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Touretfe e Schiile

EDITORIAL

Editorial

Liebe Mitglieder der Tourette-Gesellschaft Deutschland e. V.,
liebe Betroffene, Angehdirige, Freunde und Interessierte.

Vor etwa funf Jahren, im Mirz 2010, er-
schien das Tourette Spezial zum Thema
wlourette und Schule®, Seitdem ist einige Zeit
vergangen und es hat sich viel geindert. Die
Akzeptanz in der Offentlichkeit und somit
auch in der Schule hat im Wandel der Zeit
und duwrch die Aufldirung zugenommen,
auch wenn noch nicht alles rund ist. Es gibt
Gesetze, die Menschen mit Behinderun-
gen helfen sollen, sich in der Schule besser
zurechtzufinden. Haufig wird das Thema
SJourette® in Schulklassen und Seminaren
anhand von Referaten gezielt erarbeitet. Ich
selbst wurde innerhalb der letzten Jahre
zweimal zu einen Psychologiekurs eingela-
den, in dem ich uber mich und meine Er-
krankung gesprochen und mich den Fragen
der Schiiler gestellt habe.

Wirsind iiberzeugt, dass eine neue Ausgabe
von ,.lourette & Schule”® fiir unterschiedli-
che Zielgruppen (z.B. Betroffene, Eltern,
Lehrer sowie Mitschiiler) sehr niitzlich und
hilfreich sein kann. In diesem Heft liegen
neue Berichte itber Erfahrungen vor, die
sich in der Zeit seit der Erscheinung des
letzten Heftes ergeben haben. Es ist wich-
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tig, dass Betroffene von Thren Erfahirungen
in der Schule berichten. Das konkrete Auf-

zeigen von Problemen und Herausforde-

rungen kann fiir andere sehr hilfreich sein.
Auch individuelle Bewiltigungsstrategien
im Schulalltag kénnen Anregungen und
Hilfestellung fiir Unerfahrene bereitstellen.

Auch der Paragraf 35a wird in dieser Zeit-
schrift behandelt. In thm geht es um die
WEingliederungshilfe fur seelisch behin-
derte Kinder und Jugendliche® Es werden
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Rechte und Pflichten erlautert, die dazu
fithren, Eingliederungshilfe zu erhalten.
Auflerdem wird beschrieben, in welcher
Form diese Eingliederungshilfe stattfinden
kann.

Der Begrift ,, Nachteilsausgleich® st vielen
Betroffenen und Eltern von Betroffenen
moglicherweise unbekannt bzw. sie ken-
nen die Anforderungen und Moglichkeiten
nicht im Detail. Nachteilsausgleich bedeu-
tet praktische, individuelle Unterstiitzung
fiir Betroffene, um eine Benachteiligung
im Schulalltag gegentiber anderen Schiilern
auszuschliefien. Mehr dazu erfahren Sie im
entsprechenden Artikel dazu auf Seite 7
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Auflerdem gibt es in dem vorliegenden Heft
einen Bericht eines Infegrationshelfers, der
einen Jugendlichen mit Tourette- und As-

perger-Syndrom im Schulalltag begleitet.

Ich hoffe, Sie kénnen einiges an Informa-
tionen und Moglichkeiten aus diesem Heft
Ziehen® dass Thnen bei der Herausforde-
rung Tourette weiterhilft und wiinsche Th-

nen nun eine interessante und angenehme

Lektiire.

Mit herzlichen Grilen
Daniel Weber
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EINGLIEDERUNGSHILFE FUR SEELISCH
BEHINDERTE KINDER UND JUGENDLICHE

SOZIALGESETZBUCH. ACHTES BUCH,
KINDER- UND JUGENDHILFE (SGB VIII)

§ 35A
EINGLIEDERUNGSHILFE FUR SEELISCH BEHINDERTE
KINDER UND JUGENDLICHE

(1) Kinder oder Jugendliche haben An-

‘g\;

spruch auf Eingliederungshilfe, wenn gl dj n
1. ihre seelische Gesundheit mit ho- d'['-‘ﬂ; p Q 1 s
her Wahrscheinlichkeit langer als Sﬂzlalu“'“hd‘_ ;

sechs Monate von dem fur thr Le- /“<. 15 gesetzb
bensalter typischen Zustand ab- % .
ensalter typischen Zustand a ( f,”” F ”h( C,b ""l-'J\

weicht, und ' T W ory 1‘_.,1.]\(‘} )
2. daher ihre Teilhabe am Leben in "Ll 1'1;"{”(! n
der Gesellschaft beeintrachtigt ist » v “Wio L_" Une

oder eine solche Beeintrachtigung

Zu erwarten ist.
Von einer seelischen Behinderung bedroht im Sinne dieses Buches sind Kinder oder
Jugendliche, bei denen eine Beeintrichtigung threr Teilhabe am Leben in der Ge-
sellschaft nach fachlicher Erkenntnis mit hoher Wahrscheinlichkeit zu erwarten ist.
§ 27 Abs. 4 gilt entsprechend.

(1a) Hinsichtlich der Abweichung der seelischen Gesundheit nach Absatz 1 Satz1 N 1
hat der Triager der dffentlichen Jugendhilfe die Stellungnahme
1. eines Arztes fir Kinder- und Jugendpsychiatrie und -psychotherapie,
2. eines Kinder- und Jugendpsychotherapeuten oder
3. eines Arztes oder eines psychologischen Psychotherapeuten, der itber besondere
Erfahrungen auf dem Gebiet seelischer Stérungen bei Kindern und Jugendlichen
verfigt,
einzuholen. Die Stellungnahme ist auf der Grundlage der Internationalen Klassifi-
kation der Krankheiten in der vom Deutschen Institut fiir medizinische Dokumen-
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(2)

e N H

(3)

(4)

tation und Information herausgegebenen deutschen Fassung zu erstellen. Dabei ist
auch darzulegen, ob die Abweichung Krankheitswert hat oder auf einer Krankheit
beruht. Die Hilfe soll nicht von der Person oder dem Dienst oder der Einrichtung,
der die Person angehort, die die Stellungnahme abgibt, erbracht werden.

Die Hilfe wird nach dem Bedarf im Finzelfall
in ambulanter Form,
in Tageseinrichtungen fir Kinder oder in anderen teilstationdren Einrichtungen,
durch geeignete Pflegepersonen und

in Einrichtungen tiber Tag und Nacht sowie sonstigen Wohnformen geleistet.

Aufgabe und Ziel der Hilfe, die Bestimmung des Personenkreises sowie die Art der
Leistungen richten sich nach § 53 Abs. 3 und 4 Satz 1, den §§ 54, 56 und 57 des Zwolf-
ten Buches, soweit diese Bestimmungen auch auf seelisch behinderte oder von einer

solchen Behinderung bedrohte Personen Anwendung finden.

Ist gleichzeitig Hilfe zur Erziehung zu leisten, so sollen Einrichtungen, Dienste und
Personen in Anspruch genommen werden, die geeignet sind, sowohl die Aufgaben
der Eingliederungshilfe zu erfitllen als auch den erzieherischen Bedarf zu decken.
Sind heilpidagogische Mafinahmen fiir Kinder, die noch nicht im schulpflichtigen
Alter sind, in Tageseinrichtungen fiir Kinder zu gewihren und lasst der Hilfebedarf
es zu, so sollen Einrichtungen in Anspruch genommen werden, in denen behinder-

te und nicht behinderte Kinder gemeinsam betreut werden.

Quelle: http://www.gesetze-im-internet.de/sgb_8/ 3sahtml; giiltig seit 1.1.2012
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DER NACHTEILSAUSGLEICH — WAS GENAU
IST DAS EIGENTLICH?

Von Melawie Bideker

Rechtliche Grundlagen

Immer wieder werden wir gefragt: ,Was
genau ist eigentlich der Nachtegleich?
Was bedeutet er? Welche Vortelle bringt er
fiar mein Kind?® Mit den folgenden Zeilen
mochten wir Thnen einen kleinen Uber-

blick geben.

Schitlerinnen und Schillern mit einer Be-
hinderung oder chronischen Erkrankung
ohne Bedarf an sonderpidagogischer Un-
terstittzung kann ein sogenannter Nach-
teilsausgleich gewahrt werden. Ein ent-
sprechender Antrag kann bei der Schule
gestellt werden. Doch Vorsicht! Dieser ist
nicht zu verwechseln mit einem Antrag auf

www. fourette-gesellschaft.de

Sonderpadagogische Forderung, wie viele
Schulen es leider immer wieder sehr gerne
machen. Die Art des Nachteilsausgleiches
muss zwingend in der Schulakte fir die spi-
teren Prifungen hinterlegt werden. Ist dies
nicht der Fall kann dieser bei den Pritfun-
gen nicht geltend gemacht werden. Welche
Mbglichkeiten gibt es aber nun genau? Dies
ist von Kind zu Kind individuell in Abspra-
che mit den Lehrern zu entscheiden. Wenn
das Kind als Beispiel bedingt durch die Tics
eine sehrunleserliche Handschrift hat, kann
ein Laptop in Frage kommen. In diesem Fall
darf der Laptop natirlich nur fitr den Schul-
gebrauch eingesetzt werden. Einige Kinder
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geraten auch in Pritfungssituationen in
Stress, was wiederum die Tics fordern kann.
Hier kann es sehr hilfreich sein, mehr Zeit

fur die Klassenarbeiten zu bekommen.

Ebenfalls ist es sehr hilfreich fir einige
Kinder, wenn Sie die Klassenarbeiten in
einem separaten Raum schreiben kénnen.
Hier kénnen Sie sich ganz auf die Aufga-
ben konzentrieren. Mitschiller werden
nicht durch eventuelle Tics des Kindes ge-
stort und konnen sich ebenfalls besser auf

ihre Aufgaben konzentrieren.

Sollte Thr Kind wiahrend des Unterrichtes
einmal durch seine Tics zu stark abgelenkt
sein, kann es sehr hilfreich sein, wenn Thr
Kind vielleicht fiir zwel, drei Minuten die
Klasse verlassen darf: natirlich nur in en-
ger Absprache mit dem Lehrer oder der

Lehrerin.

In jedem Fall sollten Sie vorher und frith-
zeitig das Gesprich mit dem Lehrer oder
der Lehrerin Ihres Kindes suchen.

ERLAUTERUNG DER BEZIRKS-
REGIERUNG DUSSELDORF
Quelle: hitp:/fwww.brd nrw.de/schule/
grundschule foerderschule/
Nachteilsausgleich _an Schulen.htmi

WEM WIRD EIN NACHTEILS-
AUSGLEICH GEWAHRT?

Schiilerinnen und Schiilern mit ¢inem Be-
darf an sonderpadagogischer Unterstiit-
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zung sowie Schillerinnen und Schiilern
mit einer Behinderung ohne Bedarf an
sonderpidagogischer Unterstitzung oder
mit einer chronischen Erkrankung, die
mit zielgleicher Forderung die Abschliisse
der Bildungsginge der allgemeinen Schule
anstreben, kann ein Nachteilsausgleich ge-
withrt werden - sowohl im Unterricht und
bei Klassenarbeiten/ Klausuren als auch in
den zentralen Abschlussprifungen nach
der 10. Klasse und im Abitur. Die Rechts-
grundlage fir diesen Anspruch ist in Art.
3 Abs. 3 Satz 2 des GG, in den §§ 1 und 2
SchulG fiir das Land Nordrhein- Westfalen,
im Sozialgesetzbuch IX (§ 126), sowie in
den Ausbildungsordnungen dokumentiert.
In der Regel beantragen die Erziehungs-
berechtigten formlos fiir thre Kinder die
Gewidhrung eines Nachteilsausgleichs un-
ter Vorlage eines arztlichen Attests. Die
Schule prift in Kontakt mit den Erzie-
hungsberechtigten die Voraussetzungen,
gewichtet die pidagogischen Erfordernisse,
entscheidet und sichert die Umsetzung in
den Unterrichtsfichern. Verantwortlich ist
die Schulleiterin oder der Schulleiter. Eine
kontinuierliche und konstruktive Elternar-
beit ist unerlasslich.

Fiir zentrale Pritfungsphasen vor Abschliis-

sen gelten besondere Regelungen (s.1.).

WAS LEISTET EIN NACHTEILSAUS-
GLEICH?

Art und Umfang von Nachteilsausgleichen
sind stets so auszurichten, dass die in der
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Behinderung, dem Bedarf an sonderpida-
gogischer Unterstittzung oder in der chro-
nischen Erkrankung begriindete Benach-

teiligung ausgeglichen und dem Grundsatz

Rechtliche Grundlagen

viduell spezifischen, sonderpidagogischen
Bediirfnisse innerhalb der Nachteilsaus-
gleiche zusitzlich aufgegriffen.

der Chancengleichheit weitestgehend ent-
sprochen wird. Es geht daher nicht um eine
Bevorzugung durch geringere Leistungs-
anforderungen, sondern um eine kompen-
sierende - aber inhaltlich zielgleiche - Ge-
staltung der Leistungssituation.

Nicht jede Behinderung oder chronische
Erkrankung ruft einen Nachteilsausgleichs-
bedarf hervor. Es gibt keinen Automatis-
mus im Sinne einer ,Wenn-Dann-Regel”.
Fachliche Leistungserwartungen bleiben
zudem unberithrt. Fir Schitlerinnen oder
Schitler mit einem Bedarf an sonderpiada-
gogischer Unterstittzung werden die indi-

www. fourette-gesellschaft.de

WELCHE MOGLICHKEITEN DES
NACHTEILSAUSGLEICHS GIBT ES?

Nachteilsausgleiche kommen im allge-

meinen Unterricht, in der Leistungs-
aberprifung und im Einzelfall auch in
der Leistungsbewertung zur Anwendung.
Nachteilsausgleiche sind stets individuell,
schematische Festlegungen gibt es nicht.
Nachteilsausgleiche sind dynamisch und
werden bzgl. ithrer Passung und Notwen-
diglkeit reflektiert. Sie sind somit &nderbar
und werden, wo moglich, sukzessive abge-
baut. Die folgenden Beispiele fiir Nachteil-
sausgleiche sind Orientierungshilfen und
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stellen keine Liste einzulosender Bedin-

gungen dar. Sie zeigen Moglichkeiten, Gber

die angesichts der individuellen Vorausset-

zungen, der zu iiberpriifenden Leistungen
und des Auftrags, das inhaltliche Anforde-

rungsprofil zu wahren, beraten und ent-

schieden werden muss:
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Zeitzugaben, etwa bel geringem

Lesetempo  bei  Sehschadigungen
oder einer erheblichen Lese-Recht-
schreib-Schwiche, deren Behebung
bis zum Ende der Sekundarstufe I
nicht méglich war (siche LRS-Erlass
und Hinweis unten)

Medifizierte Aufgabenstellungen fir
Schiilerinnen und Schiiler mit einem
Bedarf an sonderpidagogischer Un-
terstiitzung im  Forderschwerpunkt
Héren und Kommunikation, Sehen
oder Sprache

(Die Schulen werden hierzu per zen-
traler Schulmail durch das Ministe-
rium fir Schule und Weiterbildung
informiert. So werden z.B. im Fach
Englisch far Schiderinnen und Schii-
ler mit dem Férderschwerpunkt Ho-
ren und Kommunikation anstelle von
Horverstehensaufgaben vergleichbare
Aufgaben bereitgestellt.)

Eine auf die Behinderung abge-
stimmte Prisenfation von Aufgaben
und Ergebnissen durch die Verwen-
dung speziell angepasster Medien
(z.B. Textoptimierung von Aufgaben
firr horgeschiadigte Schitlerinnen und
Schiilern, Adaption von Texten und

Tourette ¢ Schiile

vergrofierten Grafiken fir sehbehin-
derte oder blinde Schiilerinnen und
Schiiler)

Einsatz technischer, elektronischer
oder sonstiger apparativer Hilfen
(Nutzung neuer Medien, eines Lese-
gerites, elektronischer Speichergerite,
angepasster Zeichen- oder Schreibge-
rite, einer Lupe etc.)

Personelle Unterstiitzung in beson-
deren Einzelfallen (zum Beispiel fiir
motorische Hilfestellungen)
Unterstittzung durch Verstdndnishil-
fen und zusitzliche Erlduterungen
{z.B. Worterklarungen fir Schillerin-
nen und Schitler mit Bedarf an son-
derpadagogischer Unterstittzung im
Forderschwerpunkt Hoéren und Kom-
munikation)
Unterrichtsorganisatorische  Verin-
derungen (z.B. individuell gestaltete
Pausenregelungen)
Veriinderung der Arbeitsplatzor-
ganisation (z.B. Moglichkeiten zur
Entspannung und Entlastung der
Wirbelsdule zB. bei Schiilerinnen
und Schillern mit motorischen Be-
eintrachtigungen, Strukturierung des
Arbeitsplatzes durch Markierungen
z.B. bei Schillerinnen und Schiilern
mit Autismus- Spektrum- Stérung)
Verdnderungen der rdumlichen Vo-
raussefzungen (indem z. B. fiir eine
Priifung eine blendungsarme oder
ablenkungsarme Umgebung geschaf-
fen wird)
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¢ Leistungsfeststellung in Einzelsitu-
ationen (z.B. bei Schiilerinnen und
Schiilern mit selektivem Mutismus)

s Optische Strukturierungshilfen im
Aufgabenlayout (Markierungen z.B.
fiir Schitlerinnen und Schiler mit
Autismus-Spektrum-Stérung, vgl. Ar-
beitshilfe fiir Zentrale Priifungen am
Ende der Klasse 10, MSW, 2013)

¢ Angepasste Sportithungen

« Die einzelfallbezogene Beriicksichti-
gung der Behinderung bei der Bewer-
tung der dufieren Form (z.B. indem
eindeutige Tippfehler bei Vorliegen
motorischer Beeintrichtigungen

nicht als Rechtschreibfehler bewertet

werden oder durch gréfiere Exakt-
heitstoleranz bei sehbehinderten oder
motorisch beeintrichtigten Schiile-

rinnen und Schiilern)

WIE IST DAS GENEHMIGUNGS-
VERFAHREN FUR ANTRAGE AUF
NACHTEILSAUSGLEICH IN ZENT-
RALEN PRUFUNGEN GEREGELT?
Fiar die Gewihrung von Nachteilsaus-
gleichen in den Zentralen Pritfungen am
Ende der Klasse 10 gilt:

Nach der Ausbildungs- und Pritfungsord-
nung Sekundarstufe [ (APO 51, § 6 Abs. 9)
entscheidet die Schulleitung iber die Ge-
wihrung wvon Nachteilsausgleichen ein-
schlieflich der zentralen Priffungen am
Ende der Klasse 10 unter Beachtung der

entsprechenden Verwaltungsvorschriften.
Das Ministerium fiir Schule und Weiterbil-

www. fourette-gesellschaft.de
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dung hat zur iibergeordneten Information
hierzu eine Arbeitshilfe erstellt. Der kon-
krete Nachteilsausgleich muss far die je-
weilige Schitlerin oder den Schitler auch im
vorausgegangenen Schulbesuch und insbe-
sondere in den Leistungsiiberprifungen
von der Schule gewihrt und dokumentiert
worden sein. Fiir Schiilerinnen und Schiiler
mit einem Bedarf an sonderpadagogischer
Unterstittzung wird der Nachteilsausgleich
im individuellen Férderplan dokumentiert.
Nachteilsausgleiche werden generell nicht

im Zeugnis vermerkt.

Fir die Gewihrung des individuellen
Nachteilsausgleichs im Abifur ist die Be-
zirksregierung als obere Schulaufsichtsbe-
hérde zustandig. Die Schulen haben hier
keine Entscheidungskompetenz. Es gelten
die Regelungen der APO GOST §13.7 Die
Bezirksregierungen prifen und entschei-
den auf der Basis begriindeter Einzelantri-
ge. Die Bezirksregierung Diisseldorf stellt
den Schulen ein Antragsformular zur Ver-
fagung.

Auchhier gilt: fiir das Abiturwird ein Nach-
teilsausgleich gewidhrt, wenn die Schule
dokumentiert hat, dass fiir die Schilerin
oder den Schiiler auch bereits vorab dieser
individuelle Nachteilsausgleich erforder-

lich war, gewithrt und dokumentiert wurde.
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DIE ARBEIT EINES INTEGRATIONSHELFERS

Ein Bericht von I-Helfer Martin

Fabian T. ist nun fast 17 Jahre alt und be-
sucht die Klasse 10 der Gesamtschule in W.
Seit August 2012 begleite ich ithn im Schul-
alltag und jeden Morgen fahren wir ge-

meinsam mit dem Fahrrad zur Schule.
Fabians Diagnose lautete auf Tourette-
und Asperger-Syndrom sowie ein leichtes
ADHS. Diese bunte Mischung schien eine
anspruchsvolle Herausforderung fiur mich,
einen sa-jahrigen Quereinsteiger beim Fa-
milienunterstittzenden Dienst der AWO,
Zu sein.

12

Am ersten Tag fithrte Fabian mich recht
selbstsicher in die Klassengemeinschatft ein
und erzahlte mir, dass er seine Mitschiiler
Uber seine Behinderung aufgeklart habe,
indem er mal einen Vortrag vor der Klasse
gehalten habe, was mich sehr beeindruck-
te. Wir entwickelten schnell ein gutes und
inniges Verhiltnis, was mir meine Arbeit
erleichterte.

In den ersten Tagen bemerkte ich dann die
ersten Tics. Es zeigten sich Schulterzucken
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und Grimassen
ziehen, bei denen
er seinen Kopf im-
mer verkrampf-
te und wvon links
nach rechts drehte.
Wie
mir berichtete, be-
schriankten sich
die verbalen Tics

aber hauptsachlich

seine Mutter

auf sein hiusliches
Umfeld.  Deshalb
bekam man diese
verbalen Lautiufle-
rungen in der Schu-
le eher selten zu

horen. Wenn, dann
entluden sie sich immer in den Pausen.
Meistens hief} es ,,Hasse gekifft” oder ,,Fick
Dich® Im Laufe der Zeit schien es mir oft
50, als wiirde er es lernen, diese verbalen
Tics durch zuckende und krampfende Be-
wegungen zu ersetzen. In der Schule waren
die krampfenden Tics meist bei Verinde-
rungen der Unterrichtsatmosphire wie
Unruhe und Leistungsdruck zu beobach-
ten. Man hatte dann schnell den Eindruck,
als stinde er unter einer starken Reiziiber
flutung. Er stand dann unter einer erhéh-
ten Ablenkbarkeit und fing an Personen
und Gegenstinde unwillkiirlich zu berith-
ren. Er schlug auch schon mal sehr heftig
Mitschillern oder mir, auf Oberschenkel
oder Riicken, anscheinend aus einem Im-
puls heraus, aber niemals boswillig. Mir

www. fourette-gesellschaft.de
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gelang es aber, thn schnell wieder zu beru-
higen und seine Mitschiiler gingen damit
erstaunlich locker um. Fabian schien auch
immer von irgendetwas getrieben zu sein,
was sich oft in einem vermehrten Rede-
drang widerspiegelte. Weiterhin war sein
Lernstil sehr uneffektiv und wegen seiner
unleserlichen Schrift durfte er einen Lap-
top benutzen. Bei Klassenarbeiten hatten
wir die Erlaubnis, in speziellen Raumen
die Arbeit zu schreiben und bei brenzligen
Situationen den Klassenraum zu verlassen.
In seinen Lieblingsfichern wie Mathema-
tik, den naturwissenschaftlichen Fiachern
und vor allem im Technikunterricht war
er stets entspannt und ein iberaus inter-
esslerter, engagierter und auflerordentlich
guter Schiiler

13
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Auffillig war sein Verhalten noch bei An-
derungen im geplanten Tagesablauf. Sie
riefen bei Fabian Stresssituationen hervor.
Schon ein Raumtausch oder eine Arbeits-
stunde in der Bibliothek der Schule konn-
te thn aus der Fassung bringen. Auch in
groferen Gruppen fahlte er sich sichtlich
unsicher und gestresst. Dieses war vor al-
lem in der Mittagspause in der Mensa zu
beobachten. Es war immer iblich, ithm
sein Essen zu besorgen. Er hitte lieber
gehungert als sich in die Warteschlange
einzureihen. In einen Bus oder Fahrstuhl
einzusteigen lehnte er auch immer vehe-
ment ab. Allein der Gedanke daran l5ste
bei thm Panikattacken aus.

Nun sind fast drei Jahre vergangen und
man kann sagen, dass Fabian sich sehr po-
sitiv entwickelt hat. Ich glaube, dass es ge-
lungen ist, ihm eine gute Erfolgszuversicht
zu vermitteln, was ihn insgesamt sicherer
und selbstbewusster gemacht hat. Sein so-
ziales Verhalten und der Umgang mit der
Klassengemeinschaft haben sich sehr ver-
bessert. Er zeigt eine verbesserte Aufmerk-
samkeit, was sich im guten Notendurch-
schnitt der letzten Zeugnisse widerspiegelt.
Er schreibt mittlerweile gut leserlich und
auf den Laptop koénnen wir jetzt ganz
verzichten. Er holt sich sein Essen in der
Mensa jetzt immer selber und steht, zwar
genervt, aber ohne ersichtlichen Stress
in der Schlange. Er ist wiederholte Male
mit Bussen gefahren, die randvoll besetzt
waren. Er ist auf der Klassenfahrt nach

14

Tourette ¢ Schiile

Berlin den Alexanderturm mit dem Fahr-
stuhl hochgetahren und hat sich Berlin aus
203 Metern Hohe angeschaut, was uns alle
in Erstaunen versetzte und worauf er sehr
stolz war. Er hat sich zum Erstaunen sei-
ner Eltern alleine zum Traktorfithrerschein
angemeldet und ihn bestanden. Er geht
alleine zu Vorstellungsgesprichen, da es
sein fester Wunsch ist Schreiner zu werden.
Kurz und knapp gesagt: Bei Fabian lauft es
wirklich gut. Seit unserer Abschlussfahrt
nach Berlin habe ich wundersamerweise
im Schulalltag nur noch héchst selten klei-

ne Tics beobachten konnen.

In einschlagiger Fachliteratur habe ich ge-
lesen, dass sich Tourette herauswachsen
kann. Das hoffe ich und wiinsche es mir fiir
Fabian. Ich weil aber, dass die Sicherheit
und Kontinuitit, die man ihm im Schulall-
tag ermoglicht hat, wichtige Punkte fiir sei-
ne Entwicklung waren. Fabian ist fiir mich
ein gutes Beispiel, wie es Eltern, Lehrern
und Schulbegleitern gelingt, Optimismus
zu verbreiten und eine entspannte hausli-
che und schulische Atmosphire zu schaf-
fen, in der sich Kinder mit Behinderungen

positiv entwickeln kdnnen.

Wir haben beide in diesen drei Jahren viel
und voneinander gelernt.

Fiir die Zukunft hat sich Fabian wichtige
Ziele gesetzt, die er erreichen wird, da bin
ich mir sicher.
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Was macht man, wenn das Kind anfangt , auffallig” zu werden? Welche Lehrkrafte informiert
man und wie? Und wie umfassend? Informiert man die Mitschiiler, die andaren Eltern? Fragen,
Unsicherheiten, die sicher viele Eltern vom Tourette-Syndrom betroffener Kinder kennen.

An dieser Stelle wollen wir zunachst die Betroffenen selbst zu Wort kommen lassen, Danach

erzahlen Eltern von den Erfahrungen, die sie mit der Schule, mit Schiilern und Lehrern, ge-
macht haben.

DIE SCHULE, TOURETTE UND ICH

Von Maja

Ich heifle Maja, bin 15 Jahre alt und habe
das Tourette-Syndrom.

Die ersten Tics bekam ich schon, als ich
noch im Kindergarten war Fiir die ande-
ren Kinder dort war das gar kein Problem
und ich hatte dort viele Freunde.

Auch in der Grundschule hatte ich keine
Probleme mit irgendwelchen unpassen-
den Kommentaren von Mitschillern oder
Lehrern. Meine Freunde und die anderen
Kinder haben die Tics komplett ignoriert -
wenn sie sie iberhaupt bemerkt haben. Also
war bis auf Weiteres alles in Ordnung. Die
anderen Kinder haben ganz normal mit mir
gespielt und mit mir geredet. Auch von den
Lehrern wurde ich unterstittzt und ganz

normal in den Unterricht eingebunden.

In der fanften Klasse anderte sich das schon
ein wenig. Immer wenn ich ,,geticct” habe,
haben die Kinder in meiner Schule angefan-
gen zu gucken und teilweise auch zu lachen.

www. fourette-gesellschaft.de

Ich hab das Ganze zuerst gar nicht verstan-
den. Erst als ich bemerkt habe, dass es in
irgendeiner Weise mit meinen Tics zu tun
hat, habe ich angefangen sie leicht zu unter-
driicken, damit die anderen aufhéren. Das
hat dazu gefithrt, dass ich mich nie richtig
entspannen konnte und mich in der Klasse
nicht richtig wohlfithlen konnte.

In der Mitte der sechsten Klasse habe ich
dann die Schule gewechselt. Nun war ich
auf einer Waldorfschule, was es nicht un-
bedingt besser machte. Zunichst verstand
ich mich ziemlich gut mit den Kindern.
Ich habe recht schnell eine neue Freundin
gefunden. Auch mit den Lehrern habe ich
mich sehr gut verstanden. Zuniachst war
fiir mich als ADHS-Kind das System das
grofite Problem, das heifit, dass wir keine
Noten bekommen haben und nicht sitzen
bleiben konnten. Wir hatten auch keine
Biicher und mussten in unlinierten Heften
den Unterrichtsstoff selbst aufschreiben.
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Aber das mal beiseitegelassen, sah ich nach
recht kurzer Zeit die wahren Gesichter der
meisten Kinder. Sie waren arrogant und
haben gelacht, wenn ich Tics hatte. Doch
das Schlimmste kam erst noch.

Ich hatte einen grofien Streit mit meiner
zunachst besten Freundin dort, in dem sie
das Tourette-Syndrom gegen mich verwen-
dete. Sie sagte zu mir: ,Geh in deiner Ecke
weiter zucken!™ Das hat mich sehr schwer
getroffen! Ich hatte nicht erwartet, dass

sie 30 mies zu mir sein kdnnte, sie war ja

e
-

schlieflich meine beste Freundin. Ich habe
das dann meinen Eltern gesagt. Sie haben
mich getrdstet und gestiitzt.

Spéter im Jahr wurde ich dann auch noch
gemobbt. Jedoch weif} ich bis heute nicht,
ob das wegen dem 'Tourette-Syndrom war.
Jedenfalls haben sie mich ausgelacht, fie-
se Spriiche abgelassen und mich nachge-
macht. Meine Klassenlehrerin hat mit der
Klasse geredet. Zuerst hat sich nichts gein-
dert, doch mit der Zeit hat s langsam auf-
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gehort. Allerdings habe ich mich in dieser
Klasse nicht mehr wohlgefiihlt.

Ungefahr ein Jahr danach habe ich die
Schule erneut gewechselt, dieses Mal auf
eine Realschule Das war jetzt vor fast ei-
nem Jahr. Ich bin in einer super Klasse
gelandet. Dort sind alle sehr sozial. Ge-
meinsam mit der Klasse und meiner Klas-
senlehrerin haben wir uns einen Film Gber
das Tourette-Syndrom angesehen. Sie ha-

ben es super aufgenommen und neugierig

Fragen gestellt, die ich soweit alle beant-
worten konnte. Ich verstehe mich nun mit
der Klasse sehr gut und habe viele Freunde
gefunden, die mich - ganz besonders in
diesem Thema - mit aller Kraft unterstit-
zen! Auch wenn es mir mal nicht so gut
geht und ich mich von alldem runter ge-
zogen fithle, muntern sie mich wieder auf
und machen mir Mut.

Dennoch habe ich es nicht so gerne, wenn
Leute gucken oder lachen, aber ich denke
das ist ganz normal.
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EIN ERFAHRUNGSBERICHT

Von Michael Behrens

Hallo zusammen,

ich hatte damals grofie Probleme in der
Schule. Da ich aus Brandenburg bin,
kannte man diese Krankheit noch nicht.
Ich ging von 1970 bis 1980 in die Schule
und hatte Namen wie ,Uftataumta® oder
SZucki®, wobei ich den zweiten Namen
noch heute habe, aber ich lebe damit. Frii-
her wurde ich dadurch sehr gehinselt, weil
es hief, es sel eine Angewohnheit. Von den
Lehrern konnte ich keine Hilfe erwarten,

weil sie dachten, man will sie veralbern.
Allerdings ist seit dieser Zeit viel Wasser
durch das Land geflossen und ich habe ei-
nen Arbeitgeber gefunden, der damit kein
Problem hat. Imn Kundenverkehr wissen es
viele, storen sich aber nicht wirklich daran.
Neue Kunden, die mich noch nicht kennen,
verstehen es recht schnell. Erst 2005 wurde
die Krankheit durch Frau Dr. Miiller- Vahl
bei mir festgestellt.

MEIN TOURETTE UND ICH

Ich heiffe René, bin 21 Jahre alt und komme
aus Rotenburg an der Wiimme. Ich habe
seit meinem achten Lebensjahr das Touret-
te-Syndrom und habe dies auch in meiner
Autobiografie erwihnt.

Das Buch beschreibt mein Leben sehr hu-
morvoll und deswegen klingen die Worte
aus meinem Buch auch nicht so drama-
tisch, aber trotzdem bin ich der Uberzeu-
gung, dass es anderen Menschen helfen
kann und vor allem Mut machen soll.

Die folgende Textstelle soll zeigen, dass die
Krankheit nicht dein Leben bestimmt, son-
dern du allein bestimmst dein Leben und
sorgst dafiiy, mit dem Syndrom klarzukom-
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men. Natiitlich gab es Leute, die dich schief
angeguckt haben, bzw. es immer noch tun,
aber wenn du ehrliche Freunde hast, dann
ist dir auch dies egal, denn deine Freunde
sehen diese Krankheit nicht und geben dir
das Gefithl normal zu sein!

WIm dritten Jahr trat ein Ereignis in mein
Leben, welches mich bis zu meinem heu-
tigen Tage und noch weit dariiber hinaus
begleiten wird. hn Laufe des Jahres fing
ich an komische Bewegungen mit meinem
Korper zu machen. Ich selber habe das gar
wicht wirklich wahrgenommmen und meinen
Eitern fiel das am Anfang auch nicht beson-
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ders auf. Vermutlich haben sie sich gedacht,
dass es blofi eine Angewohnheit von mir sei,
die ich wmir aber bald wieder abgewohnen
wiirde. Doch es war leider nicht der Fall.
Ich nickte gelegentlich mit dem Kopf; so, als
wiirde ich jemandem eine Bestitigung auf
eine Frage geben, auflerdem blinzelte ich
ziemldich oft. Irgendwann fiel das auch mei-
ner Klassenlehrerinn auf und sie informierte
meine Eltern dariiber. Wir besuchten viele
Arzie, doch keiner konnte uns eine Auskunft
dariiber geben, was wmit mir los war. Nach
etlichen Arzthesuchen, kamen wir zu einem
Arzt, genauer gesagt einem Orthopdden, der
eine Vermutung hatte. Doch um auf Nuw-
mer sicher zu gehen, empfahl uns der Arzt
die Medizinische Hochschule Hannover auf-
zusuchen, da es dort einen Spezialisten fiir
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meine Krankheit gab. Gesagt getan. Einige
Zeit spdter fulren wir nach Hannover, so-
gar meine Lehrerin kam mit. An diesem Tag
wurde meine Krankheit in vollem Uwnfang
bestitigt. Ich hatte das Tourette —Syndrom.
Zum Gliick war ich damals zu jung, um zu
verstehen, dass mich diese Krankheit wohl
moglich bis zu meinem Tod begleiten wird.
Vieileicht lasst es sich heute genau deswegen
so gut mit der Krankheit leben. Wie sich
meinte Krankheit damals auf meine Umge-
bung ausgewirkt hat, weifl ich nicht mehr
genau. Daraus ldsst sich schiieflen, dass ich
keine grofien Probleme gehabt haben muss,
denn meine Freunde haben mich nach wie

vor als Freund akzeptiert und fiir mich hat

sich soweit auch nichts gedndert, bis auf die

Ti ie ich seitdem habe.™
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DREI SCHULEN — DREI WEGE —

DREI RESULTATE

Von Maria Singer de Ortega

Meine Tochter war 14 Jahre alt, als sie an-
fing ,wverhaltensanffallig® zu werden. Sie

besuchte ein Gymnasium.

Die Diagnose Tourette-Syndrom erhielten
wir nach einem langen Weg tber viele Arz-
te und Therapeuten zweieinhalb Jahre spa-
ter, da war sie 16% Jahre alt. In dieser Zeit
der Suche bekam meine Tochter natiirlich
Angst — ,Was ist mit mir los?” - und sie
wurde traurig. ,Warum kann mir keiner
sagen was ich habe? Bin ich dabel verriickt

zu werden®®, das waren die Gedanken die

kamen.

www. fourette-gesellschaft.de

Im ersten Gymnasium gab es keine In-
formation fur die Schule. Wie auch, wir
wussten ja selbst nicht was los war. Den-
noch waren die Schulleitung und einige
der Lehrkrifte, leider bei Weitern nicht alle,
sehr bemiiht und kooperativ, aber auch
ziemlich Gberfordert und hilflos. Die Stig-
matisierung und das Mobbing begannen.
Immer ofter musste ich meine Tochter von
der Schule abholen, immer ofter konnte
sie erst gar nicht in die Schule gehen. Eine
Schulbegleiterin kam zum Einsatz. Dieser
Einsatz brachte rein gar nichts, bewirkte
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cher das Gegenteil und wurde auch relativ
rasch wieder abgebrochen. Meine Tochter
wurde durch die stindige Begleitung und
Anwesenheit eines FErwachsenen noch
mehr ins soziale Abseits gedrangt.

Die Stigmatisierung bekamen auch wir El-
tern und meine andere Tochter hautnah zu
spiren. Schon alleine die Blicke der ande-
ren Eltern und Schiiler empfand ich als den
reinsten Spiefrutenlauf; auf einmal nicht

mehr gegriuflt zu werden tat weh.

Wir wechselten das Bundesland und da-
mit auch die Schule. Einen Monat nach
Schulstart auf dem neuen Gymnasium
erhielten wir dann endlich eine Diagnose
Tourette-Syndrom. Wir beschlossen, die
Schulleitung und den Klassenlehrer zu in-
formieren. Dies geschah hauptsichlich mit
der Broschiire ,,15 Fragen und Antworten”
der TGD e. V., ilber die wir damals sehr
dankbar waren, da wir ja selbst noch nichts
iber das Tourette-Syndrom wussten. Un-
sere Tochter informierte dann ungefahr
zwel Monate spiter thre Mitschiiler durch
ein Referat in ihrer Klasse.

Wihrend des gesamten Schuljahres wurde
unsere Tochter zum Teil massiv gemobbt,
und immer wieder gab es problematische
Situationen mit den verschiedensten Lehr-
kriften, die dachten, dass unsere Tochter

provozieren wolle.

Nach einem Jahr ging es wieder zuriick

nach Bayern, wieder in eine neue Schu-
le. Die Schulsuche, dieses Mal mit der
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Diagnose Tourette-Syndrom, erwies sich
als durchaus schwierig. Von vier in Fra-
ge kommenden Gymnasien erhielt ich
von zweien nach dem Erstgesprich einen
Riickruf mit der Antwort, dass alle ent-
sprechenden Klassen mit 33 Schiilern voll
belegt seien und sie deshalb meine Toch-
ter leider nicht aufnehmen kénnten. Nun,
vielleicht traf dies ja auch wirklich zu. Die
dritte Schule verweigerte allerdings sogar
ein Gesprich mit uns, die vierte Schule
rief dann mit folgender Aussage zuriick:
Wir wissen nicht, ob wir dies schaffen
kénnen. Aber wir sind der Meinung, je-
des Kind hat das Recht auf bestmogliche
Bildung. Wir probieren es!®

Gemeinsam — meine Tochter, die Schullei-
tung und wir Eltern — entwickelten wir im
Vorfeld einen Vorgehensplan. Vor Schulbe-
ginn hielt ich vor allen Lehrkraften dieser
Schule bei einer Gesamtlehrerkonferenz
einen Vortrag und erkldrte das Touret-
te-Syndrom am Beispiel meiner Tochter.
Von den Lehrkraften ausgehend kam dann
der Vorschlag, am ersten Schultag in allen
Klassen dieser Schule durch die jeweiligen
Klassenlehrer eine kurze Information iiber
das Tourette-Syndrom zu geben und die
Schiiler zu informieren, dass ab diesem Tag
eine Schitlerin mit Tourette an der Schule
sel. Anfangs waren iibrigens auch in die-
ser Schule nicht alle Lehrkrifte begeistert,
dass jemand mit einem ausgeprigten Tou-
rette-Syndrom kommt, sie hatten einfach
auch Angst, welcher Art auch immer. Zwi-
schenzeitlich hat sich dies gendert.
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Die Klassenlehrerin meiner Tochter be-

reitete die Klasse darauf vor, indem sie,
zufillig zam Lehrthema passend, dies in
den Bereich ,.Integration, Inklusion, sozial
gleichberechtigtes Miteinander® einband,
und bereits am ersten Schultag hielt dann
meine Tochter vor ihrer Klasse einen Vor-
trag und stellte sich den Fragen ihrer Mit-
schiiler.

Das Resultat

war verbliffend. Seit sie in dieser Schu-

dieser Vorgehensweise
le 1st, gab es kein einziges Mal Mobbing.
Wenn sie in der Pause z B. lauthals ticct
und andere erschrocken herumfahren
um ..., dann kommt ein ,,Aah” und mit
einem freundlichen Grinsen ,,Alles klar®,
und dies auch dann, wenn man sich gar
nicht kennt (in diesem Gymnasium sind
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iber 1.000 Schiller). Natirlich gibt es
auch hier immer wieder einmal kleinere
Gritppchen von Schiilern, die sich lustig
machen, die sie nachiffen. Interessanter-
weise kommen dann aber bisher immer
sofort andere Schiiler zu dieser Gruppe
und setzen dem einen Riegel vor, indem
sie sagen ,Dies ist nicht lustig. Die hat
eine Krankheit und kann da nichts fiir.
Hort auf mit dem scheifd Mist.”, und auch
dies oft von Schilern, die gar nicht in
ihrer Klasse sind, die sie gar nicht kennt.
Die so zurecht gewiesenen Schiler héren
auch tatsachlich auf!

Einige der Lehrkrifte waren zunichst ver-
unsichert, wussten nicht genan, wie sie
sich verhalten sollten. Durch das grund-
sitzlich vorliegende Klima der Offenheit
war es aber auch fiir meine Tochter ein-
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facher auf die Lehrkrifte zuzugehen und
quasi thnen zu helfen, zu erklaren.

Heute lauft es problemlos, nein, eigentlich
optimal. So wird auch viel gelacht und ge-
schmunzelt, nicht iber meine Tochter, son-
dern gemeinsam mit ihr itber die gelegent-
lich urkomischen Situationen. Dass es gut
lauft, konnte man auch bei einem Ausflug
zur ehemaligen innerdeutschen Grenze er-
kennen. Der den Vortrag haltende Mann
war sichtbar mehr als irritiert iiber die, naja,
ungewdhnlichen Gerdusche - eine beglei-
tende Lehrkraft ging kurzerhand zu ihm,
flisterte kurz etwas, danach ging der Vor-
trag ohne weitere Probleme weiter Belm
nichsten Ausflug, ein Seminar aber meh-
rere Tage bei der Bundeswehr, informierten
die Lehrkrifte die dortigen Zustdndigen
bereits im Vorfeld, dass dajemand mit dem
Tourette-Syndrom kommen wiirde, erklar-
ten kurz was dies ist, sagten, man solle sich
nicht wundern, sie gibt halt Laute von sich,
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macht manchmal unwillkiirliche Bewegun-
gen, aber dies wire alles in Ordnung und

aberhaupt kein Problem.

Meine Tochter hat natiitlich auch einen
Nachteilsausgleich. Dieser beinhaltet, dass
sie jederzeit das Klassenzimmer verlassen
kann, um sich in einem Nebenraum aus-
zuticcen, dass sie die schriftlichen Pritfun-
gen alleine in einem eigenen Raum schrei-
ben kann und sie ist wegen der fiir sie nur
schwer zu ertragenden Lautstirke vom

Sportunterricht befreit.

Unser personliches Fazit ist auf jeden Fall,
je umfassender und weitreichender die
Information {iber das Tourette-Syndrom
innerhalb der Schule ist, umso vorteilhatf-
ter und besser. Auch wenn vielleicht nicht
jede Schule ,,geeignet” ist, sollte man nicht
aufgeben bis man die ,richtige” Schule ge-
funden hat!

SOLLTEN DIE LEHRER INFORMIERT WERDEN?
ZWEI ERFAHRUNGSBERICHTE

Von Dagmar Best und Ute Eichner

Dagmar Best: Mein Sohn hatte in der
dritten Klasse starke Tics. Er erklirte ge-
geniiber den Mitschillern, die er gut lei-
den konnte, was er hat und warum. Diese
haben dann ihm gegeniiber den anderen
Klassenkameraden, die er nicht eingeweiht
hatte, in Schutz genommen.
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In einem Fall hatte eine Mitschiilerin, die
meinen Sohn vorher erst noch angespro-
chen hatte, was er denn da fiir ,.einen Scheiff”
mache, dem nachsten Mitschiler gegen-
iiber, der meinen Sohn in ahnlichem Ton
anmachte, erklart, ,lass thn ja in Ruhe, das
sind nur Tics, da kann er gar nichts dafiir®
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Generell habe ich die Lehrer gleich am
Anfang des Schuljahrs informiert iiber die
Tics. Gleichzeitig habe ich darum gebeten,
falls sie nicht allzu auffillig wéren, diese
einfach zu ignorieren, da sie sonst noch

schlimmer werden wiirden.

Die meisten Lehrer haben sich daran gehal- |

ten. Vielleicht hat auch der ein oder andere
Lehrer mit den Mitschiilern gesprochen,

ohne dass es mein Sohn mitbekommen hat.

Generell sind wir hiermit gut gefahren.

Ute Eichner: Mir fallt eine Geschichte ein,
die meinem Sohn Marc, der heute schon 24
Jahre ist, in seiner Schulzeit passiert ist:

Er hatte damals einen Tic, den ich einmal
so beschreiben wiirde: ,.Te, te, te, te, te ..."%
und zwar sekiindlich.

Ich selbst hatte die Lehrer bei jedem Klas-
senwechsel immer sofort informiert, auch
indem ich die Lehrerbroschiire gereicht
hatte. Wenn Marc dann mal nicht in der
Schule war, informierte der Klassenlehrer
die Mitschiller. Damit haben wir immer
gute Erfahrungen gemacht und auch die
Hanseleien blieben aus. Dariiber waren wir
sehr froh und dankbar.

Einmal als dieser oben genannte Tic dawar,

hat ein Lehrer ihn barsch angemacht: ,,Hér
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sofort auf mit diesen Storgerauschen. Was
soll denn das?”

Marc war doch sehr erschrocken, weil er ja
30 etwas noch nicht erlebt hatte, und war
den Trinen nahe. Sofort haben seine Mit-
schiiler thn in Schutz genommen und dem
Lehrer erldart, dass er das Tourette-Syn-
drom hat und nichts dafiir kann. Zuerst
wollte er es nicht glauben, aber dann hat
der Lehrer es wohl akzeptiert.

Ich bin damals sofort am nachsten Tag zu
Marcs Klassenlehrerin und habe gefragt,
was los war, aber der entsprechende Leh-
rer war von der Klassenlehrerin aufgeklart

worden, womit dann alles in Ordnung war.

Also, ich kann nur sagen, dass ich damit im-
mer gut gefahren bin, die Lehrer so schnell
wie moglich aufzuklaren und auch bei den
Mitschillern war es nie ein Problem, weil

sie wussten, dass es eine Krankheit ist.
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MEIN SOHN, SEIN TOURETTE UND DIE SCHULE

Ein Bericht von Bianca Yakut

Mein Schn heifit Eric Pascal und ist 11 Jah-
re alt. Seit einem Jahr wissen wir, dass er
das Tourette-Syndrom hat.

Mir fiel es erst gar nicht so auf. Ich be-
merkte nur, dass er sich immer so komisch
rausperte und mit dem Kopf , komische®
Bewegungen machte. Meine Vermutungen
waren, dass es einfach eine dumme Ange-
wohnheit seinerseits war.

Als ich dann durch Zufall mal einen Be-
richt iiber TS im Fernsehen sah, dachte
ich ,,Das passt genau auf meinen Sohn* Ich
besprach dann mit unserer Kinderarztin,
dass ich bei meinem Sohn den Verdacht
auf das TS habe. Sie sagte, dass ich mit
Pascal vorbei kommen solle, weil sie thn
sich mal anschauen wollte.

Gesagt, getan. Wir waren bei thr und sie
beobachtete Pascal auch genau bei thren
Untersuchungen. Sie bestitigte mir auch
meinen Verdacht und gab mir sofort eine
Uberweisung zum Neurologen. Auch dort
bekamen wir dann die Bestitigung, das
mein Sohn ADHS und das TS hat.

Fur mich brach eine Welt zusammen.

Dann ging der Marathonlauf los. Es wurden
viele Untersuchungen wie ein Schlafentzug
EEG usw. verordnet. Mein Sohn sollte Me-
dikamente einnehmen (Strattera und Me-
dikinet). Das Strattera sollte die ,,Tics” un-
terdriicken, was aber Giberhaupt nicht der
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Fall war. Mein Sohn bekam starke Magen-
krampfe sowie starke Kopfschmerzen. Der
Neurologe setzte dann das Strattera ab und
wechselte auf das Medikament Tiaprid. Das

lief dann etwas besser.

Die Tics sind mal mehr Mal weniger. Pascal
hat Nacken- und Schulter-Tics (er wirft
den Kopf in den Nacken und muss die
Schultern stindig hochziehen), schneidet
Grimassen, rollt die Augen und hat vokale
Tics {rduspern, Nase hochziehen und vor
allem stdhnen, weswegen er oft als Perver-
ser beschimptt wird). Da wiren wir auch
schon bei den Problemen in der Schule

und mit anderen Menschen angekommen.

Pascal war in der Schule schon immer ein
Auflenseiter. Er wurde aufgrund seines
»Andersseins” immer ausgelacht und ge-
mobbt, ja sogar geschlagen.

Als wir erfuhren, das Pascal TS hat, fuhrte
ich mit seiner Klassenlehrerin ein Gesprach
und gab ihr Infomaterial (ausgehandigt von
unserem Neurologen), wmn ihr zu erkliren
wie die Krankheit sich bei Pascal auswirkt.
Ich bat sie, die Mitschiller aufzulldiren. Sie
tat sehr verstindnisvoll und ich dachte,
Pascal wiire bet ihr gut aufgehoben. Da hatte
ich mich aber getauscht.

Das Mobbing gegen meinen Schn ging
weiter und wurde sogar noch schlimmer.
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Am schlimmsten aber war, dass jetzt sogar
einige Lehrer mitmachten. Es fielen Aus-
sagen wie ,,Pascal ist ein Storfaktor”, ,,Mir
ist egal, ob Pascal dem Unterricht folgen
kann.”, ,,Oh Mann, kannst du nicht mal mit
deinem dummen Quieken aufhoren?”, ,,Du
brauchst dich nicht auf deiner Krankheit
ausruhen., um nur einige Beispiele zu nen-
nen. Ich sprach dann mit unserem Neurolo-
gen/Psychologen und er verfasste daraufhin
ein Schreiben an die Schule. Traurigerweise
kam von der Schule keine Reaktion.

Unser Neurologe riet mir dann, den schul-
psychologischen  Dienst  einzuschalten.
Dies tat ich dann auch und seitdem werden

wir sehr gut betreut.

Da fiir meinen Sohn sowieso ein Schul-
wechsel von der Grund- auf die Realschule

www. fourette-gesellschaft.de

bevorstand, waren wir guter Dinge. Bis vor

ein paar Tagen lief auch alles super, aber
jetzt fingt das Mobbing auch auf dieser
Schule an. Die Mitschiiler der Oberstufe
treten in der Hofpause meinem Sohn in
die Hoden und fragen, ob er behindert
ist. Klassenkameraden beleidigen thn und
stecken Zettel in seine Tasche, auf welchen
steht, das er mit seinen Gerauschen auf-
horen soll. Sie malen einen Clown, den er
darstellen soll. Aus diesen Grinden werde
ich den schulpsychologischen Dienst jetzt

auch wieder einschalten.

Es ist fiir mich als Mutter sehr schwer, mit
ansehen zu miissen, wie mein Kind behan-
delt wird, nur weil er anders tict. Ich finde,
es miisste mehr Aufklarungsarbeit fiir die-
se Krankheit geben.
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DIE SCHULE UND DAS TOURETTE-SYNDROM

AUS SICHT ALS ELTERN

Unsere Tochter Maja bekam die Diagno-
se Tourette-Syndrom schon im Kinder-
garten. Wir kannten uns schon recht gut
damit aus, da Majas Geschwister ebenfalls,
wenn auch in leichterer Form, davon be-
troffen sind.

Nach der Diagnosestellung sprach ich mit
den Erzieherinnen im Kindergarten und
erklarte thnen das Krankheitsbild. Es war
mir wichtig, dass sie Bescheid wussten,
denn so hatten sie die Moglichkeit, anf
Fragen der anderen Kinder angemessen zu
antworten. Majas Tourette-Syndrom war
in der Kindergartenzeit nie ein Problem.
Sie hatte viele Freunde und war voll akzep-

tiert und integriert.

Als sie in die Grundschule kam, ging ich
genauso vor Ich bat die Klassenlehrerin
nach ein paar Wochen um einen Termin
und klarte sie auf. Da Majas Tics zu diesem
Zeitpunkt auf einem geringen Level waren,
einigten wir uns darauf, zunichst die ande-
ren Kinder nicht aufzuklaren. Die Klassen-
lehrerin wollte aber aufmerksam sein und
gegebenentalls bei aufkommenden Fragen
direkt reagieren.

Ungefahr in der zweiten Klasse wurden
Maja selbst die Tics unangenehm und sie
duBerte den Wunsch die Klasse aufzukla-
ren. Wir sprachen mit der Klassenlehrerin
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und entschieden zusammen mit Maja, dass
sie selbst — mit Hilfe der Lehrerin - mit den
anderen Kindern sprechen wiirde.

Bei dem Gesprich selbst war ich nicht da-
bel, aber Maja war danach zufrieden und
tithlte sich nicht mehr so unter Druck ge-
setzt die Tics unterdriicken zu milssen.

Die Lehrerin in der Grundschule unter-
stittzte Maja und uns sehr. Sie war immer
gesprachsbereit, filllte uns Fragebogen
(ADHS) aus und unterstiitzte uns bei der
Medikamenteneinstellung. Sie war auch
bereit, Maja auf der Klassenfahrt die Me-
dikamente zu verabreichen, so dass sie
problemlos daran teilnehmen konnte. So
konnte Maja eine noch relativ unbelastete
Grundschulzeit erleben.

Von der Grundschule wechselte Maja
dann mit super Noten auf ein Gymna-
sum. Zu diesem Zeitpunkt waren thre
Tics deutlich sichtbar und es war ihr sehr
wichtig, dass wir die Lehrer und Schiler
direkt aufklarten.

Wieder machte ich also einen Termin mit
der Klassenlehrerin aus und klirte sie tber
die Situation auf. Auch diese Lehrerin war
sehr aufgeschlossen und hatte kein Prob-
lem mit Majas Erkrankung. Es fand wiede-
rum ein Gespriach mit Maja und der Klasse
statt, bei dem Maja mit Hilfe der Lehrerin
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die Kinder iiber ihre Erkrankung aufklir-
te. Die Lehrerin ihrerseits sprach mit den

Fachlehrern, damit diese auch Bescheid

wussten.
Trotz dieser Aufklarungsmaffnahmen gab es
nun auf dieser Schule doch komische Blicke

Erfahrungen

men sollte. Es gibt dort bis zur neun-
ten Klasse keine Noten (Maja war in der
sechsten Klasse) und es gibt dort Facher
wie Werken, Gartenbau, Kochen und
Chor, in denen sie zwischen den ,,norma-

len” Fachern zur Ruhe kommen konnte.

und Bemerkungen. Maja fithlte sich zuneh-
mend unwohler. Hinzu lkkam nun noch, dass
sich durch den schulischen Druck die Tics
immer weiter verstarkten. Maja ticcte mehr,
sie fuhlte sich durch die Blicke der anderen
unter Druck gesetzt, sie wurde schlechter in
der Schule, der Druck stieg, die Tics wurden

mehr ... es war ein Teufelskreis.

Wir beschlossen der Qual ein Ende zu
bereiten und meldeten Maja auf einer
Waldorfschule an. Der Plan war, dass sie
durch das Konzept dort zur Ruhe kom-

www. fourette-gesellschaft.de

Dadurch, dass dort alle Kinder von der
Hauptschule bis zum Gymnasium in einer
Klasse unterrichtet werden, ist auch der
Druck nicht so grof3, denn jedes Kind kann
nach seinen Fahigkeiten und in seinem
Tempo arbeiten.

Zuniichst ging es Maja dort auch sehr gut.
Wir hatten schon in unserer Bewerbung
und im Vorgesprich uber das Touret-
te-Syndrom gesprochen, so dass sowohl
die Lehrer als auch die Mitschiiler schon
aufgeldart warern, als Maja kam. Sie wurde
sehr nett aufgenommen und einige Mad-
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chen kiimmerten sich sofort um sie. Der
Unterricht war fir Maja allerdings sehr
gewbhnungsbediirftig. Sie kam nicht so
gut damit zurecht, dass es keine Biicher
gab und sie alles selbst in ein Heft auf-
schreiben musste. Oft hatte sie am Nach-
mittag schon vergessen, was im Unter-
richt besprochen worden war oder hatte
manches gar nicht erst mitbekommen
(ADHS lasst griiffen).

Aber das war nicht das gréfite Problem.
Schon bald bemerkte ich, dass es Maja
nicht gut ging. Sie hatte immer &tter Kopt-
und Bauchschmerzen und wollte nicht zur
Schule gehen. Auch kam sie immer &fter
frither von der Schule nach Hause, weil es
ihr nicht gut ging. Es dauerte eine Weile,
bis sie uns erzihlte, dass die anderen Kin-
der sie nicht gut behandelten. Sie mach-
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ten blode Bemerkungen, schlossen sie aus,
ifften sie nach, keiner verabredete sich
mit ihr, es wurden Hausaufgaben nicht an
sie weitergegeben, wenn sie frither gegan-
gen war ... sie wurde gemobbt.

Ich suchte natiirlich sofort das Gesprach
mit der Lehrerin. Diese reagierte wirk-
lich gut. Sie sprach mit den Schiilern, mit
Maja, mit uns, wir waren stindig im Ge-
sprich und schafften es tatsichlich, dass
die Spriiche etc. authérten. Trotzdem ging
es Maja in der Klasse nicht gut. Sie wur-
de zwar nicht mehr so schlimm gemobbt,
aber sie fand dort auch keine Freunde,
konnte sich in die Klassengemeinschaft
nicht integrieren. Da fiahlt man sich na-
tiirlich nicht wohl. Verstindlich, dass sie
dort nicht bleiben wollte.
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Wir versuchten also Maja nach gut ein- |

einhalb Jahren auf der Waldorfschule anf
einer anderen Schule anzumelden. Das
war mitten im Schuljahr unméglich. Alle
Schulen, die ich anrief, sagten mir, sie
witrden mitten im Schuljahr niemanden
aufnehmen, auch nicht bei Mobbing. Alle
Klassen wiren voll, wir wiren ja nicht
umgezogen und wir hitten auflerdem kei-
nen Anspruch auf einen Schulplatz, sie
kiame ja nicht von der Gesamt- oder Re-
alschule (bei diesen Schultypen hatten wir
es versucht). Auch ein Anruf in Arnsberg
(zustandiger Regierungsbezirk fiir uns)
brachte uns nicht weiter. Maja musste
noch ein halbes Jahr auf der Waldorfschu-
le durchhalten, bis wir endlich einen Platz
an einer Realschule bekamen. Ein Gliicks-
grift!

Maja ging nun nach den Sommerferien zu
dieser Realschule. Sie wurde sofort super
aufgenommen. Eine Clique von fiinf Mad-
chen nahm sie unter ihre Fittiche und sie
fuhlte sich mit ihnen sofort sehr wohl

Von Tourette erzihlten wir zunichst nichts.
Allerdings hatte Maja nach kurzer Zeit das
Bediirfnis die Mitschiller aufzulliren, weil
sie das Gefiihl hatte, diese wiirden sie beim

Ticcen beobachten.

www. fourette-gesellschaft.de
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Ich sprach also wieder mal mit einer Klas-
senlehrerin, und auch diesmal stiefen wir
auf grofles Verstandnis. Die Lehrerin war
sehr interessiert und bereit Maja bei der
Aufklarung zu unterstittzen. Sie hatte die
Idee, mit der Klasse einen Film anzuschau-
en und dann sollte Maja Fragen dazu be-
antworten.

Ich gab ihr den Aufklarungsfilm der
TGD e. V., den sich die Klasse zusammen
anschaute. Danach beantwortete Maja die
Fragen der Mitschiiler.

Durch die Aufklirung fithlte sich Maja
in der Klasse noch entspannter als schon
davor. Die Mitschitler haben kein Pro-
blem mit threm Tourette und sie ist voll
integriert und fithlt sich sehr wohl. Sie hat
endlich echte Freunde gefunden und geht
wieder gern zur Schule. Ich hoffe sehr, dass
es ihr den Rest ihrer Schulzeit dort so gut
geht wie bisher!
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HALLO, ICH BIN TOURY

Die Zeit ist ge-
kommen, dass ich
mich einmal bei [h-
nenfEuch vorstelle,
Mein Name ist Toury.
Das ist die Abkiir-
zung oder auch der
Kosename vom Tou-
rette-Syndram.

In Zukunft werde ich
Euch/Sie iber die
unterschiedlichsten
Wege an meinem
Leben teilhaben las-
sen. Auf der Webseite
der Tourette-Gesell-
schaft Deutschland

» g {
: 3

>
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(TGD) eV unter wwww.tourette-gesellschaft.de werdet jhr immer wieder spannende Ge-
schichten mit mir und um mich herum finden. In Videos werde ich iber das Tourette-Syndrom
in den diversen Lebensphasen berichten (natirlich auch tiber meine Erfahrungen in der Schule)
und Euch Tipps geben, wie ihr vielleicht mit manchen Situationen besser umgehen konnt oder

ahnliches.

Wenn Eure Schule das mdchte, werde ich auch direkt zu Euch kommen und wir reden ge-
meinsam dariiber, was eigentlich ein Tourette-Syndrom ist oder wie Eure Lehrer und eure
Mitschiiler damit umgehen kénnen.

Ich freue mich auf viele spannende Geschichten mit Euch.

Ewer Tovry
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