Reportage

Der zwolfjahrige
Manuel Petzer leidet
an einer seltenen
Krankheit: dem
Gilles-de-La-Tourette-
Syndrom. Unkon-
trolliert macht er
Grimassen oder
wirbelt mit den Ar-
men durch die Luft.

Wie aus heiterem Himmel
wirbeln Manuel Petzers Hinde
durch die Luft. So als wolle
er in voller Aufregung etwas
erkliren. Nach wenigen Se-
kunden st der Spuk vorbe:
Der Zwolfjihrige klemmt
Hinde zwischen die
Beme, als wolle er sie zur
Rison bringen. Schiichtern
schaut er sich um, als ob er
sich versichern will, dass die
anderen diesen Ausraster nicht
bemerkt haben.

scme

Die Krankheit isolierte
Manuel: Er ging immer
weniger gern zur Schule
und zog sich immer
mehr zurtck

Manuel leidet unter dem
Gilles-de-La-Tourette-Syn-
drom (GTS). einer neuro-
logischen Krankheit, bei
der er unkontrolliert sticss
hat, wie der medizinische
Begriff heiit. Besonders

wenn der Junge Angst
hat, aufgeregt st oder
sich auf ctwas freut, ver-
krampfen Hande und Ge

sicht. Diese Energie entladt
sich dann in unkontrollier-
ten Ausbrichen: Manuel
fuchtelt mut den Hinden.
zwinkert mit den Augen.
hiipft oder springt

Weil viele Kinder in die

sem Alter dubBerst aknv
sind, glaubten seine Lehrer
und Mitschiiler lange Zeit.
dass sich Manuel mit die-
sen Tics in den Vorder-
grund spielen wollte. Denn
sie gingen davon aus, dass
er bewusst springen und
fuchteln wiirde. Entspre

chend wurde er von seinen
Klassenkameraden gehan

selt und ausgegrenze. Auch
die Arzte konnten diese
Ausbriiche lange Zeit mcht
richng emordnen

Beinahe
ertrunken

Die Fehldiagnose ging so
weit, dass er im Schwimm-
unterricht fast ertrunken
witre: slch war im Wasser

und bekam emenTic. Der
Lehrer dachee, ich mache
nur Spall. Als ich um
Hilfe schrie, sagte er nur,
1ich solle nur selbst heltens,
erinnert sich Manuel. Seirt
diesem Erlebnis harte er
panische Angst vor Wasser
«Er turchtete sich SOgar
vor Regen und wollte sich
micht waschens, erinnert
sich semne Mutter Lydia
Seine Mitschiller nutzten
und
irgerten Manuel, indem

dic Schwiche aus

sie thn nass spritzten. Erst
ber emem Krankenhaus-
autenthalt vor etwa einem
Jahr wurde Manuels Lei-
den  diagnosuziert  und
mut der richngen Behand-

lung begonnen

Holwz, Arze und
Psychothe-
[.i]‘{'”t. l‘f\tJ(l}.’J dil’ !lllit"'

Gernot
angehender

leme bei der Ihagnose
GTS. wviele Kolle-

gen wiirden diese Krank-

yvon

heit als psychisches und
micht neurologisches Lei-
Neben

motorischen gebe ¢s ferner

den  einstufen

Lesen Sie weiter auf Seite 28.
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verbale Tics. Dabei wiirden
die Betroffenen unkontrolliert
Schimpf- und Fikalienworter
sagen, die sie mehrmals wie-
derholen. Fachleute sprechen
Echolalie. Laut Holtz
leiden schitzungsweise 0,4 bis
vier Prozentaller Kinder — vor
allem Jungen —unter einfachen
Tics, die zumeist bis zum
Alter von 25 Jahren wieder
verschwinden. Diese konnen
sich in Form von Augen-

VOI1

zucken, Stirnrunzeln, Rius-
pern, Hiisteln oder Schulter-
zucken duflern, die die Mit-
menschen meist nicht mal
wahrnehmen. »Erst wenn
mehrere solcher Tics zusam-
men, mehrmals tiglich und
uber mehrere Monate hinweg
auftreten, spricht man von
GTS«, erlautert Holez.

Erbliche Stérungen
im Gehirn

Der Krankheitsursprung ist
unklar. Man geht davon aus,
dass GTS durch eine erblich
bedingte Stérung im Gehirn

Mit der Murmel
kontrolliert Manuel
seine Anfélle.

ausgelost wird, die dazu fiihre,

dass in manchen Situationen
Bewegungen schneller ablau-
fen als tublich. Bei der Thera-
pie, so der Arzt, miisse man
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Tagliches Training
starkt Manuels
Selbst- und Korper-
bewusstsein. Durch
das Rollerfahren
schulterseinen
Gleichgewichtssinn.

priifen, ob der Patent die
Nebenwirkungen von Anti-
epileptika in Kauf nehmen
will, die die Zahl der Tics re-
duzieren konnen, oder ob er
zum Teil auf Medikamente
verzichtet, wenn er es schafft,
mit der Krankheit zurecht
zu kommen. »Wichtig ist,
dass der GTS-Betroftene
lernt, seine Krankheit anzu-
nehmen. Zudem kann man
auch durch Entspannungs-
tibungen die Zahl der Tics in
der Rq_{t'] reduzierene, sagt
der Fachmann,

Der Trick mit
der Murmel

Manuels Therapie lauft zwei-
gleisig. Zum einen mmmt
er dreimal am Tag Antepi-
leptika, die die Zahl seiner
Krimpfe verringern. Zum
anderen kommt an zwel
Nachmittagen die Woche die
Heilpadagogin Vera Lenz.
»Wir versuchen, gemeinsam
zu ergrinden, in welchen
Situationen  Manuel  ver-
krampft. Denn wenn man
dies weil3, kann man die Tics
besser steuern und teilweise
unterdriicken«, erliutert Lenz,
die 1m Rahmen der ambu-
lanten Kinder- und Jugend-
hilfe der Kolner Beratungs
stelle »Kranke Pianz« Manuel
betreut. So
spielsweise zusammen emen
Murmeltrick entwickelt, den
Manuel anwendet, wenn e

haben sie bei-

Hausaufgaben macht: Immer

wenn  er emen Tic  hat,

nimmt er eine Murmel aus
Hosentasche  und
legt auf Isch

»Am Ende kontrollieren wiar

SeImner

sie Lit‘l]

dann anhand der Murmeln,

wie oft und in welcher Situ-
ation er verkrampftes, so Lenz.

Neben einer besseren Selbst-
wahrnehmung soll Manuels
Selbstbewusstsein gestiarke wer-
den. Durch die Attacken
und Reaktionen
Mischiiler lebte er
und konzentrierte sich vor
allem auf seine Mutter. Seit
einigen Monaten geht er nun

die semer

isoliert

regelmiBig in einen Jugend-
club, wo er sich mit Gleich-
altrigen trifft. »Am Anfang
sind wir zusammen hingegan-
gen, mittlerweile geht Manuel
auch alleine«, berichtet Lenz.
Manuel fiigt an, dass er den
anderen Jugendlichen schon
beim ersten Besuch von seiner
Krankheit erzahlte und seine
unkontrollierten Ausbruche
beschrieb. So hitten sie ihn
ohne weiteres aufgenommen.

Neue Freunde
gefunden

Die Akavititen, die Vera Lenz
mit Manuel unternimmt, sol-
len dem Jugendlichen auch
Spali machen. Und da er gerne
nascht, gehen die beiden auch
hin und Cafe
oder planen ein gemeinsames
Picknick. »Es ist wichtg,
dass Manuel viel rauskommt
und weniger Angst hat, unter
Leuten zu erliutert
Lenz. Zudem werde auf diese
Weise Manuels Mutter ent-
lastet. Dieser Fakror sei bei
der ambulanten Jugendhilfe
gleichfalls wichug.

wieder 1ns

sein«,

Vera Lenz und Manuel haben
daran
macht,sich in das Element zu

sich auch schon ge-
wagen, vor dem Manuel die
grolre Angst hat: Berde wa-
ren schon einige Male
Schwimmbad. »Vor

Jahr wire dies noch unvor-

171
eimem

stellbar gewesen«.sagt Manuels
Mutter stolz.

Bernhard Hoffmann



