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Fehischaltung '~/

im Gehirn —

Etwa 800000 Deutsche kampfen taglich mit dem Tourettesyndrom.
IThre Krankheit bleibt der modernen Medizin bis heute ein Ratsel. —— t
Von Menschen, die still leiden - nicht nur an ihren Symptomen

VON MATHIAS SCHNEIDER; FOTOS: BERTRAM SOLCHER

Wo sitzen die
Ausgangspunkte
fir die soge-
nannten Tics? An
der Universitat
zu Libeck wird im
Forschungszen-
trum CBBM dazu am
Gehirn geforscht

56 GESUND LEBEN GESUND LEBEN 57



»Selbst-

wert ist
mein

Lebens-

thema«

Daniela Landgraf

Dieser Baum im
Lutherpark in
Hamburg war fir
Daniela Landgraf
hdufig Zufluchtsort
in ihrer Einsam-
keit als Kind und
Jugendliche
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Wie das wohl ist, wenn eine mysteridse Kraft von
dir Besitz ergreift, sich in deinem Kopf einnistet?
Die Kraft, eigentlich mehr ein unbestimmter
Drang, ldsst dich seltsame Dinge tun, gerade so,als
erlaube sie sich mit ihren Tics einen Spaff mit dir.
Mal zuckt dein Augenwinkel auf ihren Befehl hin,
dann wieder verzieht sich dein Gesicht zur Gri-
masse. Doch damit nicht genug, dein ungehoriger
Begleiter verlangt auflerdem, dass du eigentiim-
liche Laute ausst6f8t und manche verriickte Ma-

rotte annimmst. Manchmal willst du schreien, dei-
nen aufbrausenden Gast ein fiir alle Mal bannen.
Doch duweif3t,dass nur Ruhe ihn besadnftigen wird,
zumindest ein bisschen. Stress und Arger lassen
ihn nur wilder in deinem Korper wiiten. Dein Le-
benist deshalb ein einsamer Kampf. Und nicht sel-
ten ist es auch ein Kampf, der dich einsam macht.
Daniela Landgraf, 48, sagt iiber die frithen Jah-
re ihres Kampfes: »Ich wurde stark gehdnselt in
der Schule. Dabei wollte ich immer nur dazugeho-
ren.« Aymen Iben Lahouel, 18, sagt: »Ich habe die
Offentlichkeit lange gemieden, ich wollte nicht,
dass sich jemand {iber mich lustig macht.«
Beideleiden sie an einer Krankheit, die nach vor-
sichtigen Schatzungen rund 800 000 Menschenin
Deutschland betrifft, doch Medizinern im Jahr
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2020 noch, aller Forschung zum Trotz, ein Rétsel
ist: dem Tourettesyndrom. »Wir wissen heute, dass
die Genetik eine entscheidende Rolle spielt«,sagt
Alexander Miinchau, Neurologe am Zentrum fiir
Seltene Erkrankungen der Universitét zu Liibeck.
Miinchau spricht von »vielen genetischen Varian-
ten« und einer »Wolke von verschiedenen Fak-
toren«, die im Schulalter zum Ausbruch einer
hiufig erblich bedingten Krankheit fiihre, die
organischen, nicht psychischen Ursprungs sei. Die
genetische Konstellation entscheide dariiber, wie
stark die Tics und das Tourettesyndrom auftreten.

Selbstwert als Lebensthema

Ein Wintergarten in Hamburg-Ottensen, Obst-
kuchen steht auf dem Tisch. Daniela Landgraf
nimmt mit dem Riicken zur verglasten Fassade
Platz.Sie wird ruhig sprechen in den folgenden drei
Stunden, sich viel bewegen auf ihrem Stuhl. Im-
mer wieder wird ihr Auge zucken. Erst spater wird
man erfahren, dass manche beildufige Kopfdre-
hung, die aussieht, als sammle sie ihre Gedanken,
in Wirklichkeit ein Tic gewesen ist.

»Der Selbstwert, das ist ja mein Lebensthema,
sagt sie gleich zu Beginn. Sie hat lange darum ge-
rungen, und ganz traut sie der schwer erkimpften
neuen Selbstliebe noch immer nicht, so viel 1dsst
sie durchscheinen. Daniela Landgraf erzahlt von
einem kleinen Midchen, das »eine starke Verhal-
tensstorung und motorische Tics« aufgewiesen
habe, so steht es in seiner Vorschuluntersuchung.
Doch die Eltern unternehmen nichts. Das ver-
wachse sich wieder, so habe ihnen die Behérde
damals das Verhalten der Tochter erklart.

Das Mddchen wiinscht sich eine beste Freundin,
doch die ldsst sich nicht erzwingen, wie sich das
Zucken, die Laute nicht bezwingen lassen. »Warum
zwinkerst du und ziehst solche Grimasseng, fra-
gen Mitschiiler. Das Mddchen spiirt, dass etwas
nicht stimmt, und gibt sich selbst die Schuld.

Umziige begleiten ihre Jugend, sieben werden
es bis zum elften Lebensjahr sein. Das Kind ist viel
allein,zum Gliick findet es bei der Oma eines Mit-
schiilers familidre Warme.

Die Pubertdt - eine Leidenszeit. Immer wieder
lduft das Madchen in den Lutherpark nahe der
Wohnung in Hamburg-Bahrenfeld zu einem Baum
mit riesigen Wurzeln und weint vor lauter Einsam-
keit. Und halt doch bis zum Abitur durch. Es wird
noch Jahre dauern, bis es den Grund seiner Anders-
artigkeit erfihrt.

Aymen Iben Lahouel ist Daniela Landgraf nie
begegnet.Und doch diirfte es nicht viele Menschen
geben, die sich besser in sie hineinversetzen kon-
nenals derjunge Mann im Sweatshirt, der bei Ale-
xander Miinchau in der Sprechstunde der Psychi-
atrie der Universitit Liibeck Platz nimmt. Wahrend
Daniela Landgraf gelernt hat, die Tics fast spiele-
rischin Mimik und Gestik zu integrieren, ldsst sich
das Tourettesyndrom bei Aymen Iben Lahouel
nicht verbergen. Immer wieder zuckt er zusam-

men, als durchfahre ihn ein Stromschlag, beglei-
tet von einem kurzen, gurgelnden Gerdusch. Den-
noch erzihlt er ruhig und reflektiert, als Iagen die
personlichen Verletzungen Jahrzehnte zuriick.

Inder Grundschule, Hochphase des motorischen
Lernens,gehen die Tics auch bei ihm los.20 Prozent
der Kinder zeigten in dieser Lebensphase Uber-
schusshandlungen, schitzt Miinchau.In 80 Prozent
der Fille verfliichtigten diese sich wieder. Doch
zundchst halten sich die Zuckungen noch eher im
Hintergrund, dafiir verlangt ein anderes Problem
bei Aymen Iben Lahouel alle Aufmerksamkeit:
ADHS. Die Diagnose erfolgt in der ersten Klasse
durch eine Kinderpsychologin. Medikament auf
Medikament schluckt der Junge, doch selbst Rita-
lin Iasst ihn nicht zur Ruhe kommen.

Immer wieder wird die Mutter zu Gesprachen
mit dem Rektor gerufen, ihr Kind stort fortwdh-
rend und scheintimmun gegen jede Autoritdt.»Es
war, als ware ich meinen Trieben verfallen«, sagt
Aymen Iben Lahouel heute. Auch Daniela Land-
graf berichtet von Grundschulzeugnissen, die eine
»unruhige Schiilerin« beschrieben, die »sich und
andere permanent ablenkt«.

Alexander Miinchau nennt es den »inneren
Larm« des ADHS. »Das machte es Aymen schwer,
geordnete Gedanken zu fassen und zu reflektie-
ren.Die Unaufmerksamkeit gegen dufSere Prozes-
se gibt es auch gegen innere Prozesse. Wir erleben
es oft,dass die Menschen erst, wenn eine Behand-
lung wirklich anschldgt, wahrnehmen, wie grof§
ihre Probleme wirklich sind.« Dass auch bei Ay-
men Iben Lahouel, wie bei vielen Betroffenen, das
Tourettesyndrom ein Begleiter des ADHS ist,ahnt
allerdings niemand. Bis heute miissen Tourette-
patienten auch deshalb haufig Jahre auf die rich-
tige Diagnose warten.

Der Leidensdruck wachst

Ineine Einrichtung in Heide geht Aymen Iben La-
houel ab der fiinften Klasse, das Jugendamt rdt zu
diesem Schritt.»Es war schrecklich, mir wurde be-
wusst, dass dies die Konsequenz meines Tuns war.
Das hat mich noch wiitender gemacht«,sagt er. Sei-
ne Mutter wird einige Jahre spéter hinterherzie-
hen,alssiees nicht ldnger ertrdgt, von ihrem Kind
getrennt zu sein. Noch immer tut der Junge sich
schwer, sich einzugliedern. Schickt ihn ein Lehrer
vor die Tiir, so tritt er von auflen dagegen.

Der Leidensdruck wichst auch bei Aymen Iben
Lahouel weiter mit der Pubertdt.»Ich war das ein-
zige behinderte Kind an der ganzen Schule, da
wirst du natiirlich nachgeahmt. Wenn die ganzen
jungen Kerle in die Pubertdt kommen, sich Cliquen
bilden, alle cool sein wollen, wird sich auf das
schwachste Glied gestiirzt«, erklart er vollkommen
rational. Er muss sich jedes Selbstmitleid vor lan-
ger Zeit abgewohnt haben.

Im Jahr 2015, Aymen ist 13 Jahre alt, wird in der
Psychiatrie in Schleswig die Diagnose Tourette ge-
stellt. Neben den Tics suchen ihn mittlerweile »

Vor drei Jahren
lernte ich Bijan
Kaffenberger
kennen, er war
Gast in meiner
Sendung »Quiz
des Menschen%.
Unvergesslich
bleibt wmir, wie wir
gewmeinsam
gekocht haben:
Wegen seines
Tovrettes zvuckte
Bijan immer
wieder mit dem
Messer vor
meinem Gesicht
hervm. Er ist
Ubrigens ein
exzellenter
Nachwuchs-
politiker!
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Aymen Iben Lahouel
(rechts), 18, in
der Sprechstunde
bei Neurologe
Alexander Minchau
in Libeck

»Einfach
mal im Bus
sitzen, ohne
angegafft
zu werden,
das gibt es
nicht. Man-
che Leute
glauben,
ich wolle sie
provozie-
renc

Aymen Iben Lahouel
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auch diverse Zwange heim. Tritt er seiner Mutter
versehentlich in die Hacken, so besteht er darauf,
dass die Szene deckungsgleich mit dem anderen
Bein nachzuspielen sei. Er schldgt sich iiber Mo-
nate immer wieder allerlei Gegenstdnde wie Fla-
schen auf das Knie. Er schluckt nun sogenannte
Neuroleptika gegen das Tourette, noch Jahre spa-
ter betet er die Handelsnamen wie ein Pharmazeut
herunter. Doch die Psychopharmaka zeigen bei
ihm keine Wirkung - sieht man davon ab, dass der
zuvor schmale Junge pl6tzlich massiv zunimmt.

Daniela Landgraf ist schon 29 Jahre alt, als nicht
ein Arzt,sondern eine Kundin in der Bank,in der sie
arbeitet, sieauf die richtige Spur bringt. Immer wie-
der hatte sie sich zuvor in die Toilette eingeschlos-
sen,wenn die Tics zu stark, die Verzweiflung zu grof§
geworden war. Mit dem Kopf stief sie dort gegen
die Tiir: Warum ich? Warum nur? Nun hort sie eine
dltere Dame fragen: »Leiden Sie an dem Tourette-
syndrom? Meine Enkeltochter hat das auch.« Als
die Kundin gegangen ist, googelt sie das Wort im
Internet: »Es las sich, als beschriebe jemand mein
Leben. Ich habe Rotz und Wasser geheult.«

BloB nicht auffallen

Uber Jahre hatte sie gegen die Tics angekiampft, die
Beherrschung von Korper und Psyche war zur Ob-
session geworden. Ersatzhandlung auf Ersatz-
handlungzogin ihr Leben ein, manche, um die Tics
zu tarnen, andere, um sie zu unterdriicken. Die
Zahl acht wurde zum Fixpunkt, bei sieben Trep-
penstufen trat sie fiir dieachte ins Leere. Fiinf Mal
lief sie bisweilen vom Auto zum Herd, um zu iiber-
priifen, ob der wirklich aus war. Am Ende legte sie
eine Miinze neben die Herdplatte. »Als ich die in
der Tasche hatte, wusste ich,dass ich wirklich dort
gewesen bin.« Sie streckt ihren Unterarm und
dreht das Handgelenk nach auflen: »Das hier habe
ich gemacht,um die permanenten Zuckungen mit
dem Kopf umzuleiten. Nun ist selbst ein Tic da-
raus geworden.«

Das Universitdtsklinikum in Hamburg-Eppen-
dorf bestdtigt, was Daniela Landgraf seit der Be-
gegnung in der Bank ldngst weiff: Tourette. Sie
fiihlt sich erleichtert - und niedergeschmettert.

Undarbeitet umso verbissener weiter an ihrer Kar-
riereals Finanzberaterin. Der Erfolgim Job und die
damit einhergehende Anerkennung soll die feh-
lende Selbstliebe kompensieren. Alles tut Land-
graf, um blof nicht negativ aufzufallen.

»Wirklich Betroffene wiinschen sich keine Auf-
merksamkeit, sie wilnschen sich Normalitdt«,sagt
Experte Miinchau. »Sozial geht es gerade in die fal-
sche Richtung, durch die Dramatisierung in den
Medien stehen echte Touretter plotzlich wie Pseu-
do-Touretter da.Sie werden in ihrem Leid gar nicht
mebhr richtig ernst genommen. Das ist Gift.«

Nur die wenigsten der Menschen, die ihre Um-
gebung beleidigen und sich selbst medial vorfiih-
ren, leiden an einem klassischen Tourette, da ist
sich Miinchau sicher.Zwar wissen die meisten Tou-
rettetrdger um den Zwang, im ungiinstigsten Mo-
ment das Falsche zu tun. Doch kaum einer der Be-
troffenen stofit im Kontakt mit Bicker, Metzger
oder beim Arzt passgenau wiiste Schimpfworte
aus. Der Ausbruch erfolgt eher unbestimmt, die
Wortschdpfungen bleiben zusammenhanglos.

Schon deshalbist Miinchaus Skepsis riesig,wenn
ervon Kameras begleitete Tourettepatienten erlebt,
die eine Verkduferin beim Einkaufen als »Hure«
oder »Schlampe« bezeichnen. »Da liegt dann eine
andere Form der Personlichkeitsstérung vor - oder
schlicht Geltungssucht oder gar finanzielle Interes-
seng, sagt er. Zumal das Tourette sich auf grofler
Biithne, vor Kameras, wenn das Adrenalin in den
Adern pulsiert, eher zuriickziehe. Tatsdchlich er-
klart Daniela Landgraf, die heute als Speakerin
arbeitet, Publikum ddmpfe das Tourette eher, ver-
driangt durch die tiefe Konzentration. Man kann das
paradox finden. Stress triggert schliefflich anderer-
seits die Ausfdlle.Linderung und Eskalation liegen
somit bisweilen dicht beieinander.

Wer einfache Wahrheiten sucht, wird bei Tou-
rette nicht fiindig. Die Therapie gestaltet sichauch
deshalb kompliziert. Daniela Landgraf hat ver-
sucht, sich in Eigenregie zu helfen: Hypnoseaus-
bildung, Riickfithrungsausbildung, systemische
Ausbildung, Heilpraktiker - sie hat viel probiert.
»Ich wollte unbedingt den Schliissel finden,damit
die Krankheit gehen darf«, sagt sie. Lange hat sie
sich betdubt mit Arbeit, blof nicht zu viel nach-
denken.»Ich warimmer abgeschottet von meinen
Gefiihlen.« Dann kam der Burn-out, die Ehe ging
in die Briiche, zwei erwirtschaftete Hiuser verlor
sie durch ungeschickte Kapitalanlagen. Das Kon-
zept von Anerkennung durch Erfolg war endgiil-
tig gescheitert. Sie sagt, sie habe noch einmal neu
angefangen.In Seminaren will sie nun Fiihrungs-
kraften zu mehr Selbstwert und Erfolg verhelfen.

Sie geht heute offener mit ihrer Krankheit um,
erklart sich auf der Bithne, um sich selbst zu ent-
lasten. Sie will nicht langer dem alten Versteck-
spiel erliegen. Sie weifi: »Je mehr das Tourette da
sein darf, desto weniger ist es sichtbar.« Die Tics
und Zwange, sie wandern noch immer durch ihren
Korper: »Ich muss zum Beispiel bei einer Klausur-

tagung zu einem bestimmten Punkt gucken.
Schaue ich in die Augen eines Menschen, zwingt
mich mein Korper,dass ich diesen Menschen wei-
ter ansehe. Ich versuche dann, einen Gegentic
durchzufiihren. Das kann einen kirre machen.«

Noch immer wendet sie ihre Umprogrammie-
rungstechniken an. Durch gezielte Konzentration
auf andere Gerdusche, Gefiihle, Druckpunkte soll
sich der Fokus vom aufsteigenden Drang weg ver-
schieben.Sie nennt die Meditation am Morgen ihr
ganz personliches Zaubermittel. Kopfschmerzen,
Augenschmerzen, bisweilen ein steifer Nacken ge-
horen allerdings weiter zu ihrem Alltag.

An konservative Therapien durch Arzneien
glaubt sie nicht mehr. »Mich haben die Neurolep-
tika vollig apathisch gemacht.« Lediglich Canna-
bisprodukte wie CBD-0I hitten fiir Linderung
gesorgt. Mit einem Mal war da — Ruhe.

Ein Joint gegen die Tics

Anja Iben Lahouel hat irgendwann die Neurolep-
tika,dieihr Sohn schluckte,abgesetzt.Sie ertruges
nicht mehr,ihn so vollgepumpt mit Chemie zu er-
leben. Aymen Iben Lahouel war 16, eigentlich zwei
Jahre zu jung fiir eine Behandlung, als das Thema
Cannabis aufden Tisch kam.Weil das erste Canna-
bismedikament nichtanschlug,die Krankenkasse
tiberdies die Kosten nicht iibernahm, rauchte erir-
gendwann einen Jointaus dem Straffenverkauf, was
hatte er schon zu verlieren. Es war, als schliipfte er
in einen anderen Korper. »Ich hatte in den drei
Stunden danach nicht einen Tic. Es war unglaub-
lich befreiend, den Scheif§ einmal loszuseing, sagt
er. Ein Hoffnungsschimmer auf ein bisschen Lin-
derung.Das Medikament Betrocan — Cannabisblii-
ten - soll er in Zukunft bekommen. Noch immer
fehlt die Zustimmung der Krankenkasse. Der
Kampfgeht weiter,auchin dieser Hinsicht. Erselbst
wird die Kosten nicht aufbringen konnen.

Er arbeitet mittlerweile bei Integra in Liibeck,
einer Einrichtung,die junge Menschen mit Behin-
derung ins Berufsleben integrieren will. Vom
Fachabitur traumt er, will eine Berufsausbildung
machen.Doch der eigene Korper bleibt ein unwag-
barer Partner. Seit zw6lf Monaten peinigt ihn zu
Tourette noch Epilepsie, wenn auch die Medi-
kamente dafiir gut anschliigen.»Das hat mich zwi-
schenzeitlich aus der Bahn geworfen.«

Aymen Iben Lahouel sagt, er habe gelernt, mit
den Tics zu leben. Er igelt sich nicht mehr ein, er-
trigt die Blicke. »Einfach mal im Bus sitzen, ohne
angegafft zu werden, das gibt es nicht.« Er hat sich
eine Tourettebescheinigung von seinem Arzt
Miinchau geben lassen, zu oft war es vorgekom-
men, dass ihm Gewalt angedroht wurde.»Manche
Leute glauben, ich wolle sie provozieren.«

Das Ringen um ein bisschen Normalitdt geht
weiter. Immerhin, er steht nicht mehr allein. »Ich
habe heute Freunde,aber es ist kein Zufall, dass die
meisten von ihnen im Rollstuhl sitzen. Die wis-
sen, wie das ist.« X

HINTERGRUND

Das Tourette-
syndrom

Flir die Diagnose
der seltenen Erkrankung
braucht es Erfahrung

Die Krankheit Tourette bleibt in
vielerlei Hinsicht ein unbekanntes
Terrain, selbst fur Experten.

Bis auf Weiteres stutzt sich eine
seridse Diagnose von Neurologen
wie Alexander Minchau vom Zentrum fur
Seltene Erkrankungen der Universitat

zu Lubeck vor allem auf eines - Erfahrung.
Kein Bluttest, kein EKG, keine Hirnstrom-
messung lasst zweifelsfrei auf die Krankheit
schlieBen.

Der Mediziner Mlinchau beziffert die
Zahl jener, die ausschlieBlich an Tics leiden,
auf etwa zehn Prozent. »90 Prozent leiden
dazu noch unter Zwéngen oder ADHS. Die
Frage ist: Was l0st die groBten Beschwerden
aus?«, sagt er. Mancher Tic entpuppe sich
fur das geubte Auge relativ schnell als
vorlibergehende Stérung. In anderen Féllen
reiche es, Uber die Krankheit aufzuklaren.
»Nur 20 bis 30 Prozent brauchen wirklich
eine Therapie.«

Am Forschungszentrum CBBM (Center
of Brain, Behavior and Metabolism) der
Universitat zu Lubeck stimulieren Wissen-
schaftler wie Minchau durch sogenannte
transkranielle Magnetstimulation gezielt
Gehirnareale von Probanden. Das Zucken
etwa der Finger weist darauf hin, wo
genau im Gehirn welche Bewegungen ihren
Ausgang nehmen. Und bei welchem Reiz.

Auf diese Weise soll irgendwann der exakte
Ausgangspunkt der Tics im Gehirn ermittelt
werden kénnen.

In den Basalganglien - einem tief im Gehirn
gelegenen Areal, das daflir verantwortlich
ist, welche Impulse sich in Handlungen
Ubertragen - glauben Forscher bereits einen
potenziellen Verursacher der Probleme
ermittelt zu haben. Die Rezeptoren des
Botenstoffs Dopamin, fur die Signallbertra-
gung vom Gehirn in die Peripherie ent-
scheidend, treten bei Tourettebetroffenen
Uberdies in erhdhter Zahl auf. Die Vermutung:
Niederschwellige Reize, die innerlich verar-
beitet werden sollten, GUbersetzen sichin
Handlungen. Auch hier soll bald noch gezielter
angesetzt werden. ¥ MATHIAS SCHNEIDER
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