den Erstkontakt mit der Leiterin eines Vereins flr Personen mit Tourette-
Syndrom (Frau U.) kam es zur Rekrutierung weiterer Betroffene durch
diese. Zwei bereits vorhandene Zusammenfassungen aus einer
(leitfadenorientierten) Befragung resultierten aus beruflichen Tatigkeiten
im  sonderpadagogischen und lehrenden Bereich zum Thema

Behindertenarbeit.



Der Zugang zu Professionsexperten aus der Medizin verlief unerwartet
schwierig, mehrmalige Versuche einer Kontaktaufhahme blieben erfolglos.
Nur in Einzelfdllen sagten Personen mit Tourette-Syndrom bereits fixierte
Termine ab bzw. verschoben diese, meist erzwang eine Verschlechterung
der Befindlichkeit dieses Vorgehen.

Ein geflihrtes bzw. auch aufgenommenes Gesprach konnte nicht verwertet
werden, da durch die starke Auspragung der Symptome trotz intensiven
Bemuhens nur sehr wenige Fragmente verstanden wurden. Eine ahnliche
Situation ergab es bei einem (erwachsenen) Betroffenen (Th.) mit einem
LHirnschrittmacher", hier erganzte die anwesende Mutter den Bericht.

Die Auswahl des Gesprachsortes oblag den Befragten. Als Raumlichkeiten
wurden Lokale, die eigene Wohnung, eine Ordination, ein Park und
Aufenthaltsraume gewahlt. Es existierten - wie schon angemerkt - zwei
bereits vorhandene schriftliche Aufzeichnungen aus Interviews, die bereits
einge Jahre (2005) zuricklagen. Als Erganzung diente zusatzlich eine
Zusammenfassung von Aussagen sechs Betroffener zu bestimmten
Alltagssituationen, die dem Autor von einer deutschen Selbsthilfegruppe

2013 Uberlassen wurden.

14.2 Ethische Kriterien

Gerade durch die enge emotionale Verbindung wahrend der ero-epischen
Gesprache und dem Vorliegen einer Erkrankung besitzen ethische Aspekte

einen wichtigen Stellenwert.

-Umfassende Information Uber die Forschungsarbeit

Schon wahrend der Kontaktanbahnung erfolgte eine genaue Information
Uber das Ziel und die Absicht des Gespraches. Auch Frau U. informierte
die durch sie rekrutierten Teilnehmer in groben Zligen Uber das Thema

und den Inhalt der Dissertation sowie Uber die Vorgehensweise.



Alle Personen wurden Uber ihr Recht aufgeklart jederzeit ohne Angabe von
Grinden von einem bereits zugesagten Gesprachstermin zurtckzutreten,
wahrend der Durchfihrung zu pausieren, das Gesprach abzubrechen oder

es zu verschieben.

-Freiwillige Zustimmung

Die Zustimmung zur Teilnahme erfolgte auf freiwilliger Basis, aus der
Befragung resultierten keinerlei Verglnstigungen, z. B. in Form von
Geldpramien. Bei einer minderjahrigen Person wurde zusatzlich eine
Erlaubnis der Erziehungsberechtigten eingeholt. Die Zustimmung erfolgte
jeweils mduindlich. Eine schriftliche Fixierung mit einer Unterschrift
unterblieb. Diese ist nach Meinung des Verfassers meist kontraproduktiv,
da sie haufig als Verpflichtungserklarung bewertet wird und folglich eine
offene Gesprachssituation erschweren wuirde. Zusatzlich machten immer

wieder Personen negative Erfahrungen mit getatigten Unterschriften.

-Anonymitat

Die Identitat der Befragten (auch der Experten) und sonstiger erwahnter
Bereiche sowie bestimmter Firmen, Schulen, Einrichtungen, Wohnorte und
Institutionen (auBer groBer Krankenhduser) kdénnen aufgrund der
jeweiligen Abkurzungen nicht eruiert werden. Ndhere Details, die eine
Identifizierung eventuell ermdglichen koénnten, wurden weggelassen.
Samtliche Unterlagen, Aufzeichnungen und Anmerkungen zu den

Gesprachen sind nur dem Forscher zuganglich.

-Schutz vor méglichen Schaden

Gerade bei der Thematisierung von sensiblen Bereichen, wie der eigenen
Befindlichkeit, von Problemen, von Stigmatisierungserfahrungen u.s.w.
mussen eventuelle Risken und psychische bzw. emotionale Reaktionen

eingeplant werden, um diese zu verhindern bzw. mdglichst gering zu



halten. Bei einem erwachsenen Betroffenen (Th.) und dem Kind (K.) war
jeweils die Mutter anwesend. Wahrend samtlicher Gesprachssituationen

kam es zu keinen erwahnenswerten Zwischenfallen.

14.3 Sonstige Aspekte

Insgesamt konnten Daten von zehn erwachsenen Personen zwischen 20
bis ca. 55 Jahren und einem Kind (zwdlf Jahre) verwendet werden
(inklusive den erwahnten Zusammenfassungen aus 2005 und 2013 von
insgesamt sechs Personen). Die Dauer der Gesprache betrug jeweils
zwischen 25 bis 55 Minuten, bei dem Kind ca. 20 Minuten. Bei einigen
Betroffenen zeigten sich wahrend der Gesprachssituation
Ermidungserscheinungen, in einem Fall eine Zunahme der Tic-
Symptomatik. Die Aufhnahme der Gesprache erfolgte - jeweils mit
Erlaubnis der Beteiligten — mit einem Diktiergerat. Zusatzlich wurden die

Erganzungen der anwesenden Mitter (bei Th. u. K.) verwendet.

14.4 Gesprachspassagen, Ergebnisdarstellung

Nach der Transkription wurde eine leichte Lesbarkeit angestrebt, somit
kam es zu einer Ubertragung ins Schriftdeutsch mit geringfligigen
Uberarbeitungen. Fillwérter und vokale Tics sind im kursiv angefiihrtem
Text nicht erhalten. Schwierig verlief die systematische und sorgfaltige
Auswahl madglichst aussagekraftiger und bedeutsamer Stellen aus der
Fllle des vorhandenen Materials. Daher sind die meisten Textpassagen
relativ umfangreich. Die Eigendynamik der Gesprache fihrte manchmal zu
etwas ausufernden Erzahlungen (z. B. uber Fernsehsendungen) und
Wiederholungen. Widerspriiche in getatigten Aussagen koénnen generell
als eher gering eingeschatzt werden, sie fielen erst wahrend der

Transkriptionen auf. Drei Punkte (...) kennzeichnen Auslassungen.



14.4.1 Expertenaussagen (allgemeine Bereiche)

Wie einfliihrend erwahnt fielen Experten aus medizinischen Fachrichtungen
aus, somit konnten nur zwei andere Personen, die durch ihre Tatigkeiten
als Fach-Expertinnen gelten kdénnen (davon eine mit Tourette-Syndrom),
als Gesprachspartnerinnen gewonnen werden.

Frau U. leitet einen Verein flr Tourette-Erkrankte, ihr Ehemann ist
ebenfalls ein Betroffener.

Der Verein bietet alle zwei Monate ein Treffen an, zu diesem kommen
hauptsachlich Angehdrige, aber auch Personen mit Tourette-Syndrom.
Manche Betroffene meiden diese Versammlungen, weil sie beflrchten
zusatzliche Tics zu Ubernehmen. Der Verein versteht sich als eine
Anlaufstelle flir Anfragen, Auskinfte und flr Vermittlungen (z. B. von
Experten), sammelt neue Erkenntnisse und Daten zur Erkrankung, steht
in Verbindung mit den auf diese Krankheit spezialisierten Arzten und
Therapeuten und betreibt eine Internet-Plattform. Getatigte Aussagen von
Frau U., die besser zu einer bestimmten Kategorie passen, sind jeweils
unter dieser zu finden, eher allgemeine Bereiche im Anschluss.

Das Gesprach wurde in einer Hotelbar geflihrt.

,Wir sind so eine Art Anlaufstelle fiir die Erkrankten. Fur die
meisten gibt es noch keine richtige Hilfe oder Heilung, nur
eine Erleichterung durch Therapien oder Medikamente. Die
rufen an oder sie werden von uns benachrichtigt, wenn
etwas Neues herauskommt. Oder wenn andere gute
Erfahrungen mit etwas Neuem gemacht haben. Auch
psycho-hygienisch vermitteln wir, wenn es ihnen schlecht
geht. Oft hilft das schon, dass sie wissen, es gibt da etwas

fur sie oder Auskiinfte. ...



Jahrlich ist Hauptversammlung, dabei laden wir immer
Leute zu einem Vortrag ein. Einen Arzt, eine
Psychotherapeutin, eine Alternativarztin. Wir versuchen
immer Kontakte zu knupfen und zu erfahren, wo es neue
Arzte und Therapeuten fiir die Krankheit gibt. ...

Wenn man die Statistik umrechnet, gibt es in Osterreich ca.
3.000 - 4.000 Betroffene. Die Dunkelziffer ist ja auch hoch.
Und manche streiten diese Krankheit auch ab. Ich habe
schon einmal jemand gefragt, ob er die Tourette-
Erkrankung hat, die Symptome waren ja offensichtlich. Ist
gleich die empdrte Antwort gekommen: ,Nein!'. ...
Manchmal sage ich auch, besonders bei Eltern, die von Haus
aus schon nervés sind, wegen den Herausforderungen mit
der Krankheit: ,Macht ein Entspannungsbad oder
unternehmt etwas Schénes.' Oder nur gemeinsam
zusammen zu sein. Die meisten Kinder sind ja zuséatzlich
hyperaktiv und ablenkbar. Und dann steht in jedem Zimmer
ein Fernseher, ein Computer, eine Play-Station und jeder
hat ein Handy, wo er pausenlos spielt. Das haben wir in der
Gruppe immer wieder diskutiert. Manche Eltern haben es
angenommen, manche nicht. Es ist auch einzusehen, weil
wenn die Eltern von der Arbeit heimkommen, wollen sie sich
selbst entspannen und sich jetzt nicht unbedingt mit den
Kindern beschéftigen. So sind dann unsere Gesprdche, wo
wir Erfahrungen und Infos weitergeben. ...

In den Massenmedien wird noch immer eher oberfldchlich
Uber Tourette berichtet. Man kann da sagen, was man will,
immer steht die Koprolalie im Rampenlicht. Sonst kennen
sich schon mehr Leute Uber die Krankheit aus, halt meist

auch oberfléachlich. Viele Leute kennen jetzt schon die Tics



und auch Spielfiime mit dem Thema gibt es, da wird viel im
Fernsehen gebracht oder in der Zeitung. Die sagen dann,
sie kennen das. Viele sagen dann aber: ,Ja, das ist doch die
Schimpfkrankheit'. Das ist interessant, das steckt in den
Képfen der Leute. Oft verwechseln sie die Tourette-
Erkrankung mit einer psychischen Stérung, mit einer
Psychose. Vielleicht sind wir Angehérige da auch schon
sensibel und lehnen oberfldachliche Berichte ab. Oder wir
melden uns zu Wort, dass wir das so nicht wollen. ...

Die Situation fur Erkrankte ist unbefriedigend, da mdussen
wir wahrscheinlich wieder dber die Politik versuchen
wenigstens ein bis zwei Abteilungen in Wien zu haben, die
auf Tic-Erkrankungen und Tourette spezialisiert sind. Die
kénnten ja auch fur Niederbsterreich zusténdig sein, weil die
eine Spezialistin im Allgemeinen Krankenhaus ist doch
schon &lter. Es gibt jetzt zwar schon ein paar Arzte, die sich
auskennen in den Bundesléndern. Aber Osterreich hinkt da
im internationalen Vergleich doch nach. Wir bekommen
immer wieder Anrufe aus den Bundesléndern, wer kennt
sich da aus, wer ist gut? Aber so viele Namen kénnen wir
nicht nennen. ...

Viele sind als Kinder nicht richtig behandelt worden und
dann mit 19 oder 20 bricht die Krankheit heraus. Ich glaube
viele Faktoren kbénnen die Tics auch in gewisser Weise
mitbeeinflussen, die Erziehung und autoritdre Eltern. Die
Mutter hat als Beispiel in einem Fall das Kind dauernd
ermahnt. Das war unter anderem, dass er sich immer
wieder an das Genital gegriffen hat. Die Mutter hat immer
gleich geschimpft: ,ReiB dich zusammen, das kannst du

nicht vor allen Leuten machen!' Das ist jetzt leider aber so —



gerade bei der Tourette-Erkrankung sind Ermahnungen und
Schimpfen absolut kontraproduktiv. Der Drang wird dann
immer stérker, das kommt vielleicht doppelt so raus. Die
Mutter hat geklagt, sie wohnen in Simmering. Gerade die
alten Leute und die tirkischen Mdtter mit ihren Kindern -
das ist eine Katastrophe. Gerade wenn man sich auch noch
aufregt oder auch é&rgert, da werden die Tics stdrker. Das
sagen eigentlich immer fast alle in der Gruppe. So wie mit
dem Unterdriicken, manche schaffen das durch Ubungen
oder Therapien oder auch durch Erfahrung recht gut, die
Tics zu unterdricken - aber selten ganz zum Verschwinden
zu bringen fur langere Zeit. So Minuten oder auch Stunden.
Spéater kommen sie dann wieder raus, nach einiger Zeit. Mit
der Zeit lernt man die Tics besser zu kontrollieren, im Alter

werden sie meist weniger." (U.)

Die zweite Expertin, Frau S., ist Therapeutin, die u. a. auch mit Tourette-
Erkrankten arbeitet und gleichzeitig eine selbst Betroffene. Nach eigener
Angabe verlaufen ihre Tics gegenwartig eher unauffallig. Wahrend des
Gesprachs bemerkte der Verfasser eigentlich keine Symptome. Das
Gesprach wurde in ihrer Ordination gefluhrt.

Eine eher allgemeine Passage aus Sicht der Expertin ist in Folge
angefthrt, andere, die ihre Tourette-Erkrankung betreffen, bei den

entsprechenden Kategorien.

,Ich betreue unterschiedliche Patienten, im Moment nur eine
Tourette-Patientin. Ich habe auch Zwangspatienten, solche
mit  Psychosen, Depressions- und  Angstpatienten,
momentan ist das mein Klientel. Die Téatigkeit macht mir viel
Freude, ich habe da jetzt eigentlich auf langen Umwegen

den richtigen Beruf gefunden. ...



Es ist jetzt natlrlich ein gewisses Dilemma, wenn man als
Therapeutin und gleichzeitig Betroffene spricht. Uber
medizinische Belange kann ich Ihnen schon auch etwas
sagen. Aber da gibt es die Frau Dr. St., die ist eine Expertin,
die kennt sich da wirklich gut aus [bei ihr verliefen zwei
Kontaktaufnahmeversuche des Autors allerdings negativ,
Anm. d. Verf.]" (S.)

Die Erfahrungen von Frau U., dass Personen mit offensichtlichen
Symptomen einer chronischen Tic-Stérung oder eines Tourette-Syndroms
diese Beeintrachtigung abstreiten oder negieren, betrifft auch einige
andere gesellschaftlich negativ bewerteten Krankheiten (z. B.
Geschlechtskrankheiten, AIDS, Demenz, Suchtkrankheiten, Spastizitat
u.s.w. sowie generell psychische Stérungen). Professionen, die diese
Patienten betreuen, verfligen in der Regel Uber wenig Berufsprestige.

Erfahrungsberichte Betroffener (z. B. in der Zeitschrift , Tourette aktuell®)
zeigen immer wieder die von ihr angesprochene gesellschaftliche Tendenz
einer Reduzierung der Symptomatik auf die Koprolalie
(,Schimpfkrankheit™). Selbst in Comedy-Shows wird sie stellenweise als
Erheiterung fur die Zuseher verwendet (wie z. B. durch Anke Engelke in
der Sendung ,Ladykracher") (Tourette aktuell 2003). Die Erfahrungen von
Frau U. Uber falsche und ineffiziente Reaktionen von Eltern auf kindliche
Tics, die die Symptomatik verstarken kdénnen, entsprechen Berichten

Betroffener und Studienergebnissen.

Frau S. scheint nun einen Tatigkeit gefunden zu haben, die sie befriedigt,
in der sie hilfebedlrftigen Menschen professionelle Unterstlitzung anbietet
und durch verpflichtende Supervision auch ihre eigene Befindlichkeit

artikulieren und aufarbeiten kann. Zur mdglichen Problematik Angehdériger



helfender Berufe existieren einige Publikationen (z. B. der ,Klassiker" von
Wolfgang Schmidbauer uber ,hilflose Helfer", 1977).

In den folgenden Abschnitten werden jeweils relevante und
aussagekraftige Passagen aus den Gesprachen wortwoértlich - ebenfalls
mit kursivem Schriftbild - angefiihrt. Aus Griinden der Ubersichtlichkeit
sind ahnliche Aussagen zusammengefasst, von den aus dem Jahr 2005

stammenden zwei leitfadenorientierten Befragungen existieren ohnehin

nur schriftliche Zusammenfassungen.

14.4.2 Krankheitsbeginn, erste Symptome

Wie im theoretischen Teil bereits erwdahnt, treten die ersten Tics
Uberwiegend in der frihen Kindheit (in Einzelfallen bereits mit drei Jahren,
durchschnittlich zwischen dem 4. und dem 7. Lebensjahr) auf, selten in
der Pubertat und nur in Einzelfédllen spater. Die ersten Tics sind nahezu

immer motorisch, spater kommen vokale dazu.

~Den Beginn kennt man bei mir nicht ganz genau, der
genaue Termin kann nur geschétzt werden. Es wird
vermutet so in der Kindergartenzeit, so mit drei oder vier
Jahren, héchstens mit finf. Aber ganz arg ist es dann mit
acht Jahren geworden, das ist bekannt. ... Ich kann mich
erinnern, in meiner Familie hat man das ignoriert. Das
hat man lange Zeit als Marotte abgetan, auch die innere
Unruhe und der Drang, immer aktiv zu sein. Dabei habe
ich das jetzt in der dritten Generation, Frauengeneration
muditterlicherseits. Bei meiner GroBmutter ist das erstmals
aufgetaucht oder zumindest bemerkt worden, dann bei

meiner Mutter. Wir haben es aber unterschiedlich, meine



Mutter hat eine chronische Tic-Stérung. Trotzdem ist es

bei mir lange als Marotte angesehen worden." (S.)

~Begonnen hat es so mit 13, 14 Jahren - also relativ
spdt. Im Urlaub hat es angefangen, wir waren am
Kloppensee im August. Ich habe fruher auf einer
Abteilung fir Kinder- und Jugendpsychiatrie gearbeitet
und relativ frih erkannt, dass das eine Tic-Erkrankung
sein wird. Ich habe mir dann gleich einen Termin
ausgemacht fur die Diagnose im September, so mit allen
Drum und Dran. EEG, psychologische Tests und alle
Untersuchungen - im November haben wir es gewusst"
(Mutter von Th.)

»S0 mit funf Jahren hat es angefangen, im Kindergarten.
Da habe ich so mit den Augen angefangen zu blinzeln.
Die Augen weit auf. Ich kann mich da noch erinnern, weil
das hat die anderen gestért. Aber es war dann wieder
weg, dann wieder da. Und ist dann immer &rger
geworden, hat mir meine Mutter gesagt. Aber die haben
geglaubt, ich bin nervds, weil ich in die Schule komm .
Und die Leiterin vom Kindergarten hat zu meiner Mutter
gesagt, Computerspiele und der Fernseher, das macht die
Kinder nervds. Dabei habe ich gar keine Computerspiele
gehabt, nur einen Game-Boy. Ich kann mich da jetzt
nicht mehr an alles genau erinnern, aber ich hab” das
nicht so bemerkt, das dauernd mit den Augen machen.
Schon manchmal schon - aber es muss arg gewesen
sein, weil meine Eltern sind dann zum Kinderarzt in

Mauer [Randbezirk in Wien, Anm. d. Verf.] gegangen.Der



hat ihnen da gesagt, das geht meist weg, aber nicht
immer. ...

Dann ist der Riech-Tic gekommen, eigentlich nur riechen
an meiner Hand oder an den Handflache. An beiden,
besonders in der Schule. Zuhause nicht so und dann in
der ersten Klasse, am Ende der ersten Klasse, der
Lippenzupf-Tic. Der war aber nur, wenn ich zu Hause
gewesen bin, wenn ich entspannt war. Beim Fernseher,
aber nicht beim  Game-Boy, da braucht man beide
Hénde. Das Lippen zupfen hat meine Eltern am meisten
gestort, die Lippe war oft ganz blutig. Und immer wieder
zupfen, an der Unterlippen meistens. Ich hab  da
furchtbar ausgeschaut mit der Lippe und noch heute da
eine Narbe. So ein Mittel wie gegen Nédgel beiBen hatt’
nicht gewirkt, weil das ist bitter und das kann man nicht
auf die Lippen schmieren, auf die offenen. Das habe ich
aber heute gar nicht mehr, vielleicht war das wirklich
nervis. Weil die anderen hab” ich ja noch, das Riechen
und die Tics mit den Augen. ...

Ja, dann ist noch das Summen dazugekommen, (ber
Nacht das Summen. Das war dann der Rest - aus fertig,

fir meine Eltern." (M.)

~Wann das alles genau angefangen hat, weiB ich
eigentlich nicht. Auch meine Mutter nicht - in Jahren. Ja
so vor der Schule wahrscheinlich. ... Die ersten Tics sind
den Mund dauernd aufmachen gewesen, dauernd und
immer wieder. Wie wenn ich keine Luft krieg ". Atemnot
haben sich die Leute vielleicht gedacht, aber das war
nicht immer da. Und Aufschreien, kurz ein Schrei. ... Da

war ich als Kind, noch vor der Schule, bei so einer alten



Logopédin, wegen dem ,S’', das kann ich heute noch nicht
so ganz. Die hat dann gemeint eine neurologische Sache,
weil da hab’ ich es dauernd gehabt. Weil ich wollt” nicht
zu ihr, immer: ,Die Susi hat eine Tasse, die Susi hat eine

Kasse'. Das war so in der Vorschulzeit." (Sch.)

~Die ersten Tics waren motorische, muss man sagen, SO
mit funf. Und das dauernde Abzédhlen und dann das
Klopfen, die waren auch schon zu Beginn da. Bei unserer
Wohnung bei den Kellerfenstern, beim Vorbeigehen hab’
ich immer an die Scheiben anklopfen missen. Das hat so
gehallt, immer hab ich das machen muissen. Vokale sind
erst spater gekommen, mit zehn. ... Motorische sind auch
das Hinhauen auf Bdume und Mauern gewesen, so direkt
- das Hinhauen mit der flachen Hand. Nicht mit der Faust,
mit der Hand. Und spédter ist dann das Berlihren
dazugekommen, nicht mehr anklopfen. ... Meine Eltern
waren da am Anfang schon in Sorge und meine Oma hat
gemeint ich wéar' nervenkrank. Es hat da angefangen mit
Bewegungen mit dem Kopf und dann irgend wie so Uber
Nacht mit der Schulter zucken. ... Das Rduspern war auch
plétzlich da, sehr stérend in der Schule. Das waren

eigentlich die Einsteiger-Tics, wird ich jetzt so sagen.™

(0.)

,Das ist erst spdt gekommen, friher gab es definitiv
nichts. Mit achtzehn Jahren ungeféhr, im Gesicht hat es
angefangen. Ja, zu dieser Zeit habe ich eine Brille
bekommen und da haben viele geglaubt - wegen der
Brille ist das. Allergie, dass ich die Brille nicht vertrage.

Im Gesicht ist das aufféllig. Stérend flur mich. Und fur die



Anderen irritierend. In leichter Form hat es mit
Kopfschitteln und Grimassen schneiden begonnen.
Verzweifelte Eltern, viele Fragezeichen. Sie haben immer
vermutet: Stress. Ist die Zeit flr eine Berufsausbildung,
Bundeswehr, Freundin. ... Ist eigentlich plétzlich (ber
Nacht gekommen. Trauma war auch die Frage am
Beginn, auch fur mich, damals. Heute - nicht mehr. Ein

Trauma ist eigentlich auszuschlieBen." (D.)

Bei R. begann die Symptomatik (standiges Blinzeln, Kopfnicken) mit etwa
zwolf Jahren, nachdem er bereits seit einigen Jahren wegen starker
Unruhe kinderarztlich betreut wurde. Im Verlauf des Gespraches gab er
jedoch an, dass die ersten Tics bereits wesentlich friiher (zu Schulbeginn)
bemerkt wurden. Den Eltern von K. fielen die Tics mit sieben Jahren auf,
anfangs zeigten sich ein aufziehen (Nase), Mund 6ffnen und ein standiges
Augenzwinkern.

Im Verlauf des leitfadengestlitzen Interviews 2005 gab H. den Beginn der
Symptome mit etwa zehn Jahren an, nachdem eine Hyperaktivitat und
eine minimale cerebrale Dysfunktion durch den Kinderarzt diagnostiziert
wurden. Die ersten Tics umfassten Mund 6ffnen, Stirn runzeln und Augen
offnen. Spater kamen die Schulter heben und ein Dauer-Nicken dazu, die
Tics wechselten sich oft ab.

Nach B. wurde die Diagnose chronische Tic-Stérung relativ bald nach den
ersten motorischen Tics (Blinzeln, Zahneknirschen und
Lippenbewegungen) wahrend der Volksschulzeit gestellt. Im Alter von
etwa 13 Jahren kamen erstmals vokalen Tics (abgehackte Silben,
Seufzen) dazu, die aber lange Zeit als Stottern und das Seufzen als
sonderbare Eigenschaft von den Eltern, Freunden und Lehrern

interpretiert wurden.



Bei der Mehrzahl der Befragten traten die Tics zwischen dem vierten und
dem zehnten Lebensjahr auf, bei zwei mit ungefahr 13 (Th.) oder 18 (D.)
Jahren. Prazise Zeitangaben sind durch das Fehldeuten erster Anzeichen
oder einem Beginn mit tic-assoziierten Stérungen (ADHS, Impulsivitat) in
manchen Fallen schwierig. In den meisten Fallen kommt es zu falschen
Interpretationen der ersten Symptome als Nervositat, Schrulle oder
sonderbare Eigenart. ,Einsteiger-Tics® betreffen haupsachlich die
Gesichtregion.

Die Aussagen entsprechen den Angaben in der vorhandenen

wissenschaftlichen Literatur.

14.4.3 Diagnose

,Mit der Diagnose ist das in Osterreich ein groBes Problem.
Es hat sich zwar etwas gebessert, es ist aber nicht leicht zu
guten Arzten zu kommen. Eine in Wien, die darauf
spezialisiert ist, nimmt nur solche, die sie schon betreut. Bei
neuen mit einer Tourette-Erkrankung ist es sehr schwierig
einen Termin zu bekommen. Es gibt noch einen darauf
spezialisierten Arzt, der hat aber nur eine Privatpraxis und
ist schon Uberfordert mit neuen Terminen. Das ist auch ein
groBes Problem bei Erkrankten, solche Privatérzte,
Therapien, neue Medikamente — das ist alles teuer. So viele
Uberstunden zu machen ist unmdglich, fiir viele ist auch
eine 40-Stunden-Woche zu viel. Die brauchen unbedingt
Zeit fur die Erholung. Nicht heimkommen und dann gleich
ins Bett fallen. ...

Das Problem mit zu wenig Erfahrung haben wir erst vor
kurzem gehabt. Ein krasser Fall, ein junger Erkrankter ist

vom AKH [Allgemeines Krankenhaus in Wien, Anm. d. Verf.]



abgewiesen worden. Und dann im Otto-Wagner-Spital [ein
psychiatrisches Krankenhaus, friher ,Am Steinhof', in Wien,
Anm. d. Verf.] aufgenommen worden. Mitschuldig war da
auch seine Mutter. Die war da uUberfordert und es hat da
Kontroversen mit der Dr. St. gegeben. Die Mutter hat
geglaubt, alles muss sich um ihren Sohn drehen. D "‘rum ist
er dann im Otto-Wagner-Spital gelandet. Ich habe ihm dort
besucht - und war total entsetzt! So etwas hab " ich noch
nie erlebt, er war vollgestopft bis oben mit
Psychopharmaka. Ich habe ihn ja gekannt und die Episoden,
wo es ihm schlecht gegangen ist. Aber so etwas, das war
wie wenn er ein Zombie ist. Extrem verlangsamt, ganz ein
komischer Gesichtsausdruck. Der Speichel ist ihm hinunter
geronnen. Gegen seine Tics hat er pro Tag 180 Tropfen
Psychopax® bekommen! Dabei ist sein Zustand immer
schlechter geworden. Ich habe dann sofort der Dr. St. ein
SMS gesendet. Und er ist dann innerhalb von zwei Tagen
transferiert worden. Ich muss jetzt ehrlich sagen, ich hab'
geglaubt, das wird so bleiben. Das war echt furchtbar! Aber
er hat sich dann relativ bald erholt. Er ist dann gut
eingestellt worden und es geht ihm jetzt relativ gut. Es ist
da wahrscheinlich eine falsche Diagnose gestellt worden. ...

Wir haben das schon oft gehabt, dass die Krankheit
ausgebrochen ist und sie als hyperaktiv zu Arzten oder
Psychologen geschickt worden sind. Und oft haben sie
Medikamente verschrieben bekommen, Ritalin® meist. Jetzt
haben wir erst wieder einen Buben gehabt, der hat V> Jahr
Ritalin® wegen ADHS und seiner Verhaltensstérung
bekommen. Dann ist das Tourette-Syndrom  voll
ausgebrochen. Und seine Mutter hat mir dann gesagt, dass

sich sein Vater daran erinnert, dass er auch als Kind so Tics



gehabt hat, RGuspern und vokale Tics. Das mit der richtigen
Diagnose ist das Problem, weil die Symptome so

schwanken" (U.)

~Bei mir hat es immer geheiBen, ich habe eine Tic-Stbrung.
Spéter dann, ich habe eine chronische-Tic-Stérung, aber die
wird ohnehin in der Pubertat vergehen. ...

Voribergehend hat man bei mir eine Epilepsie vermutet, ich
bin dann auch falsch behandelt worden mit Antikonvulsiva.
Die Diagnose ist bei mir erst mit 35 Jahren gestellt worden!
Laut Diagnose-Anforderung sind bei mir manche Kriterien
nicht erfullt gewesen, besonders weil ich keine vokalen Tics
gehabt habe. Am Anfang war es eine Tic-Stérung und dann
spéater eine chronifizierte Tic-Stérung. Erst viel spater sind
dann die vokalen Tics dazugekommen. Ausléser war ein
massiver emotionaler Stress, ja ein Stress verbunden mit

einem Burn-out." (S.)

~Wie schon gesagt, es ist sehr schnell diagnostiziert worden
- aber auch weil ich Zugang zu den Stellen gehabt habe.
Sonst hért man ja, wie viel Zeit da oft vergeht. Diese
ganzen Studien, die nutzen alle nichts - das ist alles sehr
individuell. Es wé&re sehr wichtig, dass man die
Diagnosekriterien ~ weitergibt an  alle  Arzte,  halt
hauptsédchlich an Hausérzte und Kinderdrzte. Neurologen
kennen ja die Erkrankung ohnehin. Wichtig ist, wie das
schnell diagnostiziert werden kann und gleich weiterleitet.
Dann kann man schnell eine Therapie durchfiihren. Und
auch die Unterscheidung zu anderen Krankheiten, aber auch

die Verbindungen mit ADHS und Zwangserkrankungen.



Ganz viele Leute, die ich kenne, haben eine leichte Tic-

Stérung in ihrer Volksschulzeit gehabt." (Mutter von Th.)

~Das ist sehr spdt entdeckt worden. Ich weiB jetzt
eigentlich nicht genau wann, aber ich bin da mit meinen
Eltern ambulant am  Rosenhlgel [Neurologisches
Krankenhaus in Wien, Anm. d. Verf.] gewesen, noch auf
der Kinderabteilung. Da hat man schon den Verdacht
gehabt, weil eigentlich sind bei mir vorher an Zwéngen
geglaubt worden. Ja, und sogar einmal autistische Zlge.
Am Rosenhigel haben sie aber gesagt, kein Autismus,
chronische Tic-Stérung. Die vokalen Tics sind irgendwie
immer untergegangen, die hat ja auch ein Psychologe als
Angstschreie  bewertet. Aber dann  bei einer
Kontrolluntersuchung mit allem Drumherum im AKH
haben sie dann gesagt, das ist ein Tourette-Syndrom.
Eher atypisch, weil die vokalen Tics nicht so einwandtfrei
da sind. Zumindest fiir die dort. Stationdr wollt” ich ja

dort Uberhaupt nicht aufgenommen werden." (Sch.)

»Die Diagnose Tic-Stérung war bald da, vokale sind erst e
spater gekommen. Meine Eltern haben die Tics dann
schon nicht mehr recht wahrnehmen wollen. Da waren
immer wieder andere da, das hat sich stark
abgewechselt. Nur ganz bizarr, muss man jetzt schon
sagen, sind anfangs die Diagnosen [eher Vermutungen
zur Atiologie, Anm. d. Verf.] von Leuten gewesen. Jetzt
nicht von Arzten oder so Fachleuten, sondern von
Verwandten . Vom Wickeltisch bin ich gefallen, haben sie

geglaubt oder keine Luft bei der Geburt bekommen.



Und sogar die Radioaktivitdt von Tschernobyl und von
Atombomben, das immer mehr Leute so wie mich
verdndert. Komm ~ mir da wie ein Mutant vor — nein nur
SpaB. ...

Im AKH so mit zwolf - eigentlich war es schon friher. Ich
hab~ das jetzt nicht so parat, nein, eigentlich war es so
mit elf: Tourette-Syndrom. Genau, am Ende der
Volksschule. Meine Eltern waren da irgend wie glaub” ich
doch erleichtert, weil sie haben groBe Angst vor einer
Schizophrenie gehabt. Die hat eine Tante und noch eine
Halbschwester von wem gehabt - also erblich
vorbelastet." (O.)

,Die  Erkrankung wurde im Klinikum  Tibingen
diagnostiziert, eigentlich auf Anhieb. Sehr
empfehlenswert dort. Professionelle Leute. Die haben

gleich einen Therapieplan erstellt.™ (D.)

M. zeigte sich wahrend des Gespraches wiederholt verwundert, dass er die
endgiltige Diagnose erst nach vielen Falschdiagnosen - auch bei
renommierten Medizinern - sehr spat erhalten hatte, da er eigentlich
~Klassische"™ Syptome - ,wie aus dem Lehrbuch" besitzen wirde.

Die Diagnose Tourette-Syndrom wurde H. bis zum Zeitpunkt der
Befragung (2005) nie mitgeteilt, sondern laut seiner Aussage nur in
.abgeschwachter® Form (chronische Tic-Stérung). Bei B. wurde die
Diagnose nach relativ kurzer Zeit im Alter von ungefdhr 13 bis 14 Jahren
gestellt.

Auch wenn einige der Befragten keine exakten Zeitangaben Uber das

Auftreten der ersten Symptome und der endgultigen Diagnose machen



konnten, lagen die Schatzungen durchschnittlich bei einigen Jahren.

Wie ebenfalls bereits ausfihrlich dargestellt, ist das Stellen einer Diagnose
stellenweise schwierig, da am Beginn der Erkrankung meist nur
motorische Tics vorkommen, die oft als Schrulle oder Nervositat bewertet
werden. Dadurch erfolgt die Konsultierung eines Arztes oder Psychologen
in der Regel erst spat. Trotz einer gewissen Bekanntheit des Syndroms
kommt es durch die Komplexitat dieser neuro-psychiatrischen Stérung
immer wieder zu Fehldiagnosen mit entsprechenden ineffizienten
Behandlungsversuchen und Interventionen. Eine exakte Diagnose kann
unterschiedliche Reaktionen bei Betroffenen und dem sozialen Umfeld
auslésen (von einer Erleichterung Uber eine Akzeptanz bis hin zu einer
Negierung), in der Regel kdénnen durch sie bestimmte MaBnahmen

(Therapien, Rollenveranderungen, Planungen u.s.w.) ermdéglicht werden.

14.4.4 Verlauf, Symptomatik, Komorbiditaten

~Bei assoziierten Erkrankungen haben wir die Erfahrungen,
dass Depressionen fast jeder hat. Auch bei meinem Mann ist
das so. In der Frih war er immer gut aufgelegt, dann wenn
er heim gekommen ist, war er total grantig. Und
Angstzusténde, das haben auch viele. Allgemeine Angste
oder phasenweise. Ganz sicher hat fast jeder Betroffene
eine ldngere Episode mit Depressionen und Angstzustdnden.
Mit Zwédngen, ist das unterschiedlich. Manche haben welche,
andere eher nicht. Uber die wird nicht immer gesprochen,
die erkennt man eher. ...

Die Komorbiditdten sind meist viel belastender als die
Tics, auBer die Tics sind extrem stark in der Auspragung.
Aber auch die Tics laugen einen sehr aus. Im gesamten -

ich darf ihnen jetzt nicht von meinen Patienten erzdhlen



sondern von mir - sind sie auch sehr belastend. Ich habe
auch zuséatzlich eine Depression, und wenn da starke Tics
da sind und es ganz arg wird, da kann man gar nicht
mehr arbeiten. ...

Wenn Tics so oft kommen, ist es so auslaugend und so
belastend, da bekommt man bald Depressionen oder ein
Burn-out. Das geht wirklich auf die Substanz. Momentan
erlebe ich persénlich die Depression als viel belastender
als die Tics. Weil die Tics sind bei mir im Moment kaum
mehr vorhanden. Und wenn ich ihnen nicht erzahlt hatte,
dass ich Tics habe, dann hétten Sie das auch gar nicht
bemerkt. Es wechselt allerdings auch etwas, die Tics
kénnen auch stdrker werden und die Depression auch.
Ein Vorgefuhl habe ich jetzt nicht, es hat aber Phasen
gegeben, wo ich es gehabt habe. Die meisten
Betroffenen haben das Vorgefiihl vom Magen ausgehend,
mit einer inneren Unruhe. Ich habe es in den H&nden
gespurt. Das war dann das, dass ich aufpassen muss. ...
Stress l6st bei mir die Tics aus, das ist bis heute so.
Psychischer Stress und auch emotionaler, die sind ein
massiver Ausléser. Und starke Freude, die kann auch
auslésend wirken. Die Pubertit war fur mich sehr
belastend, alle haben geglaubt, das vergeht jetzt. Weil
die Arzte haben das ja prophezeit. In Wirklichkeit ist es
mit 15, 16 Jahren regelrecht explodiert. Das war jetzt
eigentlich die Zeit, in der es mir gut gegangen ist,
emotional, aber trotzdem hat sich mein Zustand massiv

verschlechtert.™ (S.)

.Es ist jetzt wirklich viel, wenn ich das alles aufzihl’, was

ich schon alles gehabt hab', das dauert dann ewig. ...



Jetzt in letzter Zeit ist es viel besser geworden. Jetzt
habe ich nur mehr ganz wenige Sachen, die genau
passen mdussen. Also alles muss auf seinen Platz stehen
und aufgerdumt muss es sein. ...

Und dann ist dann noch die Aktivitédt, ich kann dberhaupt
nicht wo ruhig sitzen oder stehen, eine gewisse innere
Unruhe. Ja, und wenn es eng ist, mit vielen Leuten, das
vertrage ich Uberhaupt nicht. Ist jetzt schon beinahe
alles, die Tics — natdrlich, die sind aktuell nicht so stérend
fur mich. Aktuell kann ich jetzt sagen, das Rauspern und
Bewegungen mit dem Kopf und ein bestimmtes
'Rausrufen, ich nenn das immer das Artikulieren. Ich
nenn' das jetzt so. Das ist fir die Leute das storendste.
Wenn ich mich réuspere, na gut, und den Kopf bewegen
viele. ...

Ganz, ganz stérend fir mich war friher dieses kurze
Beriihren von Glasscheiben und dann spéter auch
bestimmte Rohre, so Rohrleitungen. Das ist Gott sei Dank
vorbei, da gilt man schon als unheimlich. Weil bei einem
Rollstuhl und bei einem Kinderwagen sind auch diese
Rohre. Das kalte am Rohr, da hab” ich dann berihren
wollen. Das ist akut Uber die Nacht gekommen, von
einem Film. Bei Regenrohren, das macht ja weniger aus.
Sie kénnen sich vorstellen, wenn ich da vor einem
Kinderwagen steh' und fang mit meiner Kbérpersprache
an. Gleichzeitig: ,Nicht beriihren!' Die innere Stimme sagt
das, die Mamas glauben vielleicht ich will das Kind
entfihren. Das hat aber nur so ungefédhr zwei Monate
gedauert. Wie mich aber da eine Mutter angeschrieben
hat, warum ich so auf das Kind schau’. Das war irgend

wie ein heilsamer Schock, da bin ich echt erschrocken. ...



Einschlafstérungen, die hat ja fast jeder. In den Foren
kommt das auch immer wieder zur Sprache. Und
verstimmt sind auch die meisten, jetzt so richtig traurig
verstimmt. Nicht nur kurz traurig, eine qudlende
Schwermut. ...

Ist auch gut, ich bin meist schon eher positiv eingestellt.
Aber so ein geselliger Mensch, der dauernd lacht, das bin
ich nicht. Da spielt ja auch der Alkohol eine Rolle, weil
Betrunkene lachen auch immer. Bei mir ist das gerade
kontraproduktiv, wie man so schén sagt — vom Alkohol
werd " ich verstimmt. ...

Die kérperlichen Tics bekomme ich nicht mit, die vokalen
stellenweise. Réauspern Uberhaupt nicht, das merk' ich
nicht. Mein Artikulieren war friher auch schon stérker,
und das ist auch das, was ich von anderen (ibernehme.
Zu einem FuBballspiel kann ich dberhaupt nicht gehen,
wenn die da laut ‘rausschreien - (bernehme ich dann
das. Da kommt ,Tor, Tor!'" - und das ist nicht mehr
aktuell, aber von mir kommt das dann weiter. Weil
gerade Wérter, die wer schreit — Ubernehme ich dann.
Jetzt eh kaum mehr, aber friiher schon - oft sogar. Und
die Leute kommen sich dann leider verarscht vor. Wenn
ein FuBgdnger nun schreit: ,Blédmann’, was weiB ich
wegen einem Radfahrer, und ich artikuliere das dann
immer wieder. ,Blédmann, Blédmann' dauernd und

dauernd, das kommt nicht gut an" (O.)

,Es kann nur besser werden, wenn ich mir anschau' wie
ich friher beinander war. Und jetzt — das ist wie 100 und
eins. Wenn es Sommer ist oder zumindest sehr warm -

weniger Symptome. Und kérperlich aktiv muss ich sein,



rund um die Uhr aktiv sein. Da kommen die Tics dann
kaum 'raus und wenn ich todmude ins Bett falle auch nur
ganz selten mehr — bei anderen mit Tourette wird es am
Abend stéarker. ... Unverdndert habe ich Mund &6ffnen und
das Blinzeln, na und das Bewegen mit der Schulter. Die
anderen haben sie ja eh schon bemerkt [ein gewisses
AusstoBen von h-Lauten, Anm. d. Verf.]." (Sch.)

Bei M. nahm die Tic-Symptomatik bis ins frihe Erwachsenenalter (ca. 25)
zu, bei wechselnden Auspragungen und stellenweise sehr kurzen
Intervallen (Serien). Aktuell ist ein standiges Summen und ein lautes
Aufschreien flr ihn belastend. Weiters kommen starke Schlafstérungen,
massive depressive Phasen Uber Tage und Migraneanfalle dazu. D. gab
an, dass gegenwartig ein Kopfschitteln, Grimmasieren und kaum verbale
Tics vorhanden seien. Ansonsten hatte D. keine tic-assozierte Stérungen.
Schiler K. erwdhnte als aktuelle Tics Augenzwinkern und Mundéffnen. Die
anwesende Mutter erganzte auf Rauspern und Echolalie, weiters lage eine
Schulphobie vor.

Zum Zeitpunkt der Erhebung (2005) gab H. als aktuelle Tics Schulter
heben, Nicken, Summen und leises Zahlen an. Nach ihm stelle das Zahlen
(vorwiegend ein Abzdahlen) keinen Zwang, sondern eine ,schlechte
Gewohnheit" dar. Bei B. wechselten sich die motorischen Tic-Symptome
immer wieder ab, bei einer gleichzeitigen allgemeinen Reduzierung ihrer
Intenisitat und Haufigkeit. Sie waren im Moment flr AuBenstehende kaum
mehr bemerkbar. Fir ihn belastend seien aber die vokalen Tics, ein - oft
lautes - Seufzen und Wiederholungen von Kurzwdérter ,Bim-bim-bim",
LHut-Hut-Hut"“) oder eher sinnlosen Silben (,Wa-wa-wa"“). B. gab

zusatzlich an unter starken Schlafstérungen zu leiden.

Wie im theoretischen Teil ausflihrlich behandelt verlauft die Erkrankung

in nahezu allen Fallen phasenférmig - mit einem Wechsel in der Intensi-



tat, Art und Lokalisation der Tics, sowie einer Abnahme im Alter. Bei der
von K.s Mutter angegebenen Schulphobie dirfte es sich eher um eine
Schulverweigerung handeln (vergleiche seine entsprechenden Passagen
dazu im Kapitel Gber Alltagserlebnisse in der Schule).

Die von den Betroffenen angegebenen Komorbiditaten entsprechen den in
der wissenschaftlichen Literatur aufgelisteten Mdglichkeiten, auf diesen
Bereich soll hier nur exemplarisch eingegangen werden.

Einen hohen Anteil an komorbiden Stérungen stellte z. B. ein
Forscherteam an 75 Betroffenen zwischen neun und 15 Jahren fest. Bei
Uber 50 % lag zumindest eine vor, gefihrt von Zwangsstérungen und
Hyperaktivitat/ADHS (bei 15 % kamen beide vor). Es zeigte sich, dass
zusatzliche tic-assozierte Stdérungen eine groBere Auswirkung auf die
Lebensqualitat bzw. das Alltagserleben hatten als eine ,reine™ Tic-
Symptomatik. Allerdings lagen unterschiedliche Einschatzungen von den
Heranwachsenden und von den Eltern Uber die Beeintrachtigung im Alltag
vor (Cavanna et al. 2013b und 2013c).

Bei einer franzdsischen Fragebogenuntersuchung an 167 erwachsenen
Personen mit einem Tourette-Syndrom zur Lebensqualitat wurde die
Depression als Hauptindikator flur die Einschatzung der Befindlichkeit
genannt (Jalenques et al. 2012).

Die Studie von Bernard et al. an 58 Heranwachsenden zeigte auf, dass
hier leichte und mittelschwere Tics (und besonders motorische) von der
Mehrheit der Befragten als weniger belastend eingestuft wurde als das

Vorhandensein von Komorbiditaten (Bernard et al. 2009).

14.4.5 Therapie

Auf diesen Bereich wurde wahrend der Gesprache nur ansatzweise

eingegangen.



~Eine gute Einstellung ist oft sehr schwierig, ich sehe das
auch bei meinem Mann. Der hat auch kein richtiges Leben
mehr gehabt. In der Frih ist es noch gegangen, aber dann
spdt heimgekommen, immer nur die Arbeit im Kopf und die
Belastungen. Jetzt ist er in Frihpension. Es geht ihm gut, er
braucht viel weniger Tabletten. ...

Ich sehe das halt nicht so gerne, wenn ein Kind schon mit
sechs Jahren Medikamente bekommt. Die meisten sind
eigentlich nur an Erwachsenen getestet worden. Man muss
aber dazu sagen, die Arzte sind oft nicht an der
Verschreibung schuld. Ich war friher bei der Krankenkassa
beschéftigt und da auch erlebt, wie viele Eltern unbedingt
Ritalin® und andere Beruhigungsmittel oder Schlafmittel fiir
ihre  Kinder haben wollen. Die waren da meist
chefarztpflichtig oder fur Kinder gar nicht zugelassen. ...

Ich bin da schon sehr heikel, wenn es um Kinder geht. Ich
hab’ das schon oft auch Arzten gesagt, ich habe ja selbst
Kinder und da wirde ich diese dédmpfenden Mittel auch
nicht wollen. Es gibt Kinder, die haben schon mit drei oder
vier Jahren Beruhigungsmittel oder Psychopharmaka
bekommen. Ja, denen Eltern ist das oft wirklich zu viel. Die
Arbeit und der Stress. Wir haben auch schon Kinder gehabt,
die haben innerhalb von drei Monaten 20 kg zugenommen.
Viele Eltern wissen aber schon, dass die Einstellung von
Medikamenten sehr schwierig ist, ja wund manchmal
eigentlich gar nicht viel bringt. Bei Kindern haben
Alternativmethoden oft gute Erfolge, das sagen uns die
Eltern oder die GroBeltern. Homébopathie, TCM oder mit
einer Nahrungsumstellung. Aber das ist alles sehr

individuell, es wirkt bei manchen, bei anderen gar nicht.



So wie z. B. bei einer Mutter, die gesagt hat, bei einem
Besuch bei McDonalds werden die Tics beim Kind immer
stdarker. Sie hat jetzt die Nahrung umgestellt und das ist
etwas besser geworden mit den Tics. ...

Wir haben da einen Fall, mit ADHS, da haben die Eltern die
Kost umgestellt. Besonders von Schokolade ist er immer
sehr hyperaktiv geworden, mit Tics. Jetzt haben sie
umgestellt auf Vollwertkost, das hat gewirkt. Ich gebe da
diese Erfahrungen, die einige Eltern gemacht haben, immer
weiter. Die sollen das auch ausprobieren. Weil besonders
wenn die Kinder auch noch ADHS haben, da kann das
wirken. Da sind ja wirklich oft ganz arge Inhaltsstoffe
drinnen, auch so stark gefarbte Getrdnke und
Chemiebomben in Aufstrichen. Wissenschaftlich gibt es da
unterschiedliche Studien dazu. Viele Eltern sind da auch
einsichtig, weil die wollen ihre Kinder nicht unbedingt mit
Psychopharmaka vollstopfen und suchen nach Alternativen.
Auch wenn manche meinen die Vollwertkost und die
Therapien sind so teuer. Und immer wieder ist das ein
Teufelskreis: Weniger Psychopharmaka, dann kommen die
Angstzustdnde wieder. Oder die Tics werden besser und die
Schlafstérungen bleiben oder werden stérker.

Der Hirnschrittmacher hat bei denen, die ihn bekommen
haben, gute Erfolge gebracht. Z. B. der Th., der hat ja ganz
arge Tics gehabt und dann Fensterscheiben eingeschlagen
und sich verletzt. Der ist jetzt sehr gut eingestellt. Nur am
Anfang hat er panische Angst vor einer Dauerkontrolle
gehabt. Der Schrittmacher ist ja mit einem Computer
verbunden, das kann zu psychischen Problemen flihren.

Man weiBB durch den Computer, wo jeder ist.



Von anderen, von denen ich gehért habe, die sind alle gut
eingestellt. Denen geht es besser, aber nach einer
Neueinstellung sind die Impulse unangenehm. Die Tics sind
zwar noch da, aber es ist eine Erleichterung - sie sind
weniger und nicht so stark. Der Th. kann jetzt halbtags
arbeiten gehen, fir die andere Zeit bekommt er eine
Invalidenpension und ist dann nicht so alleine daheim - da
beginnen viele immer zu griubeln. Das bringt fir den
Zustand auch nicht eine Verbesserung und die Depressionen
nehmen zu.

Auch bei Canabis, da sind die Erfolge unterschiedlich.
Manche sagen, sie sind sehr mide geworden. Wir geben
diese Erfahrungen immer weiter. Wir empfehlen das unter
drztlicher Kontrolle auszuprobieren. Bei manchen hat es
anfangs gewirkt, die sind ruhiger geworden und haben
weniger Tics gehabt, dann hat die Wirkung aber

nachgelassen.™ (U.)

~Die Therapien missen sehr individuell angepasst sein, sag'
ich jetzt vereinfacht. Bei Tics, auch wenn die jetzt nicht so
stark sind, greift man meist zu Neuroleptika und
Antidepressiva. Das Tourette-Syndrom ist ja eine neuro-
psychiatrische Erkrankung, d. h. auch neurologisch bedingt,
das ist vielen Leuten nicht so bewusst. Es ist keine reine
psychogene Stérung, betroffen ist das Transmittersystem.
Und andere Faktoren haben aber auch einen gewichtigen
Anteil. ...

Eine medikamentése Therapie ist eigentlich fast immer
notwendig bei einer schweren Tic-Symptomatik und bei

Akut-Féllen, wenn Tic-Serien vorkommen.



Zu den Medikamenten mache ich da die Erfahrung,
einerseits als Therapeutin, andererseits als Betroffene, dass
da ganz unterschiedliche Dosierungen notwendig sind und
unterschiedliche Medikamente wirken. Und auch die
Nebenwirkungen manchmal sehr stark sind, bei manchen
gar nicht vorhanden. Auch zeitlich werden Medikamente
unterschiedlich vertragen. Besonders die Medikamente
gegen die komorbiden Krankheiten Angst, Depressionen und
Zwénge. Das ist oft sehr schwierig gut einzustellen, meiner
Erfahrung nach kann eine gute Einstellung gerade bei
Depressionen und Angst gute Erfolge bringen. ...

Begleitend dazu gibt es viele alternative Methoden. Als
Beispiel das Neuro-Feedback um Tics zu reduzieren. Eine
andere Moglichkeit ist eine Verhaltenstherapie zu machen
oder das Habit Reversal-Verfahren. Allerdings hat das keine
so guten Erfolge von den Studien her. ...

Die Tics sind wéhrend der Behandlung eigentlich gleich
geblieben bis mehr geworden. Ich bin ja am Anfang falsch
behandelt worden. Und bei der Therapieausbildung gibt es
auch eine Supervision und jede Menge Selbsterfahrungs-
stunden. ...

Mir ist es auch selbst passiert, dass ich bei einer
Zusammenkunft, einer Art Selbsthilfegruppe mit anderen
Betroffenen, die Tics Uibernommen habe. Das passiert sehr

oft vielen Betroffenen" (S.)

~Ich habe ja jetzt einen Hirnschrittmacher. ... Besser ist es
schon, aber viele Phasen mit Verschlechterungen.
Medikamente haben nicht so gewirkt, hab” mich auch oft
verletzt" (Th.)



~Ich nehme (berhaupt keine Medikamente, nie genommen.
Pharmaschund - und Abhéngigkeit" (D.)

~Aber am wichtigsten ist der Schlaf. Ich muss jetzt ehrlich
sagen, ohne Schlafpulver komm' ich nicht mehr aus. Alle
Jahr werden die umgestellt, aber ohne die geht es nicht
mehr." (M.)

~Eigentlich ist eine stationdre Betreuung nirgend wo in
Osterreich ideal, das hért man immer wieder. Im Wiener
AKH ist’s sicher besser, dort gibt es die Prof. St. ...

Als Kind war ich einmal in M. in der Kinderpsychosomatik
mit Magersichtigen und Ritzern zusammen. Furchtbare
Erfahrungen, aber nach drei Tagen: Ab - Entlassung. Hab”’
ich meiner Mutter zu verdanken, sonst hatten die mich drei

Wochen in dem Horrorladen dort behalten.™ (R.)

D. erwdhnte zusatzlich mehrere Versuche mit alternativen Methoden
(TCM, Yoga), O. mit Entspannungstechniken.

H. nahm friher starke Beruhigungsmittel ein, die die Tic-Symptomatik
verringert hatten. Zum Zeitpunkt der Befragung gab er an nur mehr
leichte ,Stimulanzien™ zu nehmen. B. hatte bereits mehrere stationare
Aufnahmen hinter sich, Uber die er aber keine Auskunft geben wollte.

Th. wurde wegen der extrem starken Tic- Auspragungen, die auch zu
Verletzungen (Schnittwunden, Verstauchungen, Fingerbriiche) geflihrt
hatten, ein ,Hirnschrittmacher" (Tiefenhirnstimulation) eingesetzt. Dieser
Eingriff stellt das letzte Mittel der Wahl dar (Mink et al. 2006). Zum
Zeitpunkt des Gespraches zeigten sich die Tics (unkoordinierte Kérper-
und Drehbewegungen sowie sehr lautes Schreien) allerdings in einer

massiven Starke und nahezu in Serie.



Die Expertin U. erwahnte Th. ebenfalls und thematisierte seine anfangliche
Furcht vor einer Kontrolle. Die von ihr erwahnten Erfolge beziglich der
Tic-Symptomatik durch eine Nahrungsumstellung bzw. durch Diaten
konnten in den (wenigen) klinischen Studien dazu nicht verifiziert werden,
zu einigen Substanzen (Koffein, Alkohol) liegen unterschiedliche

Ergebnisse vor (Dopfner et al. 2010).

14.4.6 Alltagserfahrungen, Alltagssituationen, Belastungen

Im folgenden Kaptel werden die Passagen zur Thematik
Alltagserfahrungen und Alltagssituationen in der Schule, im Beruf und zu

sonstigen Bereichen angefthrt.

o Schule

Ausnahmslos alle der Befragten gaben teilweise schockierende Berichte
Uber diese Epoche an, auch wenn der Schulbesuch schon Ilanger
zurlcklag. Besonders Hanseleien, Spott, ein Nachahmen, Mobbing u.s.w.
kamen darin vor, meist durch Mitschiler aus anderen Klassen. Die
Kompetenzen der Lehrkrafte mit dieser Beeintrachtigung umzugehen
erfuhr eine unterschiedliche Bewertung durch die Befragten, vor allem die
Hyperaktivitat stellt fir die Mehrheit der Padagogen offensichtlich ein

gravierendes Problem dar.

~Er wunderte sich Uuber die Kinder in der Klasse. Wie
konnten sie alle so still dasitzen? Manche kamen ihm so
vor, als lebten sie gar nicht wirklich, so bewegungslos wie
sie dasaBen" (Sachse/Fischer 2011, S. 8).

»Mit Schulkindern mit Tics sind wir auch oft konfrontiert, da
stehen wir mit den Eltern im engen Kontakt. Ich bin auch

mit einem Arzt im AKH in Verbindung, der ist fur die Kinder



zusténdig, hat aber leider sehr wenig Zeit. Oft hilft nur ein
Klassenwechsel oder ein Schulwechsel. Die Eltern sagen oft
sie werden immer gleich vorgeladen.

Psychopharmaka oder andere Beruhigungstabletten helfen
zwar oft und unterdriicken die Tics. Aber irgend wann
brechen sie dann doch durch. Nicht nur die Lehrer
ermahnen ja oft, auch die Eltern reglementieren dauernd
und sagen: ,Mach das nicht mehr, du musst dich im Griff
haben!" Die Kinder geraten dadurch immer mehr unter
Druck und dann eskaliert das alles oder es kommen noch
andere Stérungen dazu. ...

Und viele Eltern haben Angst, die Angst wird ihnen
gemacht. Von der Schule kommt dann der Druck. Wenn sie
nichts mit dem Kind machen, dann droht ihnen die
Schule: ,Sie missen etwas machen, das Kind stort nur.
Sonst muss es weg in eine Sonderschule!’. Wir haben schon
Ofters Kinder gehabt, die fast von der Schule geflogen sind.
Manche sind auch in Intergrations-Klassen. Dort gibt es
Extrardume, wenn die Tics zu arg werden oder wenn es
Schularbeiten gibt. Unser Zugang bei schulischen Problemen
war immer der Rat, dass sich Eltern auf die Beine stellen
sollen. Denn dann ist oft wirklich etwas geschehen. Es hat
sich dann verbessert oder die Eltern haben mit den Lehrern
gesprochen. Weil wenn es der Klassenvorstand wei3, o.k.
Aber die anderen haben das oft nicht so genau gewusst.
Wenn sie dann gehért haben: ,Das ist eine Krankheit', dann
hat das manchmal gut geholfen. Zu Schulbeginn haben wir
immer voll viele Anfragen. Aber auch in den Ferien, da rufen
die besorgten Eltern an, weil sich die Tics sehr verstédrken.
Da berate ich dann oder gib Adressen an und die Leute sind

froh, wenn sie Hilfe erhalten." (U.)



~In der Schule hat mich eine Lehrerin nicht mégen und mich
auch sehr ungerecht behandelt. Ich habe zu der Zeit eine
irrsinnige innere Unruhe gehabt und Aversionen gegen die
Frau. Wenn ich angespannt gewesen bin, habe ich mich am
Schultisch festhalten miissen und die Krdmpfe waren dann
so stark, dass der ganze Tisch gewackelt hat. Das ist aber
nicht als Tic erkannt worden, da sind Eintragungen ins
Mitteilungsheft  gekommen.  Eine  verhaltensauffillige
Schulerin soll ich sein und meine Eltern sind vorgeladen
worden. Meinen Eltern darf man jetzt auch keinen Vorwurf
machen, die Krankheit war ja nicht diagnostiziert, die haben
eben gesagt, ich soll eine Strafe bekommen, wenn ich das
mache und den Unterricht store.

Die Reaktionen sind dann bald gekommen, ich bin in der
letzten Bank gesessen. Weil es ist so 'ribergekommen, wie
wenn ich die Lehrerin angreifen wirde. Ich muss dazu
schon sagen, ich war eine aufmimpfige und freche
Schulerin. Aber die hat das als total gegen sie erlebt und
geglaubt, ich will sie provozieren und fertig machen. Sie hat
immer geschimpft: ,Warum machst du das? Argere mich
nicht die ganze Zeit!'. Und sie hat mich immer beobachtet.
Umso mehr man sich beobachtet fuhlt und die
Aufmerksamkeit ist auf einen gerichtet, umso schlechter ist
das fur die Tics. Umso mehr ist auch die Angst da, man
macht etwas Verbotenes, aber umso mehr auch der Drang,
das zu tun. Das kann dann fast nicht unterdrickt werden.
Zu meinen Mitschulern muss ich das jetzt so sagen: Kinder
nehmen das meist gar nicht als pathologisch oder
verhaltensaufféllig wahr. Flr sie ist das eine Eigenschaft, so

wie wenn wer eine Brille hat oder eine Zahnspange.



Zumindest bei den jingeren Kinder. Spater kann das schon
ganz anders werden.

Im Nachhinein war die Volksschulzeit mit dieser Lehrerin
schon sehr belastend, zum Gliick habe ich sie aber nur ein
Jahr gehabt. Und die Tics waren zu dieser Zeit starker,
wegen dem psychischen Stress. Laut Literatur ist die

Hbéhepunkt der Symptomatik fast immer in dieser Zeit." (S.)

,In der Schule hat es nichts gegeben, hab” die Tics ja erst
mit 14 bekommen™" (Th.)

.Die Freunde, die er friher gehabt hat in der Schule und
privat, die haben ihn schon lange gekannt und die haben
auch zu ihm gehalten. Aber solche, die ihn in der Schule
erst spater gekannt haben schon mit den Tics, die haben ihn
schon auch ausgespottet, ausgelacht und ausgeschlossen.
Das muss ich jetzt schon sagen. Er ist ins soziale Out
gekommen, obwohl er sogar Klassensprecher war [nach
einer Berichtigung von Th., Anm. d. Verf.]. Na gut, also als
Klassensprecher aufgestellt warst. Und auch die Lehrer. So
auf die Art: ,Wir wissen, dass du eine Krankheit hast, aber

du musst dich trotzdem in der Schule zusammenreiBen’.
(Mutter von Th.)

»Ja, Uber meine Schulzeit méchte ich eigentlich gar nichts
sagen, da bekomm ich sonst die Krise. Das war wirklich
ganz arg, wenn ich daran denke. Es war furchtbar. Aber
auch die Lehrer waren total irgendwie hilflos. Sie haben ja
gewusst, dass ich ein Touretti bin. So darliber
hinweggesehen, auf die Art. Und die Pausen im Hof waren

die Hélle, ich bin dann lieber in der Klasse geblieben.



Weil da war schon eine Aufsicht, die Lehrer sind zusammen
gewesen und haben geredet. Aufgepasst nicht, wir waren ja
schon Hauptschiler. Besonders die von den ersten Klassen
haben geschaut und gelacht, wenn meine Tics gekommen
sind. Und der P., der war echt ein Schwein. Entschuldigung,
aber wirklich. Hat mich immer nachgemacht. Der war riesig
groB3, ein Riese — wirklich, hab ihn noch vor mir. Fett, aber
sehr stark, mit dem haben sich nur die Tirken angelegt,
aber nur zu zweit oder zu dritt. Ein Freund von mir hat
gesagt, der sagt oft: ,Wer bin ich?'. Und dann hat er mich
nachgemacht - und Witze gemacht. ,Was stinkt da? In die
Hose gemacht'. Ich hab nie was meinem Vater erzéhlt, nein

‘tschuldigung, ich muss jetzt kurz aufhéren.™ (M.)

~Zusammengefasst sind die Jahre in der Schule die Héblle
gewesen. Genugt Ihnen das? Drei Schulwechsel, dann
Uberlegungen in eine Waldorfschule oder nicht. Teuer, sehr
teuer — aber ideal. Immer wieder Aufenthalte im Klinikum.
In Berlin war alles anders, Realschule kein Problem.

Dauernd Spott und Hénseleien vorher, indirekt und
versteckt. In der Pause ging es los. Spott und

Belustigungen. Verklemmte Typen und Penner" (D.)

~Ein hin und her. ,Ist er behindert?' hat die Direktorin am
Telefon gefragt, bei der Anmeldung zur Schuleinschreibung,
weil meine Mutter hat ihr das vorher schon erzéhlt von den
Tics. Ja und bei der Aufnahme in die Volksschule hat sie
auch noch eine zweite Lehrerin dabeigehabt. Und dann noch
so versteckt meine Mutter ausgefragt, ob ich psychisch
krank bin oder verhaltensgestért bin. Dann hat ihr meine

Mutter (dber chronische Tic-Stérungen erzéhlt.



Die Direktorin hat lieber wollen, dass ich in die Sonderschule
geh’. Aber bei den Tests [eher p&adogisch-orientierte
Leistungsuberprifungen bei der Schuleinschreibung, Anm.
d. Verf.] dort hab * ich alles geschafft und hab~ sogar schon
die Buchstaben gekannt. ... Und dann spéter hat sie gesagt,
sie glaubt, dass kann auch 'was Psychisches sein. Von
einem Sturz oder von Filmen. Weil sie so was schon gehabt
hat, bei irgend welchen Kindern in der Schule. Bei denen ist
es wieder weggegangen. Meine Mutter erzdhlt mir das heute
noch, wie sie da kurz gelacht hat und die Direktorin
wahrscheinlich beleidigt war. Oder sich gedacht hat: ,Da will
ich denen helfen und als Dank lacht die mich noch aus.’
Aber sonst war die eh in Ordnung. ...

Ja manche Kinder haben da schon am Anfang geschaut,
wegen dem R&uspern und Klopfen. Aber aufgefallen ist das
nicht so richtig in der Klasse, in der ersten gar nicht — dann
auch nicht. Da hat es noch einen Bettndsser gegeben und
einige haben gar kein Wort Deutsch kénnen und eine hat
fast nie geredet. Die Lehrerin war da eh nicht zu beneiden.
Sie war schon komisch auch: ,Schulhdnde auf den Tisch'
und so einen Blédsinn. Ich glaub' aber, ich hab' nur einen
halbwegs guten Stand bei ihr gehabt, weil ich bis zur vierten
Klasse nur lauter Einser gehabt hab . Nur in Werken immer
einen Zweier, weil das ganze Weben und Stricken - nicht
mein's. Und die Werkerin hat, glaub ich, Angst gehabt. Hat
vielleicht geglaubt, ich bin ansteckend. ...

Mein Vater ist leider nie in die Schule gekommen, weil bei
Méannern ist sie geschmolzen. In der Volksschule ist es
eigentlich gegangen, nur dann nachher im Gymnasium. Ich
bin in die R.gasse gegangen und einen Professor haben wir

in Mathe und Biologie gehabt, der war ein Wahnsinn.



Der hat einen auf ganz zynische Art fertig gemacht. Da ist
gerade das Gesetz aufgekommen, keine mdindlichen
Prifungen. Nur wenn, glaub ich jetzt, zwei oder drei Tage
das vorher gesagt worden ist.

,Werte Leute' hat er gesagt, ,keine Priifung, nein — nur ein
kleines Bio-Testchen!'. Wenn ich gut vorbereitet war - hat
er das irgend wie mitkriegt. Hat mich dann fast nie
drangenommen. Und wenn ich nicht so vorbereitet war, eh
nur selten, weil vor dem haben alle Angst gehabt, bin ich
dann meist drangekommen. ,Keine Nervdésitédt' hat er dann
immer ganz nasal gesprochen - wund dann ist es
losgegangen. ...

In Mathe hat’s aber keine Probleme gegeben, da war ich
immer gut, bis zum Ende. Und da hab' ich auch anderen oft
geholfen bei der Schularbeit, die in meiner Ndhe gesessen
sind. Aber auch mit Zetteln andere, wenn ich schon fertig
war. Ich glaub’, vielleicht hat mich das bei denen beliebt
gemacht. Er hat das sicher gemerkt, aber nichts gesagt,
weil bei mehr als 50 % Finfern htt' er die Schularbeit
wiederholen missen. Bei Stress hab' ich immer nur das
Kopfschiitteln gehabt, sonst nichts - da hat der St. [der
betreffende Padagoge, Anm. d. Verf. ] einmal gesagt,
Schularbeiten sind fir mich eine gute Therapie. ...

Ja vor oder nach der Schule so beim Eingang, hab ich schon
gesplrt, wie da manche immer geschaut und geredet
haben. Dann aufgehért mit dem Reden, wenn ich vorbei
gegangen bin. ...

In der achten Klassen - keine Probleme, habe auch die Tics
meist unter Kontrolle gehabt. Nur das R&uspern und das

Kopfschitteln, das ging nie wirklich weg. Und sogar bei der



Matura war ich nicht nervds. Nur das Sakko, ich mag das

Uberhaupt nicht, wie ein Korsett." (O.)

~uUnd so ruhig sitzen, das hab' ich nicht, gar nicht, geschafft.
Man muss sich das aber einmal vorstellen. Da ist ein Haufen
von Kindern mit Bewegungsdrang und die missen dann finf
Stunden sitzen. ... Gerade in der Volksschule kommt es
krass auf die Lehrerin an, die hat man ja die ganze Zeit.
Wenn du da eine Fuchtel hast — na Mahlzeit. ...

Bin dann nicht mehr so ganz regelmé&Big in die Schule
gegangen [Hauptschule, Anm. d. Verf.], hab” eh eine
Bestédtigung vom Hausarzt gehabt. ...

,Psycho’ haben einige zu mir gesagt, nicht in der Klasse.
Aber die anderen und die Mé&dchen haben oft so bléd
gekichert. Die Tics waren da friher schon sehr arg, ich hab
sie nicht vorher gespiirt - patsch und los. Nur wenn’s warm
war, da waren sie viel weniger — oft eine Woche nicht. Naja,
vielleicht ganz schwach, das hab ich dann gar nicht
mitbekommen. Aber die Mitschiiler schon. ...

In FuBball war ich aber echt gut. In Turnen haben wir die
ganzen vier Jahre den K. gehabt, ein sehr ein Strenger. Der
hat mir imponiert, hat zu mir gesagt, als einziger Lehrer je,
in Sport bin ich ausgezeichnet. Nur eine Ribe beim
Anstellen. Kommt einem ja entgegen, viel laufen und mit
einem Bewegungsdrang, heute sagt man ADHS - ja das
ging gut. In einem Verein wollte ich aber nie spielen, haben
s mich zwar immer gefragt. Das war nichts fir mich, nur in
der Schulauswahl da war ich dabei. Hab gegen Inzersdorf

zwei Tore geschossen! Hat uns der K. irgend so eine Limo



nachher spendiert und mich sehr gelobt. Das ist eigentlich
das einzige ganz positive Erlebnis von der Schule. ...

Unser Klassenvorstand war o.k., aber da hat es schon
komische Typen gegeben. Oberlehrerhaft, die sind mit
meiner Krankheit nicht zurechtgekommen. Wenn ich
Diabetes gehabt hétt’, wie einer von unserer Klasse, das
wér’~ kein Problem gewesen. ...

Die S. in Mathematik und Naturgeschichte, die hab ~ ich echt
gehasst. War beidseitig. ,Er lehnt mich ab und ich ihn. ~ Hat
sie echt am Elternsprechtag gesagt. Mein Vater hat mir
erzéhlt, er hat dann etwas Uber unpddagogische
AuBerungen gesagt und sie hat dann relativiert, mein

Verhalten lehnt sie ab. Nicht mich als Person." (Sch.)

~In die Schule gehe ich eigentlich nicht sehr gern. Manche
Kinder &rgern mich und sind gemein. ... Freunde habe ich
schon viele, aber einige Kinder glauben immer, ich bin
behindert. ...

Turnen und Deutsch mag ich besonders, aber wenn ich
nervés werd', kommen die Tics. ... Durch die Tics kann ich
mich nicht immer konzentrieren, weil dann geht es mir
schlecht. Dann bin ich ganz mude. Am allerallerliebsten mag
ich die Ferien im Sommer, da muss ich nicht in die Schule.
Bis 15 muss man in die Schule gehen, dann nicht mehr. Da
freue ich mich jetzt schon, sind nur mehr drei Jahre. ... Die
meisten Lehrer mag ich eh, aber die Englisch-Miss nicht. Die
schimpft immer und ermahnt immer. Die ist voll ungerecht
zu mir. ... Ausspotten kommt schon vor, manchmal,
schon. ,Bist behindert?” sagen manche Kinder. Das stoért
mich." (K.)



Die anwesende Mutter von K. erganzte, dass sie wegen dieser
Diskriminierung (,,Bist behindert?") schon bei der Schulleitung vorstellig
wurde. Nach dieser ware dieser Ausdruck eine gangige SchilerauBerung
(éhnlich wie ,0Olda") und hatte nichts mit einer persdénlichen Abwertung zu
tun.
.In der Schule hat es viele positive, aber auch viele negative
Erlebnisse gegeben. Hat aber nicht unbedingt ‘was mit
meiner Krankheit zu tun gehabt. So der Druck vor
Schularbeiten hat schon die Tics verstarkt. Die Noten waren
aber ohnehin o.k. Fiur mich eher unwichtig, auBer Fiinfer,
die hab ~ ich nicht gebraucht. Im Gymnasium hat es in einer
Klasse einen ganz eigenwilligen Schiler gegeben, heute
glaub” ich das war ein Autist - hat vieles auswendig
gekonnt. ... Bei mir haben ja einige geglaubt, dass ich eine
Nervenentzindung habe. Es ist ja am Anfang kurz meine
Krankheit vorgestellt worden, aber hdngen geblieben ist da
nicht viel. ... Eine gewisse Unruhe haben ja auch einige
Professoren gehabt, nicht nur ich und Tics eigentlich auch.
Der Prof. M. hat auch ein Augenblinzeln gehabt. Zwar von
einer Augenentziindung, hat er zumindest behauptet, aber
eine Zeit lang haben dann manche gespottet, ich bin sein
Sohn." (R.)

Flr H. verlief die Schulzeit sehr problematisch. Er galt als unruhig, frech
und eigenwillig. In der Hauptschule wurde er von einer Lehrerin gemobbt
und als psychisch krank angesehen, der Klassenvorstand hatte ihm aber
einiges ,durchgehen" lassen (besonders die vielen Fehlstunden). H.
bezeichnete sich als faul, aber begabt. Sein Vater konnte mit sehr viel
Uberzeugungskunst bewirken, dass er nicht in den zweiten Klassenzug

wechseln musste.



B. nannte die Schulzeit eine Ara des ,Kotzens". Es gab zwei Schulwechsel
und drei Klassenwechsel, als Betragensnote hatte er oft eine ,Drei"
bekommen (dies wurde laut damaligem Schulgesetz als ,minder
entsprechend" definiert). Einige Monate besuchte er eine Schulklasse im
Krankenhaus (eine sogenannte ,Heilstattenklasse™ in Kinderkranken-
hdusern bei langerem Aufenthalt). In der Volksschule hatte er seinen
Klassenlehrer gehasst, in der Hauptschule wurde er beinahe in eine
Sonderschule flr Schwererziehbare geschickt. Das aber nur deswegen,
weil er sich bei einer Rauferei verteidigen musste und zwei Angreifer leicht
verletzt gewesen waren. An einer spateren Stelle gab B. allerdings an,
dass es eine gebrochene Nase und einige Rippenbricke gegeben hatte.
Von den sechs Personen aus der deutschen Selbsthilfegruppen, gaben drei
unterschiedliche Probleme wahrend der Schulzeit an, die als bestimmte
Formen der Ausgrenzung generalisiert werden kdénnen. Bei einem
Betroffenen folgte ein Wechsel in eine reformpdadagogische Schule, hier

fuhlte er sich sehr wohl.

Den Aussagen der Expertin U., nach der durch Ermahnungen der Eltern,
Disziplinierungstendenzen der Lehrkrafte und Drohungen mit einer
Einweisung in eine Sonderschule ein massiver Druck entsteht, der
Auswirkungen auf die Symptomatik, auf die Lernleistung, auf das
Selbstkonzept und auf das Wohlbefinden haben wird, ist zuzustimmen.
Die haufige Verstarkung der Tics und der tic-assozierten Stérungen in den
Ferien koénnte ebenfalls ein Hinweis auf eine bestehende oder sich
entwickelnde Angst vor dem Schulbeginn sein, neben dem bereits
erwahnten Phanomen, dass in einer entspannten, vertrauten und
beschitzenden Atmosphare, die Symptomatik zunehmen kann, da sie
nicht unterdrickt werden muss.

Der Expertin S. schilderte ausfiihrlich die ungerechte Behandlung und

Ablehnung durch eine Lehrkraft, die ihre innere Unruhe und bestimmte



Symptome verstarkt hatten. S. galt somit als verhaltensauffallig mit
entsprechenden Konsequenzen (Elternvorladungen, Strafen, Sitzen in der
~Eselbank™). In der Erzahlung fallt auf, dass sie ihre Eltern Uber deren
Akzeptanz zu StrafmaBnahmen nicht kritisierte (mit der Argumentation
der fehlenden Diagnose zu diesem Zeitpunkt), obwohl sie an einer
anderen Stelle (14.4.2) erwahnt hatte, wonach ihre Mutter (und auch die
GroBmutter) ebenfalls Tic gehabt hatten. Auch sonstige Anmerkungen zur
Zunahme der Symptome durch eine verstarkte Beobachtung durch Andere
und die Feststellung, nach der bei jlingeren Kinder die Tics nicht
unbedingt eine vermehrte Aufmerksamkeit hervorrufen, entsprechen den
Angaben aus der Literatur (D6pfner 2010; Scholz/Rothenberger 2006).

Fir M. und D. war die Schulzeit ein pragendes negatives Ereignis, mit
versteckten oder offen gezeigten spoéttischen Aussagen, Hanseleien,
Ausgrenzungen u.s.w. bei hilflosen oder distanzierten Lehrern. Der von D.
beschriebene Wechsel in eine Alternativschule (Waldorfschule) ist
aufgrund eines finanziellen Mehraufwandes in Form von Schulgeld nur flr
ein bestimmtes Klientel méglich. O. erlebte bereits bei der Aufnahme in
die Volksschule Vorbehalte und eigenwillige MutmaBungen Uber die
Ursache der Erkrankung, spater einzelne Zyniker unter den Lehrkraften.
Zynismus, ironische oder spéttische Anmerkungen kénnen eine Form der
Verarbeitung einer neuen, unbekannten oder als bedrohlich interpretierten
Situation sein, ohne dazu eindeutig eine Position beziehen zu mdussen.
Sch. unterstrich das mangelhafte Ausleben seines Bewegungsdranges in
der Schule, seine sportlichen Fahigkeiten brachten ihm spater erste
Erfolgserlebnisse bei Wettkampfen ein. Auch K. gab an nicht gerne in die
Schule zu gehen, die Tics wirden seine Konzentration stéren und ihn
ermuden. AuBerdem ist es nachvollziehbar wie Annahmen bzw. Aussagen,
nach denen er behindert ware, sein Selbstbild und sein Selbstwertgefinhl

herabsetzen kdénnen.



Wie schon erwdahnt erschweren manche Charakteristika des Syndroms
bzw. der Komorbiditdten und die Fokussierung auf die Tics bzw. deren
Verhinderung die Arbeitshaltung, die Konzentrationsfahigkeit, das
Durchhaltevermdgen und Ahnliches, d. h. Féhigkeiten und Fertigkeiten,
die im Schulalltag eine entscheidende Rolle spielen. Zusatzlich kdénnen
ineffiziente  Lernanregungen, ein eintdniger, auf mechanisches
Wiedergeben ausgerichteter Unterrichtsstil, aber auch die
Lehrerpersonlichkeit, zu Enttduschungen, Resignhation, Misserfolgs-

erlebnissen, Versagensangsten oder zusatzlichem Stress fihren.

Zusammengefasst entsprechen die getatigten Aussagen zu schulischen
Belangen  weitgehend den Erfahrungsberichten Betroffener in
autobiografischen Veroéffentlichungen (Hartung 1995; Sandstrak 2007;
Huber 2008; Sachse/Fischer 2011) und in qualitativen Arbeiten (Viert
2005; Baumgarten 2008; Ottl 2013). Auch diese thematisierten h&ufige
Probleme mit Mitschilern (Mobbing, Stalking, Spott, Nachahmung,
Kichern, Ablehnung, Ausschluss von Aktivitaten, Diskriminierung),
Lehrern (Hilflosigkeit, Zynismus, Distanzverhalten, Ermahnungen),
Prifungsstress, eine oftmalige Annahme von Schilern, Eltern und
Lehrern, dass eine intellektuelle Behinderung vorliegen wiirde, sowie die
weitgehend fehlenden Mdglichkeiten eines Rickzuges oder der Auslibung
von Bewegungsaktivitaten (besonders in Verbindung mit ADHS). Hartung
fasste die Schulsituation Ilapidar mit ,mdglichst spat in die Schule,
madglichst friih heim' zusammen (Hartung 1995).

Alle genannten Probleme und Schwierigkeiten kdénnen zu einem
Schulvermeidungsverhalten, zu Aversionen gegen bestimmte Mitschiler
oder Lehrkrafte, zu Verhaltensauffalligkeiten aber auch zu psychischen
Beeintrachtigungen (Depression, psychosomatische Beschwerden, Angst,

u.s.w.) fihren.



Die ausfihrliche Erwahnung dieses Themas wahrend der Gesprache
kdnnte ein Indiz flir die starke Pragung der schulischen Erfahrungen auf

das spatere Leben sein.

0 Ausbildung, Studium, berufliche Tatigkeit

Bei einer ausgepragten Tic-Symptomatik und/oder dem Vorliegen
massiver Befindlichkeitstérungen durch Komorbiditaten ist es oftmals sehr
schwer eine Ausbildung oder ein Studium zu beenden. Gegenwartig
gewinnen allgemein Fernstudien und unterschiedliche E-learning-
Methoden an Bedeutung, sie kénnen auch fir Betroffene eine Mdglichkeit
sein, zu einem Abschluss zu gelangen. In zahlreichen Ausbildungs- oder
Studienformen ist es vorgesehen bei einer bestehenden Behinderung oder
Beeintrachtigung jeweils vorgesehene Prifungen in alternativer Form
abzulegen (z. B. in schriftlicher statt in mindlicher Form).

Generell ist ein GroBteil der Erwachsenen mit Tourette-Syndrom
(halbtags) berufstatig. Je nach Auspragung und Schweregrad kénnen sie
unterschiedliche Beglnstigungen in Anspruch nehmen, wenn z. B. eine
mindestens 50 % Beeintrachtigung vorliegt. Allerdings kann die amtliche
Zuschreibung ,Behinderung' flr Betroffene belastend oder stigmatisierend

sein.

~Von Anfang an war mein Berufswunsch unklar. Beruflich
hat mich das Tourette-Syndrom insofern beeinflusst, da ich
die Krankenpflegeschule abbrechen musste. Nur habe ich
damals noch nicht gewusst, dass ich falsch behandelt wurde
[mit Antikonvulsiva, Anm. d. Verf.]. Mir ist das alles zu viel
geworden. Ich war damals massiv angespannt und
verkrampft und hab' auch sténdig Zuckungen gehabt, eher

klonischer Art. Das hat mich massiv belastet.



Somit konnte ich in keine Schule gehen, wo ich den ganzen
Tag sitzen muss. Von dieser Belastung her bin ich dann in
ein Gymnasium gewechselt und habe am Ende die Matura
gemacht. Die Tics waren zu der Zeit sehr arg, aber das war
eine Abendschule mit immer nur vier Stunden am Abend.
Den Rest des Tages habe ich somit frei gehabt zum
Ausrasten bzw. zur Vorbereitung auf den Abend. Trotzdem
waren die vier Stunden jeden Abend sehr anstrengend,
daher bin ich Uber ein Jahr nicht arbeiten gegangen.

AnschlieBend sind die Symptome weniger geworden, dann
hat das wieder geklappt mit einer Beschéftigung. Nach der
Matura wollte ich unbedingt Sprachwissenschaften
studieren, habe aber wdhrend des Studiums eine massive
Krise bekommen und musste das Studium abbrechen.
Urspriinglich war mein absoluter Traumberuf ja eigentlich
Dolmetscherin. Das stellte sich aber von Anfang an als
Wunsch dar, den ganzen Stress héatte ich nicht geschafft.
Den Lernaufwand wahrscheinlich schon - ich bin sprachlich
begabt - aber diese Stresssituationen waren nichts fiir mich
gewesen. Ich habe dann mit einer NN-Therapieausbildung
[bleibt aus Griinden der Anonymitat unerwahnt, Anm. d.
Verf.] begonnen und bin jetzt hier titig. Der Beruf macht

mir SpaBB und groBe Freude" (S.)

~Da habe ich beim G. angefangen. Bin aber da nur Uber
Beziehungen ‘reingekommen, ich sag das jetzt ganz ehrlich.
Weil gerade zu der Zeit waren die Tics heftig. Wenn ich
nervdés war oder nicht so gut drauf. Es ist eigentlich am
Anfang schon gut gegangen. Ich war ja nicht automatisch

ein Protegékind, nur den Job hétt "~ ich sicher nicht sofort



bekommen. Wegen der Ausbildung schon, aber die Tics.
,Danke nein!”~ Hé&tten die sicher gesagt, wahrscheinlich mit
einer Ausrede oder die héatten mir gar nicht erst eine
Antwort gegeben. ...

Ich bin mit einem Kollegen in einem Raum gewesen, da war
nichts. Der war nett, wirklich sehr nett. Sehr ruhig auch,
war schon 40 und hat noch bei seinen Eltern gelebt. Na ja,
macht eigentlich nichts, er wollt” halt seine Ruhe haben.
Der ist auch nie in die Kantine essen gegangen. Dort hat es
eigentlich angefangen. Zu Mittag hat man in der Kantine
essen koénnen, sehr gut alles. Da war eine aus Ex-
Jugoslawien bei der Essensausgabe, die hat mich von
Anfang an immer komisch angeschaut, unfreundlich war sie
- das Essen immer auf den Teller geknallt. Und so
demonstrativ mich nicht beachtet, mit den anderen aber
gelacht und viel geredet. Man merkt das schon am Blick.
Und dann ist das mit dem Salat gekommen, den hat man
sich immer in Selbstbedienung genommen.

Da war ein Holzspan drinnen, aber dicker wie ein
Zahnstocher, ein Stick Holz. Und ich habe ihr das gesagt
und gezeigt. Ist die ganz fuchtig geworden: ,Das kann nicht
sein’. Den Salat macht sie immer, nie war da was. Dann ist
der Koch noch dazu und wollt sie eh beruhigen, das ist
kaum gegangen. Die anderen Kollegen haben schon alle
geschaut und auch versucht zu beruhigen. Die leitenden
Angestellten waren nicht da, weil sonst hitt” sie sich das
nicht “traut. Sie geht zum Betriebsrat, das lasst sie sich
nicht gefallen. Und die ist immer lauter worden. Ich hab’
das dann aber schon mein~ Chef gesagt. Das war noch der
Ingenieur K., der hat mit ihr dann geredet und gesagt, die

behauptet, dass ich ihr immer alles zu Flei3 mach ’.



Das Tischtuch mit Absicht schmutzig mach”™ und beim
Getrdnkeautomat auch immer eine Uberschwemmung. Und
lauter so ein Zeug halt, das hat mich wirklich geé&rgert.
Nicht gekrédnkt, gedrgert! Ich hab’ lange (berlegt, ob ich
lUberhaupt noch in die Kantine hingehen soll, bin aber dann
doch wieder hin. Nach einiger Zeit war sie dann eh nicht
mehr da. ...

Die anderen Leute waren eigentlich immer in Ordnung, ich
bin mit denen, aber ehrlich gesagt, nicht viel zusammenge-
gekommen, nur mit meinem Kollegen und mit meinem Chef
und noch zwei anderen Kollegen. Ja manchmal mit der
Sekretédrin vom Produktionsleiter und mit dem Portier. ...
Die Bedienerin hat mir aber dann den Rest gegeben. Ich
war da schon in einer depressiven Phase im November, da
ist meine Mutter schwer krank gewesen und dann
gestorben. Urplétzlich, von einem Tag auf den anderen. ...
Putzfrauen und Hausbesorgerinnen sind wirklich ein eigener
Schlag, ja es gibt sicher auch nette - aber was die
aufgefuhrt hat. Wie ein Feldwebel st die immer
reingekommen - aufwaschen, dass der Boden eine Lacke
war. Und dann hat sie einmal gefragt, was ich da immer flr
komische Bewegungen mach’, wenn sie kommt. Ich hab’
ihr meine Krankheit kurz erklart. Und die sagt dann wirklich
so auf die Art: ,Aha, ein geschitzter Arbeitsplatz'. Wie ich
ihr dann etwas lauter gesagt hab’: ,Das ist ein ganz
normaler Arbeitsplatz!', hat sie dann so irgend wie
verdchtlich gesagt: ,Jaja’. Da hatt’s ein paar Vorfélle
gegeben, alle werd ~ ich da jetzt gar nicht erzédhlen. ...

Ich wollt” in den Aufzug steigen, da war sie drinnen und der

Boden war ganz nass. Die hat mich richtig angeschrieen,



dass ich jetzt nicht einsteigen kann — erst wenn der Boden
trocken ist. Ich soll zu FuB runtergehen, sind eh nur drei
Stockwerke, das schadet mir schon nicht.

Die hat irgend wie Narrenfreiheit gehabt. Bei der hat mein
Chef gesagt: ,Die Frau M. ist halt ein bisschen derb, aber
bei der Arbeit eine Perle. " Das eine muss ich noch erzéhlen.
Da hat sich mein Arbeitskollege ein paar Tage frei
genommen oder Pflegeurlaub, weil seiner Mutter ist es da
gesundheitlich nicht gut gegangen, chronisch hat er gesagt.
Und das hat er ihr dann auch gesagt, weil sie gefragt hat,
warum er nicht da war. Weil der hat sonst nie gefehlt,
vierzehn Jahre ohne Krankenstand! Und der hat ihr das
dann erzdhlt. Sie hat dann gemeint, solange die Mutter
nicht Demenz hat oder geistig gestort, ist das auszuhalten.
Und hat dann auf mich geschaut. Weil fir sie war ich
wahrscheinlich auch ein geistig Gestérter, kein aggressiver

aber doch einer." (Sch.)

~ES ist ja doch das Problem, dass fiir mich aber auch fir
viele andere doch eigentlich 40 Stunden viel zu viel sind.
Kommt schon auch auf die Arbeit an. Durch die
Medikamente wird man oft sehr mide, zu Mittag ist es dann
aus. Geht sich dann nicht einmal mit 30 Stunden aus, wenn
man ganz arge Symptome hat. Man kann einen
Behindertenstatus haben, wenn die Tics sehr arg sind. Aber
jeder will das gar nicht. ...

Einen Halbtagsjob gibt’s oft gar nicht, den wollen die von
den Firmen gar nicht. Obwohl man eigentlich mit - sagen

wir jetzt - 20 Stunden viel mehr arbeitet, weil man da viel



aktiver ist. Nur finanziell ist es ein Jammer. Es wird einen
nicht so viel abgezogen, aber was da netto 'rauskommt,
zum Weinen. Wenn ich nicht meine Frau und meine Eltern
hétt” , musste ich ja beinahe zur Caritas gehen. ...

Ich war einige  Monate beim  Magistrat [eine
Magistratsabteilung der Stadt Wien, Anm. d. Verf.], das war
aber gar nichts. Kérperlich Uberhaupt nicht anstrengend,
aber entwlrdigend. Die haben nicht gewusst, wo ich hin
soll. Bin ja in der G.gasse gelandet. Akten sortieren und
austragen, Botengédnge. Und eine ganz strenge Hierarchie.
Auch zwischen den Vertragsbediensteten und den Beamten.
Die Chefin, eine Hofrdtin - wunnahbar. Und unter den
Frauen, da hat es fast nur Frauen gegeben, hat sich
dauernd 'was abgespielt. Gerede, Getratsche — und ich da in
der Mitte. Manche haben geglaubt, ich bin da lUberhaupt der
Schani [eine Art unterste Hilfskraft, Anm. d. Verf.] und die
Blitzableiter fiir die Streitereien. ... Ich hab sogar einen
eigenen Raum gehabt, ja eigentlich wie eine Besenkammer.
Ein alter Schreibtisch und eine uralte Karte vom 15. Bezirk.
Und in der Schublade uralte Zettel und das glaubt jetzt
niemand. Ist wie im Film, in der unteren Lade, was da war
[geht in den Nebenraum, Anm. d. Verf.]. Hab " ich mir extra
aufgehoben, da schauen Sie, ein StoB Merkhefte: ,Was tue
ich im Notfall?'. Noch aus der Nazizeit. ...

Es ist halt schon schwierig, weil mit schweren Symptomen
und mit Depressionen? Ja und viele haben ja noch Zwénge,
muss man (berlegen: ,Besorg’ ich mir jetzt einen
Schwerbehindertenausweis?' Sicher wollen da viele nicht als
behindert gelten, wirst vielleicht bevorzugt angestellt wo.

Aber sicher ist das auch nicht, die meisten zahlen ja lieber



eine Ausgleichstaxe. Selbstidndig klingt gut, aber was kann
man da wirklich machen? Hbéchstens Heimarbeit.

Ich bin jetzt seit vier Jahren in Frihpension,
Invalitatspension. Ich wiirde ja gerne noch arbeiten, wenn
ich keine Symptome hétte. Aber so? Und immer nur
unbefriedigende Arbeiten, Hilfsarbeiten. Obwohl die Arbeit
ja, die war ja nie richtig stressig. Aber wie ich die erste
Woche nur daheim war, da fallt einem die Decke auf den
Kopf. Ich bin mir richtig unniitz vorgekommen. Was ich erst
gejammert hab *, Arbeit geféllt mir nicht und so — und dann
aber ein Loch. Aber das hat sich bald gelegt. Ich bin jetzt
viel entspannter, nimm jetzt nur mehr bei Bedarf meine
Medikamente. ...

Es geht mir jetzt schon viel besser, kaum Tics mehr, treff'
mich immer wieder mit Leuten. Da gibt es ja auch genlgend
Frihpensionisten, auch einen ehemaligen aus meiner
Hauptschulklasse. Der K. T. - schaut aus wie das bliihende

Leben und unsereiner gilt schon als Sozialschmarotzer" (M.)

~In der Arbeit hat eigentlich alles gepasst, die Kollegen
waren sehr nett. Man hat sich getroffen und ist akzeptiert
worden - ich war oft der Chauffeur. Darf ja keinen Alkohol
trinken." (O.)

~In der Modebranche, da bin ich quasi aufgewachsen. Nicht
als Designer, Dekoration. Sehr extravagant, nicht nur fir
Shops. Das war nur am Anfang. Auch fir Laufstege,
Kataloge, Modezeitschriften. Da steckt viel Vorbereitung
dahinter. Flir die Fotografen war ich im Einsatz. Muss alles
tipptopp sein. Sieht man normal nicht — im Hintergrund gibt

es die Macher. Das gréBte Lob fur mich, von einem tollen



Designer, schwul und eine GréBe. Hat gemeint, ich bin wie
Harald Glééckler [ein international bekannter und sehr
exzentrischer deutscher Modeschépfer, Anm. d. Verf.]. Aber
nicht sein Lachen. Seine Tics! Sind aber andere, nervédser
Art. Schwere Jugend. ...

Jetzt bin ich Makler in Immobilen, verdiene recht gut. Da

lernt man viele Leute kenne. Erfolge und genug cash" (D.)

~Ich mdchte vielleicht einmal Tierarzt werden, weil ich Tiere
sehr gern mag. ... Wenn meine Krankheit spéater weniger
wird, dann kann ich vielleicht ein Polizist werden. Mein

GroBvater war einer" (K.)

H. und R. hatten groBe Schwierigkeiten eine berufliche Tatigkeit zu finden,
auf zahlreiche Bewerbungsschreiben wurde nicht geantwortet. Besonders
H. thematisierte eine Gratwanderung, einerseits dirfe man die Tourette-
Erkrankung in der Bewerbung bzw. spater bei einer Vorstellung nicht
verschweigen, andererseits die Symptomatik auch nicht zu dramatisch
schildern.

Zwei Befragte gaben an, dass eine Koprolalie und eine Kopropraxie die
massivsten Barrieren flir eine Einstellung waren.

Vor einem bestehenden Berufswunsch sind im Vorfeld das spatere Umfeld
aber auch die benétigte Ausbildung einer genauen Bewertung zu
unterziehen (z. B. Ausbildungsformen, gefahrliche Tatigkeiten,
vorgesehene Nachtdienste, AuBendienste, intensive Kundenkontakte,
Méglichkeiten einer Stundenreduzierung, Rlckzugsmadglichkeiten u.s.w.,).
Auch wenn es prominente und bekannte Personen mit Tourette-Syndrom
gibt (Sportler, Musiker, Chirurgen, Wissenschaftler), muss neben
Auspragung sowie Intensitat der Tics bzw. zusatzlicher komorbider

Stérungen jeweils der individuelle Umgang mit Stress, Belastungen, Be-



waltigungsstrategien u.s.w. Bericksichtigung finden (Dépfner et al. 2010).
Zusatzlich fuhren negative Reaktionen von Kollegen bzw. sonstiger
Personen (wie bei Sch.) zu zusatzlichen Anspannungen und somit meist zu
einer Zunahme der Symptomatik. Da eine Berufstatigkeit in der
westlichen Gesellschaft einen hohen Stellenwert einnimmt und mit
Produktivitdt sowie Selbsterhaltung in Verbindung steht, stellt ein
~Scheitern® (auch in Form eines frihzeitigen Ruhestandes) haufig einen
Statusverlust mit Auswirkungen auf das Selbstbild und -konzept dar.

M. thematisierte die mdglichen Angste mancher Betroffener durch eine
Frih- bzw. Invalitéatspension als ,Sozialschmarotzer" zu gelten. Er hatte
kurz nach dem Pensionsantritt das Gefthl ,unnitz® zu sein.

Laut der Expertin U. ist ein GroBteil der ihr bekannten Betroffenen
halbtags beschaftigt, davon einige in Gartnereien. Nach ihren Erfahrungen
bringe eine vorzeitige Pensionierung zwar stellenweise empfindliche
finanzielle EinbuBen, in der Regel lasst aber eine vorhandene Tic-
Symptomatik nach. Eine Depression kdnne sich durch weniger
Sozialkontakte allerdings verstarken.

D. scheint eine Tatigkeit gefunden zu haben, die seiner Individualitat
entspricht, auch wenn manche Schilderungen etwas Ubertrieben klingen.

Die Tourette-Syndrom-Globalskala widmet der Thematik einen eigenen
Unterpunkt, differenziert nach moéglichen Beschaftigungsschwierigkeiten
(keine Probleme - stabile Berufsausbildung mit einigen Problemen -
ernsthafte Schwierigkeiten - Verlust mehrerer Anstellungen - fast nie
berufstatig - arbeits/beschaftigungslos). Auch wenn in der Regel das
Tourette-Syndrom mit keiner intellektuellen Beeintrachtigung in
Verbindung steht, verfligen Betroffene nur in Einzelféllen Uber einen
hoheren Bildungsabschluss, ein abgeschlossenes Studium oder einen
hochqualifizierten Beruf. Eine der wenigen Studien zu sozio6konomischen

Aspekten identifizierte bei britischen Eltern von Kindern mit einer

chronischen Tic-Stérung oder einem Tourette-Syndrom ein héheres Risiko



einer Armutsgefahrdung (z. B. durch Trennungen, Isolationstendenzen,
Therapiekosten etc.), einen niedrigen sozio6konomischen ,Status™ und

somit eingeschrankte (Aus)Bildungsmadglichkeiten (Miller et al. 2014).

0 Sonstige Alltagserfahrungen

,Es ist auch z. B. so, wenn ich mit meinem Mann wo hin
gehe. Ab und zu haben da die Leute etwas gesagt oder
gedeutet. Da habe ich mich schon oft umgedreht und
gesagt: ,Sie wissen aber schon, dass der Herr eine
Krankheit hat und Sie machen sich dariber lustig?'
Entweder sie entschuldigen sich dann, aber manche streiten
das ab, sie haben ja gar nichts gesagt oder gedeutet. Das
passiert auch schon, wenn er alleine geht. Da wird er
manchmal beschimpft. Das finde ich echt krass.

In unserer Umgebung kennen ihm schon viele. Aber es gibt
eine Bevélkerungsgruppe, die oft schon sehr schwierig ist.
Hauptsédchlich junge tidrkische Leute, das haben mir jetzt
schon einige berichtet. Die kénnen bei dieser Krankheit sehr
aggressiv und auch sehr radikal sein. Manchmal auch
Schwarzafrikaner, die glauben, man macht sich da (ber sie
lustig. Das sind natdirlich nicht alle, das kann man nicht so
allgemein sagen, das sind persénliche Erfahrungen und
solche von anderen Leuten. ...

Bei meinem Mann ist das ganz extrem mit turkischen
Jugendlichen. In unserer N&he ist eine kaufmé&nnische
Schule, da gehen relativ viele hin. Auch sehr viele tlurkische
Jugendlichen, die bei uns geboren sind. Mit denen gibt es
oft ganz arge Probleme, besonders wenn sie in der Gruppe.

Auftauchen. Das hat aber nichts mit der Religion zu tun.



Es gibt ja auch Osterreicher, die fragen, ob es notwendig
ist, dass er so schreit. Mein Mann sagt immer: ,Es tut mir
Leid. Das ist eine Krankheit'. Immer wieder bekommt er als
Antwort: ,Ja die missen Sie aber trotzdem im Griff haben'.
Die Leute sind dann nicht so tolerant.

Es ist schon so, dass viele Leute keine besoffenen Leute
wollen, die schreien und gréllend durch die Gegend ziehen.
Und die glauben dann, das ist einer von denen. Wenn mein
Mann mit anderen zusammen ist, also so in der Gruppe mit
Leuten ohne Tourette, sind die Reaktionen kaum negativ.
Die anderen Leute schauen sich zwar dann manchmal
gegenseitig an, sagen aber nichts. Ganz anders, wenn mein
Mann allein' unterwegs ist, da hat er manchmal schon ein
ungutes Gefuhl. ...

Allgemein sagen jetzt viele Betroffene ist es friher
wesentlich anders mit den Reaktionen gewesen. Friher
waren die Leute nicht so aggressiv, sie haben immer
geflistert und geschaut. Es kommt natdrlich auch auf den
Schweregrad an. ...

Die Belastungen sind bei meinem Mann jetzt weg, [er ist in
Frihpension, Anm. d. Verf.], gesundheitlich ist das gar kein
Vergleich mehr zu friher. Nur die Angstzustédnde sind noch
immer da, wenn er auf die StraBe geht. Er fragt sich immer,
wie die Leute reagieren. Das ist bei vielen Betroffenen oft
eine Daueranspannung, die Angst vor den Reaktionen der
Leute und immer: ,Muss ich jetzt schreien?' Weil gerade das
Schreien stért die Leute am meisten. ...

Mein Mann war ja Géartner, aber so in der Offentlichkeit ist
das ganz schwer. Da haben auch die Leute geschimpft, vom

Fenster geschrieen: ,H6r auf mit der Schreierei!’



Wir haben da einen Betroffenen, der wohnt in einem
Neubau. Wenn er wédhrend der vokalen Tics zu schreien
beginnt, beschimpft ihn dann der Hauseigentimer. Und er

hat auch Angst, dass er vielleicht auch delogiert wird." (U.)

~Ich bin eigentlich nie richtig stigmatisiert worden, weil die
Symptome die meiste Zeit sehr schwach waren. Ich habe
die Tics zwar immer bemerkt, aber die motorischen sind
kaum aufgefallen und die vokalen sind erst kurz vor 35
gekommen. Mein Problem war immer das, ich habe zwar die
Diagnose Tic-Stérung gehabt. Aber darunter hat sich
niemand etwas vorstellen kénnen. So auf die Art wie: Einen
Tic haben viele, das ist ja keine richtige Krankheit. Das ist
eine gewisse Einstellung von vielen Leuten.

Tics sind aber eine Krankheit mit einer Lebens- und
Aktivitdtsbeeintrdchtigung. Man hat das bei mir jahrelang
nicht anerkannt, weil flir AuBenstehende wirkten die Tics -
falls sie die U(berhaupt registriert haben - nur als ganz
leichte Befindlichkeitsstérung. Ich hab' diese Sichtweise
eigentlich dann selbst ibbernommen, besonders dann wie ich
in der Krankenpflegeschule war. Dort bin ich mit
medizinischen Fakten und vielen Beeintrdchtigungen in
Berihrung gekommen, und habe das dann, ich wirde jetzt
sagen, fehlinterpretiert.

Vieles habe ich erst mit 35 verstanden [Zeitpunkt der
richtigen Diagnose, Anm. d. Verf.]. Dieses schon magische
Datum, wo ich rickblickend erfahren habe, warum mein
Leben so gelaufen ist mit den vielen Ausbildungsabbriichen.
Das hat eigentlich alles mit der Tourette-Erkrankung zu tun
gehabt.



Und nicht unbedingt mit meinem Unvermdgen oder einer
Faulheit, wie es viele so ausgelegt haben. Es ist tatséchlich
so, dass ich eine Art bequemer Mensch bin. Aber will ich
etwas erreichen, dann nehme ich mir das mit aller Kraft
auch wirklich vor. Ich bin dann in der Therapieausbildung zu
dem Punkt angelangt, wo ich gesagt habe: Das ist es jetzt,
mit dem kann ich mich identifizieren und das mach' ich
jetzt. Und ich werde durchhalten, es ist zu schaffen -
kognitiv und psychisch.

Beim Studium hab' ich ja seinerzeit bemerkt, es geht nicht
mehr - und die Symptomatik ist wieder stark ausgebrochen,
ich habe mich da tubernommen. Das hat sich auch auf die
ganze Alltagssituation ausgewirkt. Durch die Symptomatik,
die fir mich ja sehr belastend war, konnte ich gar keine
Doppelbelastung - Studium und Beruf - durchziehen. Und
dann noch der Haushalt, einkaufen gehen - das ist mir alles
zu viel geworden. ...

Sehr belastend waren far mich die Probleme mit
Partnerschaften. Allgemein geniert sich dann vielleicht der
Partner, mit den Freunden kann er dann nicht mehr
gemeinsam mit ihr fortgehen. Die anderen reagieren dann
vielleicht ablehnend, fragen sich: ,Mit wem ist denn der
unterwegs?' Das ist ein groBes Problem, Partnerschaften
und Beziehungen und dass jemand voll zu dir halt. Und viele
mit der Tourette-Erkrankung haben solche Erfahrungen und

Enttduschungen hinter sich." (S.)

~Die meisten kennen mich schon, ich bin viel in der Gruppe
unterwegs. Ich schau immer, dass ich in der Gruppe bin,
dann gibt es keine schlechten Erfahrungen. Sonst schauen

die Leute schon oft, wenn es kommt, so in Serie.



Manchmal schimpfen die auch. [Auf die Frage, ob er
maoglicherweise Probleme mit bestimmten Personen hatte]
Nein, ist so gemischt. Mit Tirken hért man oft, nicht bei

mir. Sehe ja selbst aus wie ein Tiurke" (Th.)

,Provokativ finden das manche Leute schon. Aber die
vokalen Tics sind so stark und so aufféllig und oft so in
Serie, dass man sieht, es ist eine Krankheit. ...

Beschimpft ist er aber auch schon worden, mehrmals. Auch
wenn ich dabei war. Mit der U-Bahn sind wir immer
regelmaBig zur Kontrolle gefahren, nach dem Einsetzen von
dem Hirnschrittmacher. Da waren viele Kontrollen
notwendig. Da waren die Leute schon sehr garstig, v. a.
wenn er geschimpft hat. Die haben sich wirklich bedroht
und angegriffen gefuhlt und schimpfen gleich zurtck. Und
die alten Leute sagen ja gleich: ,Unter 'm Hitler hétt” es das
nicht gegeben’'. Vielleicht nicht so direkt, aber so denken
werden sie sich das. Es ist ja eigentlich ganz unfair, es
mdisste sich die ganze Zeit rechtfertigen und verteidigen.
Das ist stressig, nervig und verstarkt ja die Tics enorm. Die
Tics werden dann stdrker. Und dann muss man noch sagen:
,Entschuldigung, das ist eine Krankheit!'. Er kann das ja
nicht andauernd zu allen sagen und braucht sich eigentlich
gar nicht zu entschuldigen. Weil wenn ich jetzt in der U-
Bahn stark huste, entschuldige ich mich ja auch nicht bei
allen Leuten. Er kann ja nichts dafur, wenn er schimpft.
Aber das kénnen sich die Leute nicht vorstellen und die
denken sich gleich: ,Was soll denn das, spinnt der?’ ...

Nur wenige Leute kennen das Tourette-Syndrom oder sie

kennen es nur den Namen nach und glauben dann, das ist



jetzt aber eine Geisteskrankheit oder 'was Gefahrliches"
(Mutter von Th.)

~ES ist so, dass die Angst immer noch bei den Leuten in den
Képfen steckt. Von Filmen vielleicht, wo da irgend welche
Serienkiller und Massenmérder auftauchen. Aber die dort
sind eigentlich meist unaufféllig, ohne AuBerlichkeiten. ...
Kinder und was die sagen, das stért mich eigentlich gar
nicht. Kleine haben vielleicht Angst, wenn ich einen Schrei
loslass *. Aber das passiert mir ganz selten, das kann ich
auch zurickhalten. Manche in der StraBenbahn oder in der
U-Bahn haben schon ihre Eltern gefragt, warum ich mit dem
Kopf so Bewegungen mach’. Die Eltern sind dann meist
verlegen und flistern leise. Keine Ahnung was sie denen
sagen. Ich habe aber auch schon welche erlebt, die dann
demonstrativ aufgestanden sind und weggegangen sind. ...
Mit ausléndischen Jugendlichen habe ich eigentlich nicht so
schlechte Erfahrungen gemacht, was man sonst so hért -
zusammengeschlagen und  beschimpft oder  Hiebe
angedroht. Schon, am Anfang schauen sie oder lachen, aber
am besten ignorieren, weil von anderen Leuten hast keine
Unterstitzung. Einmal hat einer gefragt warum ich so
wackeln tu’. Da hab’~ ich gesagt, das ist eine neurologische
Krankheit. Er hat mir dann sogar gesagt, dass sein Onkel
vor ein paar Jahren von einem Baugerlist gefallen ist und
am Kopf behindert ist. ,Ja, ich bin aber nicht behindert' hab'
ich gesagt. Hat der Jugendliche dann gesagt, sein Onkel
schon und der zittert immer so wie ich am ganzen Kérper. ...
Beim Wiirstelstand da neben der Oper, der bekannte beim

Brunnen, haben wir Wiirstel gegessen. Ich mag eigentlich



keine, d ‘rum hab ~ ich nur ein Bier getrunken. Da sind dann
einige Tics rausgekommen - und ein SchweiBer hat mich
angepobelt: ,Bist deppert? Sauf nicht so viel wenn’'s das
nicht vertragst'. Gerade der, der wahrscheinlich schon mehr
Alkohol als Blut in sich gehabt hat. Ich bin dann zu ihm hin
und hab’ gesagt, das ist eine neurologische Krankheit und
deppert bin ich nicht. Er war dann eh eher geknickt und hat
sich entschuldigt - aber vielleicht auch weil wir zu Dritt
waren. ...

Wenn ich mit dem Auto fahr', bin ich ganz entspannt, das
sagt auch meine Freundin. Wenn ich mitfahr' - nicht so.
Aber ich kann da Stunden fahren, nur komisch ist das, vor
Verkehrskontrollen hab” ich irgend wie Angst. Ich wei
eigentlich nicht warum, hab "’ einen Fihrerschein, das Auto
ist in Ordnung, Verbandskasten - alles ist da. Das ist aber
wahrscheinlich, weil ich einmal als Jugendlicher ganz
schlechte Erfahrungen mit zwei Polizisten gemacht hab'. Die
haben mich in der Nédhe von unserer Wohnung aufgehalten,
und mich gefragt, ob ich besoffen bin. Bei mir st
,Mistelbacher' und ,Bulle’ rausgekommen, aber Gott sei
Dank, nur in Fragmenten ,Miss, Miss, Miss, Bull, Bull' und
arg motorisch. Der eine hat mit mir wie mit einem Kind
geredet, ,Wir fahren jetzt brav zum Amtsarzt' oder so was.
Der hat das auch schon in sein Funkgerdt gesprochen,
psychisch verwirrte Person oder so &hnlich. Aber dann ist
eine Frau von unserem Haus gerade vorbeigekommen und
hat dann gesagt, dass ich die Tourette-Erkrankung hab .
Gott sei Dank hat die der eine sogar gekannt. ,Die
Schimpfkrankheit' hat er gesagt. O.k., aber was da fir

Leute herumgestanden sind, so in sicherer Entfernung.



Lauter Gaffer, da héatten mich doch einige auch kennen
mdussen, oder? Wenn ich Polizisten geseh 'n hab’, sind die
Tics sehr stark gekommen. Ich hab da eine darztliche
Bestdtigung vom Dr. V. beim Fihrerschein dabei.
Unterbewusst hab ~ ich wahrscheinlich noch Angst, dass ich
so was wie als Jugendlicher noch einmal erleben muss. ...
Manche é&lteren Frauen meinen es wirklich gut, aber was die
oft sagen. So Ratschlage, wie: ,Sie durfen sich nicht
aufregen, dann gibt sich das wieder' oder so was in der Art.
Auch Wildfremde, in Schénbrunn. Sehr héflich immer, aber
was soll man da sagen? Und eine vom Haus, eigentlich ist
das erheiternd. ,Einen Hund zulegen, das beruhigt, einen
Schrebergarten, Blumen ziichten’. Sie ist nett und (ber 80
Jahre und hat mir sogar einmal einen Beruhigungstee
gebracht. Den hat sie extra aus der Apotheke geholt, von
weit her, weil die kann gar nicht mehr so gut gehen. ...

In Schénbrunn bin ich einmal in der Sonne gesessen, ganz
entspannt, aber die Tics waren da heftig. Zwei sehr alte
Frauen habe sich da unterhalten, eigentlich sehr laut, ich
hab' das alles verstanden. Wie arm ich eigentlich bin, sie
hat auch einen aus Meidling [12. Wiener Bezirk, Anm. d.
Verf.] gekannt. Der war bei einem Bombenangriff
verschittet in einem Bunker im Steinbacher-Park [eher
Steinbauer-Park, Anm. d. Verf.] und ist dann ganz komisch
gewesen. Der hat immer in der Nacht geschrien und ist wild
umhergelaufen und war dann im Steinhof [Psychiatrische
Anstalt in Wien, Anm. d. Verf.]. Was soll ma' da sagen?
Wenn ich hingehe und denen etwas sage Uuber meine

Erkrankung, dann kriegen die vielleicht auch noch Angst. ...



Das é&rgste Erlebnis, na ja eigentlich so arg war es nicht,
aber fiir mich halt, das war da im Wiener Wald. Ich bin da in
die Richtung zur Wiener Hitte gegangen, da kommt eine
Frau mit einem groBen Hund daher. Die hat sich voll
beschwert, dass ich ihren Hund erschreckt hab'. Ich hab' ihr
dann gesagt, ob ich mir ein Schild umhéngen soll: Achtung
Tourette-Syndrom oder so was. ,Was ich mir einbilde' hat
sie gesagt, ,soll ich das dem Hund vorlesen?'. ,Gnadige
Frau," hab' ich gesagt, 'kann denn ihr Hund nicht lesen?’
Na, mehr hab” ich nicht gebraucht. Die hat sich furchtbar
aufgeregt. Was ich mir einbilde, nie wieder spendet sie fir
Licht in  Dunkel, [eine  Wohltatigkeitsveranstaltung
zugunsten behinderter Menschen, Anm. d. Verf.] das ist der

Dank. Impertinent hat sie auch dauernd gesagt." (O.)

~Ja so Gewalt ist sicher ein Thema beim Tourette-Syndrom.
Ich meine jetzt Gewalt von Leuten, die richtig gewalttétig
sind. Eher so im Alltag, auf der StraBe. Weil Rocker oder
Nazis, so in Kampfuniformen, da fehlt mir die Erfahrung.
Aus Deutschland, aus der DDR von friher, hat man da
schon 'was gehért. Aber eher so gegen Leute im Rollstuhl.
Wenn mich wirklich einmal ein Nazi auflauern will, da weiB
ich schon eine Taktik. Verletzt bei einer Wehrsportibung -
aber jetzt nicht ernst gemeint. ...

So bestimmte Leute, die reagieren oft aggressiv. Also ganz
selten Frauen. Jingere so mit 20, kichern halt oft.
Bestimmte aggressive Mé&nnertypen gibt’'s schon, so in
Gruppen besonders. Die glauben, man will sie provozieren.
In die U4 [U-Bahn-Linie, Anm. d. Verf.] bei einem Rapid-

Match will ich nicht einsteigen." (R.)



,Oft ist das eskaliert, wenn sich wer verdppelt gefihlt hat.
Echt krass! ,Kriegst gleich eine in die Fresse! " und so. Aber
nur verbal, bei mir - Beschimpfungen. Psycho, Arsch,
Spasti. Oder auch, ich bin eine Gefahr fir mich. In einem
Lokal ist der Chef gekommen. Ganz héflich: ,Das hier wéare
nichts fir mich °. Brauche das Getrédnk nicht bezahlen, aber:
,Es ist fir Sie zu geféhrlich’. Nicht wegen ihm oder den
Géasten, aber wegen meiner Sicherheit. Wenn ich einen
Anfall bekomme - verletze ich mich am Tisch. Das ist sehr
gefahrlich, ich kann ersticken. Hat mich mit einem
Epileptiker verwechselt. ... Sonst ist es viel besser hier [in
Berlin, Anm. d. Verf.], viel los. Viel Mode und tolle Lokale,
alles weitrdumig. Da gibt viele Aktionen. Tolerante Leute
meist, nicht gerade in Neu-Kéln, aber sonst ist es definitiv
besser hier. ...

[Auf die Frage nach personlichen Erfahrungen mit
rechtsradikaler Gewalt] ,Persénlich keine, nie gehabt.
Betrifft aber eher Auslédnder, manchmal Linke oder Schwule.
Mit denen ich Zoff gehabt habe, das waren Uberwiegend

Inldnder. Mit mir immer nur verbale Auseinandersetzungen"

(D.)

~ES gibt Broschiiren und Ratgeber wie man den Umgang mit
anderen Leuten in der Art lUberstehen kann, wie man sich
behaupten kann. Ist alles schén und gut. Aber verfasst auch
nur von AuBenstehenden, die da irgend was schreiben.

Es kann sich keiner von diesen Experten vorstellen, wie arg
es werden kann. Bitte schén, ich habe in der Zwischenzeit
eine dicke Haut bekommen, vieles prallt ab - aber auch
nicht alles. Das hab' ich alles in der Therapie erarbeiten

mussen. Man muss sich da vorstellen, dass man Freiwild fir



viele Leute ist. Wenn die einen Frust oder Grant haben und
sie héren mich - dann kommen ganz arge Gemeinheiten.
Da heiBt es immer am Schépfwerk [Wohnbau flr sozial
Benachteiligte in Wien, Anm. des Verf.] ist lauter Gesindel.
Viele sind dort wirklich derb und einfach, aber die sagen,
was sie sich denken. Und wenn man ihnen sagt, das ist eine
Krankheit, fur die man nichts kann, dann akzeptieren die
das auch. Aber nicht so wie jetzt als Beispiel ein Erlebnis im
Volksgarten. Sitz ich dort, lies Zeitung und ruh' mich aus
und vokale Tics kommen. Und schon schaut mich eine Art
Dame ganz missbilligend an und unterhélt sich mit ihrer
Freundin oder wer das war. Ganz leise natiirlich, die schaut
mich auch so von der Seite her an und mustert mich wie bei
einer Pferdeshow. Und schiittelt immer wieder den Kopf.
Und der Ausdruck im Gesicht. Ich kann nur sagen:
Verachtung. So wie: ,Was geht so einer in die Offentlichkeit
und stért? Soll in der Psychiatrie bleiben oder zumindest
daheim.’

Das sind halt so die Momente, wo man zerbrechen kann,
wenn man sensibel ist. Oder aggressiv und denen dann was
sagt. Aber wer sitzt da jetzt am langen Ast? Wenn sich die
bedroht fihlen, wenn man die angeht jetzt verbal oder
aggressiv — dann kommt vielleich auch noch die Polizei. Und
die feinen Damen lassen dann ihre Beziehungen spielen -
bringt nichts! Nur Arger. Und ich persénlich meine, das ist
viel krdnkender als wenn sich einer nicht auskennt und zu
mir sagt: ,Was schreist denn so?' oder sogar von mir aus
sagt: ,Hast einen Klopfer, weil du so schreist?' Den kann
man das erkldren, so wie von mir aus jetzt auch den Typen

vom Praterstern. Die haben dort selbst alle Probleme, keine



Zdhne, versoffen, keine Wohnung. Fiihlen sich vielleicht
provoziert am Anfang, aber dann nicht mehr. So versteckte
Missbilligung, so wie: ,Was macht der Uberhaupt in der
Offentlichkeit?' Das ist nicht nur krénkend, sondern geht auf
die Substanz. In den Foren kommt das immer wieder vor.
So wie wenn man nicht ein Mensch zweiter Klasse ist,
sondern vierter Klasse oder Uberhaupt ein AusgestoBener.
Es ist wahrscheinlich gar nicht so, dass die nicht wissen,
dass es solche Krankheiten gibt mit Tics. Das hért man
immer wieder, die wissen das sicher. Aber ich will gar nicht
wissen, was die sich denken, was die Ursachen dafir sind.
Einer im Forum hat geschrieben, dass seine Verwandten
fest davon (berzeugt sind, dass er sich durch Alkohol die
Gehirnzellen hin gemacht hat. So ein Schwachsinn, aber die
glauben das. Millionen Gehirnzellen sterben bei jedem
Rausch ab und dann bekommt man Tics oder Tourette.
Kann man sich vorstellen, wenn das einige Leute glauben,
dann bist wirklich unten durch. Ein S&ufer, der jetzt k.o. ist
und nur mehr schreit. ...

Ich muss jetzt ehrlich sagen, dass ich immer viele negative
Beispiele bringe. Die fallen mir aber immer spontan ein. Es
gibt aber auch positive, die erwéhnt man halt nicht. Aber
die sind, sage ich jetzt zumindest fir mich, viel wichtiger.
Die machen das Leben dann lebenswert. Sonst kann man
sich gleich die Kugel geben. ...

Ich fahr' sehr selten mit dem Auto, nur ganz kurze Wege.
Und in Korneuburg am Stadtplatz ist eine Parkzone, so mit
Automat. Und ich sitze im Auto und sehe da so eine Frau -
in Wien sagt man zu denen Parksheriff — nicht direkt in
einer Uniform, aber mit Umhédngegerat und Abzeichen. Und

in der Aufregung find' ich dort jetzt kein Kleingeld fur den



Automat, da sind dann ganz stark die vokalen Tics
gekommen. Aber weniger, weil ich nervés war - sondern
weil ich mich gedrgert hab’, weil ich das Geld nicht
gefunden hab'. Die Frau ist dann zu mir gekommen, ob sie
mir helfen kann. Ich habe ihr gesagt, ich find' mein Geld
nicht - mit einer Serie von Tics. Die hat gesagt: ,Ist
tuberhaupt kein Problem' Ich soll mir ruhig Zeit lassen und
wenn ich kein Geld find', kann ich trotzdem parken. Dabei
hab' ich gar keinen Behindertenausweis auf meinem Auto,
theoretisch kénnt' ich sogar einen beantragen. Aber erstens
fahr' ich nur selten mit dem Auto und zweitens soll das fiir
wirklich Behinderte gelten, die nicht gehen kénnen oder
gelédhmt sind. ...

Ich kann jetzt mit den Reaktionen der Leute umgehen. So
viele negative sind es in Wirklichkeit gar nicht, nicht finf am
Tag. Aber ein schlechtes Erlebnis in der Woche reicht schon.
Nur habe ich jetzt schon ein dickes Fell und viel mehr
Gelassenheit. Das habe ich eigentlich der Frau Dr. W. zu
verdanken, das habe ich bei ihr gelernt. Und ich soll mich
nicht verstecken - ich bin auch da und ein Teil der
Offentlichkeit. Das ist von ihr, hab' ich mir gut eingeprégt
und das hilft auch. ...

Ich kann mir schon vorstellen, dass da welche sind mit
schweren Tics und wo Medikamente nichts helfen und die
sozial im Eck stehen, wenn sie keine Freunde haben.
Besonders echte Freunde, auf die man sich verlassen kann,
weil das ist sicher Uberhaupt die beste Stiitze fir alle. Sonst
sieht man nur noch alles Schwarz und dann ist
wahrscheinlich der Selbstmord vorprogrammiert. Denn die

Probleme mit den Leuten, denen du nichts getan hast und



die dich ablehnen oder von oben herab mustern - das ist
wirklich heftig!" (Sch.)

~Na, das ist jetzt schon 20 Jahre her. So um 1995 etwa. Ich
bin da aufgenommen worden im R. auf der Station 3. Die
Tics waren da nicht das Problem. Ich war gut eingestellt,
aber die Depressionen, die haben mich belastet. Der erste
Schock war das Zimmer mit finf Betten, davon einer mit
einem Schlaganfall, bettldgrig. Ich wollt” da eigentlich
gleich auf Revers [schriftliche Erklarung auf eigenem
Wunsch entgegen arztlicher Empfehlung das Krankenhaus
zu verlassen, Anm. d. Verf.] wieder heim. Hab“ es mir aber
dann doch dberlegt, weil mein Neurologe hat es mir geraten
und auch die Uberweisung gemacht. ...

Die Schwester H., die hat’s kénnen - bis heute werd’ ich
den Namen nicht vergessen, so skurill. Eigentlich war sie
eine Hilfsschwester, aber wenn sie Dienst gehabt hat, war
sie die Chefin. Gleich am zweiten Tag in der Frih: ,Dalli,
dalli meine Lieben, Betten werden gemacht!' Ich bin dann
aufgestanden und schon ihr Kommentar, warum ich so
zitter *. Ich hab 'ihr dann erkldrt, ich hab' das Tourette-
Syndrom. Nach einiger Zeit sturmt sie wieder ins Zimmer
und sagt, sie hat nachgefragt, ich soll ruhig ordinédr
schimpfen, wenn ich will, das gehért zur Krankheit. Ich hab'
ihr dann gesagt, damit kann ich nicht dienen, eine
Koprolalie hab” ich nicht. Sie war dann irgend wie
enttduscht und hat sich da vielleicht eine Show erwartet.
Wenn sie mit einer zweiten Schwester den mit dem
Schlaganfall versorgt hat und ich war da, dauernd Fragen.
Wie das so ist, warum man da schimpfen muss. Ich hab~ ihr

das kurz erklart und wieder gesagt, ich hab~ das nicht. Sie



hat sich einmal in die Mitte vom Zimmer gestellt und wie
eine Schauspielerin verkindet, wenn sie das hatt', dann tat'
sie alle, die sie nicht mag, beschimpfen. Und niemand kann
ihr da was antun, weil das ist ja eine Krankheit. Und mit
ihrer eigenwilligen Art ist sie bei den anderen Patienten gut
angekommen, die haben da auch gelacht. Gut, die waren
alle uber 80 oder zumindest uber 70. Im Nachtdienst ist
immer zu dem Mann mit dem Schlaganfall geschaut
worden. Man muss sich das vorstellen, man braucht den
Schlaf und dann geht alle zwei Stunden die Tur auf. Mit der
Taschenlampe wird geschaut, aber manchmal ist Licht
gemacht worden und laut war es auch. Gott sei Dank hab'
ich das dort ohne Schaden ausgehalten. Ich hab ™ aber zum
Schlafen ein Bedarfspulver [Bedarfstablette, Anm. d. Verf.]
bekommen.

Wenn die H. Nachtdienst gehabt hab’, hab' ich die immer
genommen - weil in der Nacht war's mit der nicht
auszuhalten. Hat laut geredet und mit den alten Mannern
wie mit Kindern gesprochen, wirklich ganz kindisch. Und wie
ich da einmal so ganz vorsicht ihre komische Art hinterfragt
habe, hat sie gesagt, ich soll mich gar nicht zuriickhalten

und kann ruhig laut mit ihr schimpfen." (M.)

Auch H. und B. erwahnten einige sie sehr belastende Alltagserlebnisse,
wobei letzterer sich nicht als ,Freiwild® sehen wirde und sich schon zu
~wehren wilsste". Nach seinen Angaben hatte es einmal eine
unangenehme Situation mit einem betrunkenen Skin-Head gegeben, der
allerdings alle Personen in der U-Bahn angepodbelt hatte. Ansonsten
wirden beide einen relativ ,normalen" Lebensalltag fuhren.

Auch die Betroffenen aus der deutschen Selbsthifegruppe fuhrten negative

gesellschaftliche Reaktionen an sowie die Einstellung, Personen mit einem



Tourette-Syndrom als psychisch krank bzw. unberechenbar zu bewerten
und ihnen keine Leistungen zuzutrauen. Zwei Betroffene (mit einer eher
milden Auspragung der Tic-Symptomatik) gaben als Bilanz sehr wenige
negative Alltagserfahrungen an, die restlichen vier erwahnten immer
wieder Probleme (besonders im Umgang mit Vorurteilen, bei der
Arbeitssuche bzw. im Beruf, mit Kommunen sowie Behoérden), die auch

gewisse gesellschaftliche Riuckzugstendenzen bewirkt hatten.

Die jeweiligen Aussagen zeigen viele Gemeinsamkeiten in
unterschiedlichen Alltagssituationen. Vor allem Reaktionen von Personen,
die sich provoziert fuhlen oder annehmen, dass man sich Uber sie lustig
machen wirde, erzeugen vielfach Angste oder Anspannungen bei
Betroffenen. Hier wirken besonders vokale Tics (v.a. lautes Schreien,
Echolalie, Koprolalie) fir manche Mitmenschen bedrohlich. Aber auch gut
gemeinte ,Ratschlage®, aufgedrangte Hilfe und unrichtige Annahmen zur
Atiologie der Krankheit belasten vielfach Menschen mit einem Tourette-
Syndrom und verstarken die Symptomatik (Ddpfner et. al 2010; Tourette
aktuell 2010 - 2013; Ottl 2013).

So erzahlte ein Betroffener mit einer starken vokalen Tic-Auspragung
anlasslich eines Gastvortrages in der universitaren Lehrveranstaltung des
Verfassers (,Behindertenarbeit”, Sommersemester 2004) ein Erlebnis mit
arabischen Mannern in Wien. Diese wohnten in der unmittelbaren
Nachbarschaft und zeigten bei der ersten Konfrontation mit den
Symptomen Anzeichen groBer Angste. Nach einigen weiteren
Zusammentreffen und zufalligen Gesprachen (auch Uber die Krankheit)
luden sie den Betroffenen in ihre Wohnung ein. Dort versuchten die
Manner ihn zu einem Flug in ihre Heimat zu Uberreden. Sie wirden einen
religidsen Flhrer kennen, der ihn von dieser ,Besessenheit" befreien
wilrde. Er kdnnte dies nicht nur bei Moslem bewirken, sondern auch bei

Christen und verfiige diesbezliglich Uber hervorragende Erfolge.



Die persdnlichen Erfahrungen der Expertin U. bzw. ihres Ehegatten, wo-
nach in besonderer Weise bestimmte Volksgruppen (v. a. Turken und
Schwarzafrikaner) sehr aggressiv auf die Tic-Symptomatik reagieren
wilrden, bestatigten andere Gesprachsteilnehmer nicht.

Uber personliche Erfahrungen mit rechtsradikaler Gewalt verfiigte keiner
der Befragten, laut wissenschaftlicher Literatur sind Formen des
sogenannten ,Alltagsfaschismus® (z. B. nationalsozialistische, sozial-
darwinistische oder biologistische Phrasen) viel haufiger (Butterwegge
2002).

Neben einem standigen Rechtfertigungsdruck sind in besonderer Weise
eher subtile Formen einer gezeigten Ablehnung oder Missbilligung (wie sie
Sch. erlebt hatte) auBerst krankend und belastend. Flir Sch. z. B. seien
die im theoretischen Teil angeflihrten Formen ,originarer® Reaktionen (wie
sie auch Kinder zeigen) akzeptabel (Cloerkes 2007). Andererseits gab es
auch immer wieder positive Begebenheiten, die belastende Erfahrungen
abmildern kénnen. Die Mehrheit der Gesprachsteilnehmer passte ihre
Aktivitaten an die jeweilige Tagesverfassung an, wobei allerdings auch
Riuckzugsneigungen und Vermeidungstendenzen Erwahnung fanden. Ein
Vorgehen, das ebenfalls in der wissenschaftlichen Literatur beschrieben
wird (Conelea et al. 2014).

Die Passage von M. mit Pflegehelferin H. wurde wegen der eigenartigen

Skurrilitat angefuhrt.

14.4.7 Bewaltigungsstrategien, Ressourcen, Lebensqualitat

Um bestimmte Schilderungen nicht aus dem Zusammenhang zu reiBen,
sind im folgenden Abschnitt einige Stellen angeflhrt, die von der

Thematik her auch zum Kapitel 13.2.4 (Therapie) gehdéren wirden.



,Das gewisse Unterdricken, das lernen manche durch
Erfahrungen oder in Therapien, das muss meist dann spéter
heftig 'raus. Bei Jugendlichen ist das ganz schwierig, in der
Schule oder in der Berufsausbildung wird es unterdriickt -
und daheim kommt es dann hervor. D'rum wundern sich
manche Eltern: ,Bei uns zu Hause kénnt' er doch ganz
entspannt sein und da explodiert er.' Der Umgang mit der
Krankheit und auch mit den Begleiterkrankungen kostet viel
Kraft. Eine Loésung kann sein, dass man dann andere
Formen von Tics macht, die nicht so stéren oder als Spass
gelten. Man ist dann vielleicht der Klassenkasperl, aber
nicht diskriminert. ...

Mein Mann arbeitet ja jetzt nicht mehr, wir ergédnzen uns
und durch die Arbeit im Verein weiB ich ja viele Sachen und

kenne auch Probleme besser." (U.)

.Dadurch, dass ich jetzt definitv weiB, ich habe das
Tourette-Syndrom st vieles leichter geworden. Ich habe
jetzt meinen Beruf, habe auch viel Selbsterfahrung gemacht
und die Symptome sind jetzt viel leichter. Ich kann aber
nicht voll arbeiten - 40 Stunden oder mehr, das wére zu
viel. Das kbénnte ich trotz weniger Ausprdgungen nicht
schaffen. Meine Eltern haben mich auch immer finanziell
unterstitzt, sie sind durch mich sehr belastet worden. Da
war ein Arbeitsausfall von 1 V2 Jahren, eigentlich beinahe
von zwei Jahren. In der Zeit haben sie mich voll finanziell

unterstitzt." (S.)

»Bin schon zufrieden, eigene Wohnung - Mutter kommt oft,
hab' einen Beruf. Und auch genug Freunde. Aber halt

manchmal geht’s mir nicht sehr gut." (Th.)



~Ich habe eigentlich die Tics unter meiner Kontrolle. Das ist
im Laufe der Zeit passiert. Man kriegt dann schon
Erfahrungen. In der Offentlichkeit kann ich die motorischen
ganz leicht unterdriicken, die vokalen, das ist schon
schwerer - aber das geht auch. Wenn es ganz arg wird,
vermische ich die Wbérter, die versteht dann niemand. Ein
Mischmasch - niemand ist dann beleidigt oder wird
aggressiv. Irgend wie verstehe ich ja die Leute auch, wenn
sie meine Krankheit nicht kennen. Das ist fur die dann
vielleicht schon eigenartig. Es mdusste halt viel mehr
Aufkldrung Gber die Krankheit geben. ...

Obwohl ich kénnte jetzt schon ein Buch d'riiber schreiben,
was ich schon alles ausprobiert hab'. Autogenes Training,
das hat mir sehr geholfen. Da war ich nachher immer sehr
mide und entspannt, hat mir auch flir meine Psyche
geholfen. Massagen naja. Jein — ich mag eigentlich nicht so
direkte Berlihrungen auf die Haut. Aber in P. gibt es nadmlich
eine Chiropraktikerin, die massiert auch ohne OIl. Man liegt
dort mit einem Leibchen und wird da kaum angegriffen. Ich
bin nachher wie ausgewechselt, auch weil sie sich mit mir
nachher gut unterhélt. ...

Die Lebensqualitit ist bei den meisten durch die Depression
eingeschrdnkt.  Eigentlich mdussten alle durch die
Geringschétzung der Leute an einer leiden. Ich war schon
kurz in Psychotherapie - aber wegen der Depression, die
Arztin war eigentlich sehr nett, aber so richtig gebracht hat
mir das eigentlich nichts. Was soll ich den da aufarbeiten,
wenn ich nicht die Leute verdndern kann? Und teuer war’s
auch, da kriegt man fast nichts zuriick von der

Krankenkasse. ...



Bachbliiten - viel Aufwand, nichts dahinter. Hat einmal eine
in der Ambulanz doch tatsdchlich gemeint, ich soll Rescue-
Tropfen in meiner Hosentasche tragen, die Energie wirkt da.
Na, ja. Im Forum haben manche geschrieben Haschisch hat
ihnen geholfen. Ich hab das aber nie ausprobiert — ich hasse
Zigaretten und den Gestank vom Rauch. Und im Tee soll
das gar nicht erst wirken. ...

Wo ich mich total entspannen kann: mit Musik. Jetzt keine
Opern. Die machen mich im Gegenteil ganz unruhig und
nervés. Aber so sanfte Melodien, ,Heimat deine Sterne’,
und ,Lilly Marlene’, [populare Soldatenlieder aus den 30er-
bzw. 40er-Jahren, Anm. d. Verf.] auch von Roy Black
,Schén ist es auf der Welt zu sein” und von der Jackie
Evancho [eine junge Sangerin aus den USA, Anm. d. Verf.].
Ja da gibt es so ein keltisches Lied aus dem Film ,Das Reich
der Sonne'. Das singt ein Jugendlicher, da kommen mir die
Trénen. Ist eigentlich sonderbar. Die Tics sind dann weg,
aber die Depression bleibt. Nachher sind sie wieder da, aber

ich bin dann nicht mehr so depressiv." (0O.)

~Am wichtigsten ist mir meine Ehepartnerin und natirlich
meine Familie, die immer zu mir gehalten hat. Und Freunde,
aber besser wenige - aber enge. ... Menschenscheu bin ich
nicht, ich bin lieber etwas zuriickgezogen. Blicher statt Party
kann man das vielleicht zusammenfassen. Das steht sicher
in Verbindung mit den Reaktionen mancher Gutmenschen.
Weil soll man sich da in der Menge sonnen - wo einem
vielleicht Hiebe angedroht werden oder man sich

angegriffen fahlt? ...



Ganz wichtig ist es die Krankheit zu akzeptieren. Wenn
einem das gelingt, dann geht es einem besser - eigene
Erfahrung. Tourette ist ja nicht ein Krebsgeschwdr in einem
drinnen, was nicht zum Kérper gehért. Eigentlich sind die
Tics kérperlich nicht so belastend. Na ja schon - wenn sie
sehr stark sind oder man sich durch sie verletzt. ...

Meine Familie, die hat mir immer sehr geholfen friher und
die hat mich immer sehr unterstitzt. Weil fir meine Eltern
war das sicher nicht leicht, hétten sich wahrscheinlich schon
lieber einen Buben ohne einer Krankheit gewdidnscht. Aber
nie, ich sag’ jetzt wirklich nie, haben sie das gesagt oder
angeschnitten im Gesprdach oder zu anderen Leuten so 'was
gesagt. ...

Wenn ich Schwimmen geh” hab' ich noch nie welche Tics
gehabt, das entspannt mich. Da hat meine Mutter friher
immer eine Heidenangst gehabt. Ein Krampf - und ab,
ersoffen! Das hat meine Mutter immer wieder gefiirchtet. In
meiner Badewanne und in der Therme, im warmen Wasser,
bin ich véllig entspannt, da merk' ich direkt, die Tics
kommen nicht raus. Nur zu viel~ Leute oder laute Kinder,
das ist dann nichts. In Oberlaa [eine Therme in Wien, Anm.
d. Verf.] kann ich nur in den Saunabereich geh'n. Dort sind
keine Kinder, oft nur Senioren, selbst eingeschrankt. Diese
ganzen Wellness-Sachen sind sicher fir die meisten mit
Tourette eine gute Sache - aber die ich kenne, haben alle
kaum Geld fur so was. ...

Ich habe eigentlich mit anderen Leuten, die diese Krankheit
haben, gar keinen persénlichen Kontakt. Denn da
Ubernimmt man oft von denen einige Tics. Ein Austausch,

schon, im Internet. ... Richtige Strategien brauch  ich jetzt



eigentlich nicht mehr. Ich hab” meine eigene Taktik
sozusagen, und wenn ich mich mit friher vergleich', wie 100
zZu eins. Habe das Leben so im Griff - halbwegs. Na ja, und
finanziell, geht’s eigentlich auch, nicht optimal — aber gegen
Andere. ...

Ja zur Lebensqualitdt habe ich mir eigentlich noch gar keine
Gedanken gemacht. Sie ist manchmal besser, manchmal
schlechter — ohne Tourette und Depression wér' sie hoch.
Aber man findet dann sicher was anderes, ein Wehwechen.
Es kann ja nur besser werden, hoff' ich zumindest. Vielleicht
hab' ich in zehn Jahren gar nichts mehr. Keine Tics und
keine Schlafstérungen und keine Depressionen. Vorzustellen

wér’~ es schon, lass' ma uns halt iberraschen.™ (M.)

,Ich habe das alles schon aufarbeiten miissen, man ist
doch gefangen durch die Symptome. Die Medikamente
wirken so lala, ich bin jetzt schon viel ausgeglichener und
ruhiger, aber die Tics sind halt noch immer da. Mir direkt ist
das nicht so bewusst gewesen, wegen meiner Unruhe. ...
Diese Aktivitdt, die gehért aber zu mir. Wenn ich jetzt
Medikamente verschrieben krieg' und die dampfen einen -
das will ich sicher nicht. Da liegt ich dann nur noch vielleicht
im Bett herum - niedergebdigelt. Das ist wirklich kein Leben
mehr. Man sagt immer Sport hilft - ein paar mit Tourette
sind bekannte Sportler in Amerika. Musiker auch, aber jetzt
Namen, da fallen mir jetzt im Moment keine ein, kann ich
jetzt keine nennen. Friher habe ich einen Heimtrainer
gehabt, so wie ein Fahrrad - das hat mir sehr gut getan.
Jahrelang, aber dann habe ich aber Probleme mit meinem

Ricken bekommen. Jetzt steht ein groBer Stepper daheim



- S0 einer auch mit Bewegungskoordination flr die Hande.
Ich muss sagen, da bau ~ ich die Tics richtig ab. Laute Musik
und ich werde dann mit dem Tempo immer schneller. Was
mir auch ungeheuer hilft, ist ein schnelles Gehen in der
Lichtensteiner Allee. Wenn es regnet, sind dort gar keine
Leute dort. Hunde dann auch ganz selten, weil die sind dort
nie an der Leine, das kann gefdhrlich werden. Wenn es dann
stark regnet, lass’ ich mich gehen. Da kommt alles 'raus,
der ganze Frust, alle Tics — das tut mir gut. ...

Aber eine Therapie, so auf einem Sofa herumliegen und
dann sagt man nichts oder was Uber Schmetterlinge. So wie
in den Filmen - nein, danke! Das ist (Uberhaupt nichts fir
mich. ...

Die Lebensqualitdt hat sich jetzt schon sehr verbessert -
auch durch die Frihpension, da ist der Stress weg. Bin jetzt
halt Hausmann, weil meine Frau arbeitet noch. Im Winter
hab' ich aber ordentliche Schlafstérungen. Meine Hausérztin
sagt zwar immer, dass ist die Depression. Aber es gibt auch
eine Frihjahrsdepression und die h&tt' ich dann ja auch,
hab's aber nicht. ... Jeder muss das beste aus seiner
Krankheit machen, was ihm hilft. Im Forum tauschen sich
alle méglichen Leute auch mit Zwangssymptomen aus, was
die da oft fur einen Irrweg hinter sich haben. Auch mit
Einweisung in die Psychiatrie. Jeder geht anders mit seinen
Symptomen um und hat auch andere Unterstitzungen.
Wenn wer verheiratet ist, mit einer tollen Partnerin — was
willst mehr? Nur zwei mit Tourette als Paar — weiB3 ich nicht
so recht, wie das ausgehen wird. Weil da nimmt man

vielleicht die anderen Tics an." (Sch.)



~Ich persénlich finde Freunde und Unterstlitzung sind das
Wichtigste. Und natdrlich auch finanzielle Unterstitzungen.
Das kommt jetzt aber schon auf die Schwere der Krankheit
an. Wer wirklich ganz schwere Formen hat, der ist eigentlich
- sag'ich jetzt - ganz arbeitsunfdhig. Nagt sicher auch am
Selbstwert. Ja, als Beamter in einem Blro das geht, aber
nicht in der Privatwirtschaft und auch nicht auf einem
begiinstigten Platz. In der Landwirtschaft und in der
Gértnerei arbeiten einige. Friedhofsgértnerei geht nicht so,
da haben sie einen, den ich gut kenne, dann entlassen. Sehr
freundlich hat ihm der Chef das gesagt, er ist sehr gut -
aber die Friedhofsbesucher, die beschweren sich. Na gut,
der hat eine schwere Kopropalie gehabt - das ist dann
besonders schlimm. Der hat das nicht wirklich gut
verkraftet, ist schwer einen Job zu finden. ...

Die Empfehlung, dass man AuBerungen anderer Leute nicht
beachten soll, die kommt auch immer wieder vor. Eine
Elefantenhaut — wer hat die? Ja wenn'st vollgestopft bist mit
Beruhigungsmitteln oder dauernd in Ol [betrunken, Anm. d.

Verf.] bist. Geht eine Zeit lang, aber sicher nicht auf Dauer"

(R.)

~Mir geht es im Moment optimal. Habe genug Freunde, reise

viel. Der Zustand wird immer besser - alles prallt ab." (D.)

H. erwahnte ebenfalls die Wichtigkeit der Annahme der Krankheit. Man
musse sie akzeptieren, aber immer darauf schauen, dass der ,Giftzwerg
im Gehirn™ nicht zu Ubermiutig wird. Er hatte ein interessantes Hobby
gefunden (Sammeln von Bronze-Medaillen) und lenke sich damit ab.

FUr einen Betroffenen aus der deutschen Selbsthilfegruppe sei seine

Lebensqualitat durch die Tics massiv eingeschrankt. Er hatte sich schon



unzahlige Male verbrannt (durch das Verschitten von heiBen Getranken
oder beim Kochen) bzw. verletzt (z. B. durch Glasbriiche). AuBerdem
diarfe er kein Auto lenken, durch seine abgelegene Wohnlage, ware das
eine weitere groBe Einschrankung.

Die Bewaltigungsformen und -techniken decken sich zum gréBten Teil mit
den Angaben in der Fachliteratur, autobiographischen Werken und
Auswertungen von Erfahrungen in einschlagigen Foren und Zeitschriften
fur Betroffene (z. B. ,Tourette aktuell®).

Haufig erwahnt wurden als Bewaltigungsstrategien das Unterdriicken oder
Kompensieren der Tics in der Offentlichkeit bzw. das Vermeiden von tic-
auslésenden Situationen. Mehrheitlich Erwahnung fanden zusatzlich die
Bereiche Wichtigkeit sozialer Netzwerke (Familie, Partner, Freunde,
Bekannte) und die Akzeptanz der Erkrankung (M., Sch. Und H.). Einige (z.
B. Th.) stehen im Kontakt mit Selbsthilfegruppen, meiden aber
persdnliche Treffen mit Betroffenen um nicht zusatzliche Tics zu
ubernehmen.

Die Einschatzung der aktuellen Lebensqualitat ist generell von
unterschiedlichen Faktoren abhdngig (vergleiche dazu die ausfuhrliche
Darstellung im theoretischen Teil) und wurde  von den
Gesprachsteilnehmern von gut bzw. annehmbar Uber wechselnd bis
Uberwiegend schlecht angegeben. Auf somatischer Ebene wirkten sich
neben der Tic-Symptomatik besonders Depressionen und Schlafstérungen
(0., M. und Sch.) darauf aus, auf gesellschaftlicher die sozialen

Reaktionen des Umfeldes.

Besonders zur Thematik (gesundheitsbezogene) Lebensqualitat existieren
einige relevante Studienergebnisse, die an dieser Stelle vorgestellt werden
sollen. Dazu entwickelten Cavanna et al. 2008 ein neues Instrument zur
Erfassung der Lebensqualitat bei Erwachsenen mit einer Tourette-
Erkrankung (,GTS-QOL"), 2012 kam es zu einer Adaptierung fir Kinder



(zwischen sechs bis zwo6lf Jahren) und Jugendliche (13 - 18 Jahre) mit
einer multiplen Tic-Symptomatik bzw. einem Tourette-Syndrom (,GTS-
QOL-CA"Y) (Cavanna et al. 2012b). Dieses Instrument wurde bereits im
Kapitel Lebensqualitat vorgestellt.

Eine Literaturarbeit Uber veroéffentlichte Studien zum Verhaltensspektrum
von Betroffenen zeigte u. a., dass vor allem die komorbiden Stdérungen
(Hyperaktivitat, ADHS, Zwangsstérungen, Depressionen) entsprechende
Auswirkungen auf das Alltagserleben und die Lebensqualitat haben
(Cavanna et al. 2009).

Eine deutsche Untersuchung erfasste die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat von 200 erwachsenen Personen mit einer Tourette-
Erkrankung. Es kamen Fragebdégen zur Tic-Symptomatik, zu
Komorbiditdten und jeweils ein Interview zum Einsatz. Uber die Hélfte der
Teilnehmer an der Studie gab Angstzustande und Depressionen an,
gefolgt von Befindlichkeitsstérungen und Einschrankungen der Alltags-
aktivitaten. Die Hauptfaktoren zur Einschatzung der Lebensqualitat
betrafen die Aspekte Depression, Starke und Auspragung der Symptome
sowie das Alter (Mdller-Vahl et al. 2010b).

Die klinischen Untersuchungen von Eddy et al. bei Heranwachsenden
zeigten ebenfalls, dass Komorbiditaten (ADHS, Depression, Zwangs-
stérungen) mehr Einfluss auf die Beurteilung der Lebensqualitat hatten als
eine leichtere bzw. mittelschwere Tic-Symptomatik. Die Befragten gaben
an, dass ihre sozialen Kontakte eingeschrankt waren, zusatzlich fanden
die Aspekte geringes Selbstwertgefliihl, Isoliertheit und negative
gesellschaftliche Reaktionen Erwdhnung (Eddy et al. 2011a und 2011b).

Elstner et al. fihrten semistrukturierte Interviews erganzt mit einem
Fragebogen-Screening zu den Komorbiditaten Depression, Angststérung
und Zwangshandlungen bei 90 Betroffenen durch. Die Lebensqualitat und

das Wohlbefinden waren zusammengefasst wesentlich schlechter als das



der Durchschnittsbevdlkerung, aber besser als bei Patienten mit einer
schweren Epilepsie. Einflussfaktoren auf die Lebensqualitdt umfassten die
Tic-Schwere und das Auftreten von vorhandenen Zwangsstdérungen,
Angstzustanden, Depressionen sowie der aktuelle Beschaftigungsstatus
(Elstner et al. 2001).

Eine prospektive Forschungsstudie von Cavanna et al. bei 46
Heranwachsenden mit einer Tourette-Symptomatik (erste Erfassung
zwischen sechs und 16 Jahren; zweite nach dem 16. Lebensjahr mit einer
durchschnittlichen  Follow-op-Periode von 13 Jahren) versuchte
Indikatoren zu identifizieren, die eine Auswirkung auf die Lebensqualitat in
spateren Jahren haben kdnnten. Die Schwere der Tic-Symptomatik und
eine familidare Haufung von Betroffenen stellen danach ein hohes Risiko
dar als Erwachsene Uber eine niedrigere Lebensqualitat zu verfligen
(Cavanna et al. 2012a).

Eine systematische Uberpriifung der veréffentlichten Literatur (review) zur
Lebensqualitat beim Tourette-Syndrom der letzten zehn Jahren brachte
als Ergebniss, dass bei Heranwachsenden das Vorhandensein von
Komorbiditaten Schllsselfaktoren zur Einschatzung des Wohlbefindens
darstellten, wahrend bei Erwachsenen daneben zusatzliche Aspekte (z. B.
soziale Kontakte, Beschaftigungssituation) bertcksichtigt werden missen
(Cavanna et al. 2013a).

Die Art, Auspragung, Lokalisation und Frequenz der Tics als Indikator flr
emotionale Beeintrachtigungen und eine herabgesetzte Lebensqualitat
analysierte eine Studie an 509 Erwachsenen mit einer Tourette-
Erkrankung. Betroffene, deren Tic-Symptomatik Aktivitaten des taglichen
Lebens wenig beschranken wirde, schatzten - unabhangig von der Tic-
Auspragung - ihre Lebensqualitat besser ein (Conelea et al. 2014).

Am Ende dieses Abschnittes sollen exemplarisch zwei Erhebungen aus
Landern  vorgestellt werden, die seltener in internationalen

Fachzeitschriften vertreten sind.



Die  Autoren einer chinesische Fall-Kontroll-Studie  bei 174
Heranwachsenden mit einem Tourette-Syndrom, die die Bereiche
familiares Umfeld, Schule, kognitive Komponente, das Verhalten und
Depression/Angst untersuchten, betonten die Wichtigkeit einer familiaren
Einbettung. Abhangig von der Schwere der Symptomatik, dem Verlauf der
Erkrankung, dem Lebensalter, dem Lebensstandard sowie Komorbiden
waren bei Betroffenen - weit niedriger als in der Kontrollgruppe (Yi et al.
2011).

Eine israelische Studie an 60 Kindern/Jugendlichen zwischen sieben und
17 Jahren an der Schneider-Klinik untersuchte mdgliche Auswirkungen
unterschiedlicher positiver und negativer Lebensereignisse auf die
Symptomatik sowie auf komorbide Stérungen (v.a. Zwangsstérungen,
ADHS, Depressionen, Angstzustande und Impulsivitat). Belastende
Erlebnisse (auch sozialer Art) zeigten negative Auswirkungen auf die
Symptomatik und auf tic-assozierte Stdérungen. Bei der Interpretation
der Ergebnisse ware allerdings zu beachten, dass der Lebensalltag in

Israel von krisenhaften Geschehnissen gepragt ist (Steinberg et al. 2013).

14.4.8 Bedlrfnisse, Winsche

Exemplarisch fir dieses Kapitel soll eine Passage aus den Gesprachen
angefuhrt werden, die nahezu alle relevanten Bedilrfnisse und Winsche

der Befragten beinhaltet:

~Ich glaube jeder mit einem Tourette winscht sich das
Verschwinden der Tics mit wenig Aufwand - ohne
Medikamente, ohne Therapie und Eingriffe, am besten (ber
Nacht. Weil das ja meist ein frommer Wunsch ist, sollte noch
mehr geforscht werden um eine bessere Therapie zu finden

oder die genaue Ursache. Und ganz, ganz wichtig ist mehr Ver



stdndnis von den Leuten. Ich brauch kein Mitleid und kein
Wischi-Waschi, sondern will als Mensch angenommen werden.
Dann auch keine Depression oder eine Angst vor den
Reaktionen der Leuten zu beflirchten. Da gehért auch mehr
Information und Aufkldrung dazu. Das ist eine chronische
Krankheit und keine Psychose, wie das manche immer
glauben. Und wenn das klappt, sind dann die Berufsaussichten
auch besser, nehm’ ich zumindest an. Auch wenn man jetzt
nur 20 Stunden in der Woche arbeiten kann, ist das besser als
daheim zu verdéden. ... Eine gewisse zuséatzliche Unterstltzung
vom Staat ist sicherlich auch bei den meisten notwenig, jetzt
nicht nur Beihilfen — auch mehr Urlaub oder eine Prémie fir
die Dienstgeber ist notwendig. Bei sehr argen Formen muss
man ohnehin daheim bleiben, da ist die Behandlung wichtiger.
Persénlich ist auch eine gute Partnerschaft und Freunde oder

noch eine Familie, wenn man eine hat, wichtig"

Aufgelistet ergab sich folgende ,Rangliste™ der BedUlirfnisse/Wiinsche:

¥ Reduzierung oder Remission der Tic-Symptomatik bzw.

komorbiden Stoérungen...

72 Fortschritte bzw. neue Erkenntnisse der Medizin zu den Ursachen

und Behandlungsmadglichkeiten; entsprechende wirkungsvolle

Therapien...

iz Bessere Aufklarung der Bevdlkerung Uber die Erkrankung; mehr

Respekt, Akzeptanz, Toleranz und Achtung auch bei einer starkeren

Auspragung vokaler Tics...
i# MaBnahmen gegen negative gesellschaftliche Reaktionen
Vorurteile (Diskriminierung, Gewalt...)

77 tragfahige Freundschaften bzw. Partnerschaften...

3 Offnung des Arbeitsmarktes fiir Betroffene in Verbindung mit

gewissen Erleichterungen (z. B. weniger Stunden, finanzielle Anreize



fir Arbeitsgeber bei einer Einstellung); eine erflillende und
befriedigende Tatigkeit mit einem guten Arbeitsklima; Anerkennung
durch Kollegen und Vorgesetzte...

i# Verbesserung der schulischen Situation; unterstitzende Hilfe und
Begleitung im Schulalltag...

i7 Errichtung von Spezialambulanzen flir Menschen mit chronischen
Tic-Stérungen und Tourette-Syndrom; bessere Diagnosestellungen;
Ubernahme der Kosten durch Krankenkassen bei einer
Psychotherapie...

i#7 sonstiges (Abbau der Bdurokratie wund Vereinfachung von
Behdérdenwegen; mehr finanzielle Unterstltzung fur

Selbsthilfegruppen und -vereine...)

Wie nicht anders zu erwarten steht die Reduzierung bzw. das
Verschwinden der Tic-Symptomatik und der komorbiden Stérungen an
erster Stelle der Winsche, Hoffnungen und Anliegen. Auch wenn die Zahl
der Forschungen und Studien zu den moéglichen Ursachen bzw.
Ursachenkomplexen der Erkrankung (und auch insbesondere zur Effizienz
unterschiedlicher Wirkstoffe bei der Pharmakotherapie) zunimmt,
sprechen kritische Stimmen davon, dass die Pharmaindustrie eher wenig
Interesse an der Entwicklung weiterer Arzneimittel zeigen durfte. Zu hoch
ware der Aufwand, bei einem ohnehin bestehenden Wirkungserfolg einiger
pharmazeutischer Medikamente und einem eher U(berschaubaren
Betroffenkreis (Dopfner et al. 2010).

Auf MaBnahmen und Taktiken zu einer mdglichen Einstellungs-
veranderung wurde bereits eingegangen. Anerkennung, Achtung und
~Respekt im Zeitalter der Ungleichheit® (R. Sennett) gegenutber der
menschlichen Vielfalt stellen Gradmesser flr eine auf ethischen Werten
aufgebaute demokratischen und humanistischen Zielen verpflichtende

Gesellschaft dar.



Informelle Beziehungsnetzwerke (Familienangehérige, Freunde, Arbeits-
kollegen, Selbsthilfegruppen u.s.w.) stellen wichtige Ressourcen und
Einflussfaktoren in der Bewaltigung von Belastungen, Stressoren und
krankheitsspezifischen Besonderheiten dar.

Unterstltzungsangebote in der Schule, in der Ausbildung und im Studium
bzw. Selbstverwirklichung, Entfaltung des eigenen Potentials sowie
Aufstiegschancen durch den bzw. im Beruf sind ebenfalls Bereiche, die
von groBer Bedeutung flir Personen mit dem Tourette-Syndrom sind.

Die haufig spat gestellte Diagnose, fehlende Spezial-Einrichtungen bzw.
die zu geringe Anzahl von Professionsexperten, die tlw. hohen
Therapiekosten und vielfach unuberschaubare Zustandigkeitsbereiche
burokratisch aufgebldhter Amter/Behérden stellen ebenfalls Hiirden fir
Betroffene dar, die eine effiziente Auseinandersetzung mit der Erkrankung

erschweren.



15 Conclusio, Ausblick

Der geschichtliche RUlckblick zeigte auf, dass besonders behinderte,
beeintréchtigte und psychisch kranke Menschen, deren AuBerlichkeiten
oder Verhaltensweisen stark von den jeweiligen kulturellen und
asthetischen Normen abwichen, Uberwiegend als Stérfaktoren abgewertet
wurden und mit entsprechenden Sanktionen rechnen mussten. Sie galten
oft als sindhafte, besessene oder verdammte Wesen, als gesellschaftlich
unbrauchbar, wertlos und als Belastung fiir die Allgemeinheit. Uberall, wo
die Faktoren Leistungsfahigkeit, Intelligenz, kd&rperliche Integritat,
asthetische Kriterien und Unauffalligkeit einen hohen Stellenwert
einnahmen (und einnehmen), wurden (und werden) Abweichungen davon
als wert- und normbedrohend eingestuft. Welche Funktionen,
Fertigkeiten, Leistungen und Verhaltensweisen in der jeweiligen
Gesellschaft als besonders wichtig gelten, hat — auch in der Gegenwart -
Auswirkungen auf die Bewertung der jeweiligen Person. Dabei kommt es
vielfach zu Zuordnungen und verallgemeinernden Ableitungen in Form
von Stereotypen, Vorurteilen und Stigmatisierungen. Ein Stigma formt die
Vorstellung uber ein betreffendes Individuum, wobei in der Regel
Zuschreibungen weiterer negativer Eigenschaften, Defizite oder
Abwertungen folgen. Besonders Personen, die nicht dem konstruierten
Bild von Behinderung und Beeintrachtigung entsprechen, sind immer
wieder mit negativen gesellschaftlichen Reaktionen konfrontiert.

Bei Menschen mit einer Tourette-Erkrankung wirken sich diese
Belastungen zusatzlich zu der bestehenden Tic-Symptomatik und den
Komorbiditaten auf die Personlichkeit aus. Laut Studienergebnissen
werden generell motorische Auspragungen eher noch akzeptiert, bei
verbalen Tics dominieren (berwiegend Erschrecken, Empdrung,
Negierung, Angst, Unverstandnis, Abwehr, Spott, Ausgrenzung aber auch

verbale und kérperliche Angriffe (Davis 2004).



Wird der aktuelle Stand der klinischen Forschung zum Tourette-Syndrom
zusammengefasst, ergibt sich folgendes Bild:

H Die Erkrankung beginnt Uberwiegend zwischen vier und sieben
Jahren (mit motorischen Tics).

H Zeitgleich oder noch vor den ersten Symptomen finden sich haufig
eine Hyperaktivitat oder das Vollbild eines ADHS.

H Die Angaben zur Pravalenz schwanken teilweise betrachtlich.
Chronische Tic-Stérungen sollen etwa 4 % aller Heranwachsenden
aufweisen, das Tourette-Syndrom ca. 1 % der Gesamtbevdlkerung.

H Die Tics variieren stark in ihrer Art, Auspragung, Haufigkeit und
Lokalisation. Der Verlauf der Erkrankung ist phasen- bzw. wellenférmig, in
den Uberwiegenden Fallen werden die Symptome im Alter schwacher.

H Tics dienen stellenweise der Beseitigung von Anspannungszustanden
in unangenehmen, stressbehafteten Situationen. Sie sind meist flr eine
gewisse Zeit unterdrickbar.

H Die Mehrheit der Betroffenen zeigt zusatzlich tic-assozierte
Stérungen.

H Die Pathophysiologie der Tic-Stérung ist noch nicht véllig geklart.
Disskutiert werden Wechselwirkungen genetischer, neuroanatomischer,
neurobiologischer, neurophysiologischer und psychosozialer EinflUsse.

H Bestimmte Umgebungsfaktoren kénnen die Tic-Symptomatik situativ
verstarken (wie Stress, Angst, erhdéhte Anspannungen, Freude etc.) oder
abmildern (Konzentration, sportliche oder musikalische Betatigung
u.s.w.).

H Als Therapie kommen Medikamente, verhaltenstherapeutische

Verfahren und sonstige Interventionen zum Einsatz.

Wie bereits angeflihrt umfasst ein GroBteil der wissenschaftlichen Literatur
zur  Tourette-Erkrankung klinische  Studien zum  Effekt einer

Pharmakotherapie, gefolgt von Untersuchungen zur Pathophysiologie. Erst



in letzter Zeit steht vermehrt die Lebensqualitdt im Zentrum des
Forschungsinteresses, neben neuen Verfahren zur Diagnostik,
Verlaufskontrolle und Stress-Pravention.

Nur rudimentar abgehandelt wurden bisher von der Forschung die
Bereiche Alltagserleben, Stigmatisierungen und Bewaltigungsstrategien,
die gravierendsten Forschungslicken finden sich Zu den
Themenkomplexen Schule, familidre Besonderheiten (vor allem bei
vorhandenen Geschwistern) und zur Erwerbstatigkeit. Hier ware ein

betrachtlicher Forschungsbedarf gegeben.

Des Weiteren kénnen auf Basis der zur Verfigung gestandenen Quellen,
Materialien, Daten und Erkenntnisse aus der wissenschaftlichen Literatur,
von Ergebnissen aus Studien, der eigenen Befragungen und
autobiografischen Beitragen sowie Verdéffentlichungen Betroffener, die in
dieser Dissertation ausfUhrlich dargestellt, analysiert und stellenweise
interpretiert wurden, folgende Aussagen getatigt und bestimmte

Rlckschlisse gezogen werden:

% Die Lebensqualitét von Menschen mit einer Tourette-
Erkrankung ist in Abhangigkeit von unterschiedlichen Faktoren
(Tic-Auspragung, Ressourcen, Bewaltigungsstrategien, Alter
etc.) in besonderer Weise von Komorbiditaten und
gesellschaftlichen Reaktionen abhangig und wird von
Betroffenen generell als herabgesetzt bewertet.

¥ Vor allem bei einer starken Auspragung vokaler Tics (lautes
Schreien, Koprolalie, Echolalie), ,touching® sowie einer
Kopropraxie (auch in Verbindung mit Zwangshandlungen) gilt
die Erkrankung als ,unheimlich®, ratselhaft und bedrohlich, mit

einer geringen gesellschaftlichen Akzeptanz Betroffener.
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Die Familiendynamik und die Rollenverteilung verandern sich
durch einen Heranwachsenden mit einer chronischen Tic-
Symptomatik bzw. einem Tourette-Syndrom in den meisten
Fallen, v. a. durch negative Reaktionen der Offentlichkeit.
Stabile Beziehungen, Zugriffe auf Ressourcen sowie effiziente
Verarbeitungsstrategien erleichtern das Zusammenleben und
kdnnen tlw. auch das Zusammengehorigkeitsgeflihl verstarken.
Personen mit einem  Tourette-Syndrom  sind  haufig
Stigmatisierungen, Abwertungen, Mobbing, Spott,
Ausgrenzungen und Beschimpfungen ausgesetzt. Hier stellen
besonders die Bereiche Schule und Beruf Belastungen mit
einem sehr hohen Leidensdruck dar.

In Abhangigkeit zu den Auspragungen der Symptome, den
Komorbiditaten und anderen Faktoren (z. B. Nebenwirkungen
von Medikamenten, herabgesetzte Konzentration) kann ein
Studium, eine Berufsausbildung bzw. eine berufliche Tatigkeit
erschwert bis unmadglich sein.

Strategien um Tics in der Offentlichkeit zu unterdriicken, in
gesellschaftlich eher akzeptierte Bewegungs- oder
LautdauBerungen zu integrieren bzw. ticausldsende Situationen
und Objekte zu vermeiden, erfordern ein hohes MaB an
Konzentration und fuhren haufig zu Anspannungen,
Erschépfungen oder massiven Tic-Serien (z. B. an
menschenleeren Ortlichkeiten).

Negative gesellschaftliche Reaktionen beeinflussen u. a. die
Ich-Identitat und kénnen zu einem Vermeidungsverhalten, zu
Isolationstendenzen, Schamgefiihlen und einem sozialen
Rickzug fuhren.

Bei einer ausgepragten Tic-Symptomatik und zusatzlichen

Komorbiditaten kann eine Partnersuche schwierig verlaufen.



Diese Tatsache stellt vielfach eine weitere Belastung mit Aus-
wirkungen auf das Selbstbewusstsein dar.

¥ Betroffene mit einem Tourette-Syndrom konnen Uber
auBerordentliche Leistungen in musikalischen, sportlichen und
kreativen Bereichen verfigen. Dies hangt meist mit der
gesteigerten Reaktionsfahigkeit und verminderten Hemmungen

im Bewegungsmuster zusammen.

Am Ende dieser Ausfihrungen soll noch eine Anmerkung abschlieBen.
Generell kénnen Solidaritat, ein gesellschaftlicher Zusammenhalt und
sozialpolitische bzw. inklusive MaBnahmen auch in Zeiten von politischen,
wirtschaftlichen und weltanschaulichen Veranderungen eine tolerantere
Einstellung gegenuber sozialen Randgruppen, Minderheiten, anderen
Kulturen u.s.w. férdern und langerfristig einen Wertewandel bewirken,
durch den der Mensch nicht mehr nach Kosten-Nutzen-Kriterien,
Bildungsabschluss, Erfolg, Status, Vitalitdt, Aussehen, Anpassung an
bestehende Normen etc. klassifiziert und bewertet wird. Gerade die
Facetten menschlicher Vielfalt machen ein auf gegenseitiger Achtung und
Respekt aufgebautem Zusammenleben lebenswert. Wie bereits angemerkt
geben zahlreiche Entwicklungen der letzten Jahre Anlass zur Hoffung,

andere eher zur Sorge...
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The Tourette syndrome is a neuro-psychiatric and chronic disorder. It is
characterised by certain forms of motoric movements and vocalisations
called ,tics". Co-morbid symptoms (i.e. hyperactivity, depression,
psychological coercion, anxieties) may be present as well.

This dissertation focuses on the psychosocial situation of people with
Tourette syndrome and how they deal with the disorder within a society
that tends to interpret their behaviours as a disturbance of the order. For
the people with Tourette syndrome this leads consequently to situations of
isolation, stigmatisation, mockery but also violent assault against them.
This following research includes thirteen case studies of people that have
been interviewed by using the ,ero-epic" counselling technique of Roland
Girtler. The technique helps to evaluate the cluster of symptoms and
course of this particular disorder. It involves the consideration of personal
experiences of people with Tourette syndrome in school, educational
training, job and within daily situations and addresses their needs, how
they would deal with process strategies and last but not least, how the

disorder would affect their qualities of life.

Das Tourette-Syndrom ist eine chronische neuro-psychiatrische
Erkrankung, die durch bestimmte Formen motorischer und verbaler Tics
gekennzeichnet ist. Zusatzlich treten meist komorbide Stérungen (wie
Hyperaktivitdt, Depression, Zwénge, Angste) auf.

Diese Dissertation beschaftigt sich mit der psychosozialen Situation
Betroffener und wie diese die Erkrankung in einer Gesellschaft zu
bewaltigen versuchen, die dazu neigt bestimmte Verhaltensmuster als
stérende Abweichung zu interpretieren. Das fihrt bei Menschen mit dieser
Tic-Stérung zu Stigmatisierung, Isolierung, Spott u.s.w. aber auch zu
Formen der Gewalt gegen sie. Die vorliegende Forschungsarbeit inkludiert

dreizehn Fallberichte, die nach den Kriterien der ero-epischen Gesprachs-



fuhrung (nach Roland Girtler) geflihrt wurden. Diese Methode hilft das
Krankheitsbild und das Alltagserleben durch eine intensive Beziehung zu
den Betroffenen zu erheben. Sie bericksichtigt welche persdnlichen
Erfahrungen Menschen mit dem Syndrom in der Schule, der Ausbildung,
im Beruf und in alltaglichen Situationen machen mussten und stellt ihre
Bedurfnisse, den Umgang mit Verarbeitungsstrategien und welche

Einschrankungen der Lebensqualitat diese Erkrankung mit sich bringt dar.
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