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Aktuelle News: +++ Schwache Konjunktur driickt weiter auf Konsumklima (08:37 Uhr) +++
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Patienten leiden an Reaktion ihrer Umwelt |:|Il
Tourette -Syndrom ist nicht heilbar : Selbsthilfegruppe bemuht sich um Information und Passwort vergessen?
Erfahrungsaustausch Noch nicht registriert?

Von Anke Velten

Hachst- Tiafat-
L . 15 temperatur werte
SCHWACHHAUSEN. Das Tourette-Syndrom, benannt nach dem franzésischen Arzt Tourette, der es im Jahr f’; am Tag in der
1885 erstmals systematisch beschrieb, istimmer noch my-sterids: Man wei3, dass es eine chronische ".u'ﬁ 21 Nacht
Erkrankung des Gehirns ist, bei der der Stoffwechsel bestimmter Botenstoffe aus dem Gleichgewicht geraten ist. 1 4

Aber warum, das ist unbekannt. Tourette ist nicht heilbar, doch es gibt Medikamente, die die Symptome
unterdriicken kénnen.

Nicht selten leiden die Patienten mehr unter den Nebenwirkungen als an ihren Symptomen, den so genannten
Tics. Und sie leiden unter den Reaktionen ihrer Umwelt. Gegenseitiger Erfahrungsaustausch und umfassende

Informationen kénnen das Leben mit der Krankheit erleichtern. Das ist der Anspruch der Bremer Tourette- Suchwort
Selbsthilfegruppe, die seit funf Jahren besteht. Bislang handelt es sich um eine Angehdrigengruppe von Familien
betroffener Kinder; aber auch Interessenten fiir eine Betroffenengruppe kénnen sich bei der Stelle melden. 5

atum

Tics sind unwillkirliche Bewegungen oder Laute. Viele Tics - Rauspern, Huisteln, Blinzeln - sind diskret und kaum  [26.08.2008 o

wahrnehmbar; andere jedoch auffallig und eigenartig: Die bertichtigte Koprolalie, die die Patienten zwingt,
Schimpfworter oder Obszénitaten auszustol3en, oder die Echopraxie, bei der Bewegungen, Gesten oder
Handlungen anderer Menschen nachgeahmt werden. Doch solche spektakuléren Tics sind eher selten. Drei
Viertel aller Tourette-Patienten weisen geringe bis mittelgradige Stérungen auf, und bei mehr als 95 Prozent
verringert sich die Schwere der Tics im Laufe der Zeit.

Von einem Tourette-Syndrom spricht man, wenn die Patienten mehrere motorische Tics und einen vokalen Tic
aufweisen, diese schon in der Kindheit oder Jugend - vor dem 20. Lebensjahr - auftreten und mehr als ein Jahr
andauern, und wenn andere mdgliche Ursachen ausgeschlossen werden kdnnen. Tourette-Syndrome sind
héaufiger als lange angenommen: Nach Schéatzungen der Deutschen Gesellschaft fir Neurologie leiden von

10 000 Menschen zwischen 26 und 125 unter Tourette; drei Viertel davon sind Manner.
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Besonders am Herzen liegt der Tourette-Selbsthilfegruppe der Schulalltag der betroffenen Kinder und die
Information der Lehrerinnen und Lehrer. Denn "wer nicht weil3, dass dieses Kind seine Bewegungen, Laute und
Gesten nicht produziert, um Aufmerksamkeit zu erregen, zu provozieren, zu nerven, und nicht einfach damit
aufhdren kann, kann dafur kein Verstandnis aufbringen”, erklart Sigrid Bubeck aus Schwachhausen, die
Grunderin der Selbsthilfegruppe. Es gibt aber eine Reihe effektiver Methoden, wie Pddagogen mit den speziellen
Bedurfnissen eines Tourette-Kindes umgehen und auch ihre Klasse kindgerecht tiber das Syndrom aufklaren
kénnen: Broschuren fur Eltern und Lehrer zum Thema Nachteilsausgleich und zur Aufklérung in
Grundschulklassen sollen dabei helfen.

Inzwischen hat Sigrid Bubeck mitgeholfen, ein bundesweites Netzwerk zu spannen, das Betroffene und deren
Angehorige mit Rat und Tat unterstitzt: Unter der Internet-Adresse www.iv-ts.de findet sich der
Interessenverband Tic & Tourette Syndrom, ein Kompetenznetz mit einer Fille an Informationen und
Ansprechpartnern. Eine im wahrsten Sinne des Wortes ausgezeichnete Adresse: Im Méarz 2007 fuhren die
"Netzwerker" nach Berlin als einer der 25 Bundessieger eines Wettbewerbes flr soziales Engagement. Und im
Januar dieses Jahres wurde das Engagementin Hamburg belohnt mit einem Preis fir Kinderschutz, tiberreicht
durch Eva Kohler, Ehefrau des Bundespréasidenten. Seit 2006 ist die Tourette-Selbsthilfegruppe auch Mitglied
des Bremer Arbeitskreises Tic und Tourette, dem sich eine Reihe von Institutionen, darunter Bremer Kliniken,
zusammengeschlossen haben.
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LINKSBUNDNIS IN HESSEN?

Die Tourette-Selbsthilfegruppe trifft sich alle zwei Monate jeweils freitags; Kontaktaufnahme bei Sigrid Bubeck,
Telefon 34 27 08. Informationen im Internet: www.tourette-shg-bremen@web.de; www.iv-ts.de; www.tourette.de.
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