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Die Holle im Kopf

Sie schlagt sich, schreit, stampft und kann nicht anders: Die 26-jahrige Ramona Kaiser leidet am
Tourette-Syndrom. Sie muss mit der Krankheit zurechtkommen, wahrend ihr soziales Leben zusehends
erlischt.
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Ramona Kaiser und ihr Freund Arthur wollen gemeinsam die Zukunft anpacken, die viele Probleme
fur sie bereithalt. Dazu gehoért, dass sie eine Wohnung brauchen, in der die 26-Jéhrige ihren Tics
freien Lauf lassen kann. Foto: hawe
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Hof Lange hat sich das Kind Ramona nichts dabei gedacht. Ab und zu hat mein Korper gezuckt. Das ist
auch keinem weiter aufgefallen, erzéhlt die Hoferin und gibt ein glucksendes Geréusch von sich. Aber
dann, als sie zwolIf war, brach sich in kurzer Zeit eine Krankheit inre Bahn, die sie nicht mehr loslassen
wird: das Tourette-Syndrom. Ich schreie, ich stampfe, ich schlage mir auf den Kopf, muss standig
zwinkern und zucken, so schildert die heute 26-jahrige Ramona Kaiser ihre Krankheit. Kontrolle dartiber
hat sie praktisch keine.

Ich dachte, sie hat Schluckauf, erzahlt inr Freund Arthur von dem Tag vor sechs Jahren, als sie sich
kennenlernten. Dass es Tics waren, also unkontrollierbare motorische und vokale Stérungen, wurde ihm
erst spater klar. An schlimmen Tagen gibt es keine Ruhe, Ramona bleiben zwischen dem Gurgeln, dem
Schlagen, Schreien und Stampfen nur Minuten zur Erholung. Wahrend der Tics ist die junge Frau voll da,
bekommt alles mit und kann nichts tun. Ich denke nur immer, hoffentlich ist es bald vorbei, sagt sie. Sie
leidet auch unter Tics, die fir AulRenstehende skurril anmuten, fir Ramona aber sehr belastend sind. Ich
muss von Digitaluhren immer laut die Zeit ablesen ob ich will oder nicht, erzahlt die junge Frau.

14 Tabletten nimmt sie taglich. Mittel, die sie beruhigen und sie permanent mide sein lassen. Viel besser
wird es dadurch nicht. Das Tourette-Syndrom gibt den Arzten Ratsel auf, eine Heilung gibt es nicht. Also,
was soll ich machen? Ich muss mich damit abfinden, sagt die Hoferin, die mittlerweile einen
Behinderungsgrad von 80 Prozent hat.


http://www.frankenpost.de/nachrichten/hofrehau/hof-stadt/art2390,975323,0
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Keine Kontrolle

Ihr Kérper macht es irgendwie mit, irgendwie hat sie sich mit den Tics arrangiert, aber es gibt eine
Komponente der Krankheit, die sie immer wieder besonders fordert: die anderen Menschen. Sie gucken
und glotzen mich an, das nervt, sagt sie. Andererseits weil3 sie, dass sie nun mal auffallt. Sie geht deshalb
kaum mehr raus, geht selten einkaufen, fahrt nicht mit dem Bus, wenn es sich vermeiden lasst und im
Kino war sie seit Jahren nicht mehr.

Wenn ich trotzdem mal unter Leuten bin, versuche ich mich so unauffallig wie méglich zu verhalten. Sie
hat gelernt, ihre heftigen Tics in weniger aufféllige abzuleiten. Aber das klappt nur kurze Zeit und ist ein
Kraftakt, den sie nicht oft wiederholen kann. Es dauert dann nicht lange und sie muss die ganze gestaute
Waucht ihrer Symptome aushalten.

Arthur hat sich daran gewoéhnt, dass die entkraftete Ramona nicht in den Supermarkt kann oder dass im
Haushalt vieles unerledigt bliebe, wenn er nicht ware. Auch wenn das mittelalterlich klingt, aber hier muss
der Mann fur das Einkommen sorgen, sagt der 27-Jahrige und lacht dabei. Der Hintergrund ist ernst, das
weil3 er auch. Ich wiirde so gerne wieder mal arbeiten, sagt Ramona, wirft den Kopf nach hinten und
stampft laut auf. Zurzeit ist sie arbeitsunfahig. Jobs hatte sie schon mehrere, aber durchgehalten hat sie es
nicht. Acht Stunden kommen fir sie nicht in Frage, das Verstandnis der Kollegen war bislang gering

Musst du denn das machen? , und an viele Stellen braucht sie nicht denken. Mich wollten sie in einen
Blumenladen oder in den Supermarkt vermitteln, wo ich viel Kontakt zu Kunden gehabt hatte wie stellt
man sich das vor?, klagt sie. Am liebsten ware ihr eine Ausbildung. Doch wer bildet mich aus, wenn ich
maximal drei oder vier Stunden arbeiten kann?

Die Probleme enden damit nicht: Die Nachbarn regen sich tber den Larm auf, erzahlt Arthur. Wobei das
Paar das sogar versteht. Bei allem Verstandnis fir Ramonas Krankheit sei es einfach nicht leicht, wenn
man nachts immer wieder aus dem Schlaf gerissen wird, weil nebenan das Stampfen und Schreien wieder
losgeht. Ramona und Arthur suchen bislang vergeblich nach einer abgelegenen Bleibe, wo die junge
Hoferin niemanden stdren kann.

Behdrden Uberfragt

Die Alternative ware eine Schallisolierung. Fir andere Formen der Behinderung gibt es Zuschisse fir
Umbauten, aber Ramonas Fall ist fir Behorden offenbar so exotisch, dass keiner weil3, wer zustandig ist.
Das ist kein Einzelfall, sagt Silke Schneider, Vorstandsmitglied des bundesweit tatigen
Interessen-Verbandes Tic & Tourette-Syndrom. Sie ist seit Langem damit beschétftigt, die Rechtslage zu
klaren ohne Erfolg. Noch immer wiissten Behdrden zu wenig tber die Krankheit:

Wir machen uns Sorgen, was die Zukunft fir uns bereithalt, sagt Ramona Kaiser. Trotzdem kann die
26-Jahrige zwischen einem Schrei und einem Schlag auf den Kopf auch noch lacheln. Ich habe nicht nur
Probleme. Es gibt im Leben ja auch viele schdne Dinge.

Von Harald Werder
Alle Rechte vorbehalten.
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Esmangelt an Akzeptanz und Toleranz

Silke Schneider, Interessen-Verband Tic und Tourette-Syndrom
Bild:

Hof Silke Schneider weil3, welche Folgen das Tourette-Syndrom haben kann. Ihr Sohn leidet ebenso an
der Krankheit wie Ramona Kaiser (siehe Die Hoélle im Kopf). Die Erzieherin aus Baden-Wirttemberg
setzt sich im Vorstand des Interessen-Verbandes Tic & Tourette-Syndrom dafir ein, dass die Erkrankung
bekannter wird.

Frau Schneider, das Tourette-Syndrom hat offenbar nicht nur Auswirkungen im medizinischen Sinn.

Ja, vor allem mangelt es an der Akzeptanz und Toleranz der Aul3enwelt, viele Betroffene leben daher
sozial isoliert. Ich kenne es von meinem Sohn. Wenn andere seine Tics erleben, hei3t es oft: Der hat einen
an der Klatsche.

Zieht man sich da nicht lieber freiwillig zuriick?

Naturlich, das ist ein Teufelskreis. Aber aus dem muss man ausbrechen und darf sich nicht wegen einer
Krankheit schamen, fiir die man nichts kann. Was dazukommen muss, ist die Aufklarung der Bevélkerung,
darum bemuhen wir uns sehr stark. Das gilt Gbrigens auch fur Arzte, die haufig nur sehr wenig Uber das
Syndrom wissen.

In der Literatur werden auch Begleiterscheinungen erwéhnt. Welche sind das?

Manchmal treten Depressionen auf, was mit der sozialen Isolation zusammenhéangt. Vor allem Kinder
haben oft das Aufmerksamkeitsdefizit-Syndrom mit Hyperaktivitéat. Nicht vergessen darf man, dass
standige Tics sehr anstrengend sind, und was die Erkrankung ebenfalls nicht leichter macht, sind die
Medikamente, die meistens eine sedierende Wirkung haben und so die Leistungsfahigkeit einschrénken.

Wie ist da ein normaler Alltag noch mdglich?


http://www.frankenpost.de/nachrichten/hofrehau/hof-stadt/art2390,975322,0
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Nicht bei allen ist es so schlimm, aber es ist in der Tat sehr schwer. Erkrankte Kinder stéren natirlich den
Unterricht. Aber es gibt Lehrer, die lassen den Schiler vor die Tur, wo er sich aus-ticen kann.
Forderschulen sind meistens nicht nétig, beim Tourette-Syndrom ist die Intelligenz nicht beeintréachtigt.
Das Gespréach

fuhrte Harald Werder

Alle Rechte vorbehalten.






