Gefangen in meinem Tourette-Korper

von Bienie

Ich wurde im Dezember 1974 in Hamburg geboren. Meine Krankheitsgeschichte beginnt mit
Epilepsie-ahnlichen Schwindelanféllen, die mich von Geburt an bis zum zwolften Lebensjahr
plagten. Meistens bekam ich diese Drehschwindelanfalle rachts im Schlaf. Bei jedem Anfall
fahlte ich mich, als drohe ich ins Bodenlose zu stirzen, mein Kopf schmerzte entsetzlich. Nach
solchen Anfallen musste ich mich immer den ganzen nachsten Tag lang erbrechen. Mindestens
zwei Mal monatlich traten diese Anfalle auf. Meine Eltern konnten sich nicht erklaren, was mit
mir los war. Sie dachten, es lage nur an falscher Ernadhrung, weswegen sie erst mit mir zu
einer Neurologin gingen, als ich elf Jahre alt war. Sofort wurde ein EEG gemacht, worin die
Anfallsneigung erkennbar wurde. Und endlich bekam ich dagegen ein Medikament, woraufhin
meine Anféalle nicht mehr auftraten. Heute ist mein EEG in Ordnung, diese Anfalle wirden nur
wieder kommen, wenn ich Alkohol trinke n oder Drogen nehmen wirde.

Viel schlimmer als jene Schwindelanfalle war jedoch das Gilles de la Tourette-Syndrom fir
mich, an dem ich im Alter von funf Jahren ziemlich schwer erkrankte. Alles fing an mit einem
harmlosen Grunztic, doch rasend schnell kamen innerhalb kiirzester Zeit x-diverse andere Tics
dazu, wie starkes Augenblinzeln, Schitteln des ganzen Kérpers, Rucken, Zucken und In-den-
Nacken-werfen des Kopfes, wildes Arme-in-die-Luft-werfen und anderen dabei den erhobenen
Mittelfinger zeigen, Aufstampfen und Hipfen mit den FiuRen, standiges Grimassieren und viele
andere motorische sowie Schnief- und R&auspertics. Am unangenehmsten war mir mein Spuck-
tic mit den im téaglichen Rhythmus sich stdndig genau wiederholenden, zwanghaften Touching-
Ritualen, bei denen ich tausend Sachen immer genau sieben Mal mit den Fingern antippen
musste.

Im Verlauf meiner extrem schwierigen Kindheit entwickelte ich eine generalisierte Angst-
storung mit gelegentlicher vegetativer Dystonie (Panikattacken), die durch mein unwissendes
soziales Umfeld und ein Kindheitstrauma ausgelost wurde. Durch die hinzu kommenden
religibsen Zwangsvorstellungen traten Autoaggressionen auf, was sich mit Hand-oder-Faust-
auf-den-Hinterkopf-schlagen bemerkbar machte. Aus heutiger Sicht interpretiere ich diese
autoaggressiven Storungen so, dass ich damit meine Zwangsgedanken formlich aus dem Kopf
heraushauen wollte. Letzten Endes bekam ich durch dieses ganze Elend schwerste Episoden
von Major-Depressionen, die mich schon mit acht Jahren an Selbstmord denken lie3en!

Sehr bald schoss eine aufkeimende Koprolalie mit dem Herumschreien schlimmer, tabuisierter,
obszoner Worter aus meinem Mund heraus, doch diese habe ich zum Glick seit Jahren so sehr
im Griff, dass ich nur noch leise fluche, wenn ich allein zu Hause bin.

Das Tourette-Syndrom belastete und belastet mich zwar sehr, aber die Ubelsten Erfahrungen
machte ich in unserer Gesellschaft und in meiner Familie. Jeder glaubte, ich wirde mich nur so



verruckt, verhaltens- und geistesgestort (wie es Uberall hie3) verhalten, damit ich Aufmerk-
samkeit kekomme, im Mittelpunkt stehen kann oder um die anderen Menschen mit meinen
Faxen und den ordinaren Ausdricken zu tyrannisieren! Ich erfuhr, wie furchtbar es ist, mit
einer zur damaligen Zeit ziemlich unbekannten, seltenen, neuropsychiatrischen Krankheit in
einer unwissenden, verstandnislosen, oft grausamen Gesellschaft aufwachsen zu mussen. Doch
ich lernte auch fruh, anderen, durch Unwissenheit bdse und fies gewordenen Menschen zu
verzeihen, da ich instinktiv spurte, dass es viele unbekannte Krankheiten gibt, so wie es das
Tourette-Syndrom damals war. Ich wusste, dass viele Menschen mich nur ausgelacht oder sich
Uber mich geéargert hatten, weil Tourette durch seine Aulergewo6hnlichkeit nicht nur zum
Lachen und zum Vogelzeigen veranlassen, sondern Unaufgeklarte entsetzen und schockieren
kann.

Wie bei vielen anderen vom Tourette-Syndrom betroffenen Menschen war auch meine Schulzeit
ein Martyrium. In den sieben Jahren meiner Schulzeit musste ich drei Schulen besuchen. In
jeder Schule spielte sich alltaglich dasselbe Drama ab. Betrat ich morgens das Schulgebaude,
wurde ich oft verprugelt, angespuckt, beleidigt, ausgelacht und nachgeafft, sogar Geld klauten
sie mir aus dem Geldbeutel im Schulranzen. Da ich zusatzlich zu meinem Tourette sehr dick
war und eine hassliche, altmodische Hornbrille tragen musste, riefen sie schon von weitem:
,Da kommt sie wieder, die fette, hassliche, verrickte Sau mit ihrer scheul3lichen Brille“, gefolgt
von dréhnendem Gelachter. Samtliche Lehrer aus meinen Schulen, ein Schulpsychologe,
niedergelassene Arzte, Psychiater und Psychotherapeuten waren nicht nur ratlos, sondern
vollig Uberfordert mit mir. Alle standen sie vor einem unerklarlichen Ratsel. Spater, als sie mich
aufgegeben und jegliche Hoffnung auf Besserung verloren hatten, hiel3 es Uberall, ich seiein
hoffnungsloser Fall und verhaltensgestért, was mir einige Lehrer vor der ganzen Klasse ins
Gesicht sagten. Dass sie mich damit entsetzlich verletzten und blamierten, schien niemanden
Zu interessieren. ,Benimm dich wie ein normaler Mensch, dann ergeht es dir auch besser*,
wurde frech gesagt.

Anfang der achten Klasse wurde ich aus der Schule endgiltig herausgenommen. Die
Begrindung lautete: Dieses Kind ist flr die Schule untragbar! Ich bekam einen staatlichen
Privatlehrer, der zweimal wdchentlich fur zwei Stunden zu uns nach Hause kam und der mich
ein Jahr lang unterrichtete. Ich mochte ihn sehr gerne. Stets nahm er mich mit seiner humor-
vollen, verstandnisvollen Art in Schutz, wenn meine Eltern wegen meiner starken Ticcerei mal
wieder ziemlich bdse auf mich geworden waren. Als er nach dem Jahr nicht mehr kommen
brauchte, - mittlerweile war ich vierzehn -, verschlimmerten sich meine Tics, denn ich war
traurig. Traurig, weil mir niemand mehr einen Schulabschluss und erst recht keine Ausbildung
zutraute.

Fur die nachsten sieben Jahre war ich zum Nichtstun verdammt, brauchte mich nicht mehr
weiterbilden und durfte fast alles machen, was ich wollte. Darum beschloss ich eines Tages, ab
sofort taglich zu meiner gleichaltrigen Nichte Miranda zu fahren. Und das Wunder geschah:
Miranda hielt immer liebevoll zu mir, nahm mich in ihren Freundeskreis auf, kimmerte sich um
mich, obwohl sie genau wusste, dass man mich fur ein verhaltensgestdrtes Madchen hielt und
sie es durch Unverstandnis und Spott der anderen nicht leicht mit mir haben wirde. Doch
durch sie, und dafiur danke ich ihr hier in Liebe von ganzem Herzen, fand ich zum ersten Mal
Freunde, die mich so akzeptierten, wie ich war und die mich immer vor anderen bdsartigen,
fiesen oder lachenden Kindern und Jugendlichen verteidigten. Sie wechselten sogar oft die
Freundeskreise, wenn diese mir gegeniber kein Verstandnis hatten.

Mit siebzehn lernte ich in unserer Stammkneipe meine erste gro3e Liebe kennen. Mittlerweile
hatte ich die Tics ohne Therapie in der Offentlichkeit etwas unter Kontrolle. Wahrend unserer
Anfangszeit schaffte ich es sogar, meine Tics in Haralds Gegenwart zu unterdricken. Doch
kaum waren wir uns vertraut geworden und zusammengezogen, kamen die heftigen Tic-
explosionen wieder zum Vorschein. Und da ich noch viele, viele Jahre bis zur richtigen
Diagnose warten musste, konnte ich Harald meine AuRergewohnlichkeit nicht erklaren.



Harald kam aus einer streng katholischen Familie, die Eltern und Geschwister kamen mit mir
und meiner namenlosen Krankheit tUberhaupt nicht zurecht. Am Anfang meinten sie, ich sei
blo3 hypernervos, spater durfte ich nicht mal mehr am Heiligen Abend ihr Haus betreten. Doch
trotz der vielen groRen Schwierigkeiten, die Haralds Familie ihm wegen mir machte - sie
drohten ihm sogar an, jeglichen Kontakt zu ihm abzubrechen, falls er sich nicht endlich von mir
trennen wirde -, hielt er zweieinhalb Jahre lang eisern zu mir.

Meine intensiv ausgepragte Koprolalie, die allerdings nur den kompletten christlichen Glauben
betraf, wurde in Zusammenhang mit der ersten manischen Depression meines Vaters Ulrich
ausgeldst, an der er erkrankte, als ich acht Jahre alt war. Es war fur ihn und uns alle die Hdlle.
Vor seinem Krankheitsausbruch war ich genauso glaubig wie er. So wie Jesus dargestellt
wurde, fand ich ihn nicht nur toll und mystisch, sondern Jesus war mein erster, heimlicher
Schwarm. Doch als die Krankheit meines Vaters ihren H6hepunkt erreicht hatte und er sich in
ein psychiatrisches Krankenhaus einweisen lassen musste, bekam ich von heute auf morgen
mit meinem einstigen Schwarm Jesus und allem, was mit dem Christentum zu tun hat, enorme
Probleme. Plotzlich hatte ich die Vorstellung und glaubte felsenfest daran, Jesus habe meinen
lieben Vater in den Wahnsinn getrieben!

Furchterliche Angste qualten mich, dass ich meinen Vater velleicht nie wieder sehen wiirde,
was meine Seele beinah zu zerreiRen drohte. Eine meiner grofRten und heftigsten Zwangs-
storungen entwickelte sich, die ich genau ein Vierteljahrhundert spater mit Verhaltenstherapie
Uberwinden konnte. Ein Vierteljahrhundert, in dem ich taglich von massiven Zwangsgedanken
und machtigen, phantasievolle n Horrorvorstellungen vom Gottessohn Jesus bedrangt wurde.
Fortan mundete ein Teil dieser Zwangsgedanken, taglich und im Stundentakt, in ein ganz
bestimmtes Bild von Jesus, wie er hinter mir steht, mich auf den Hinterkopf kissen will und
mich mit Handauflegen von meiner Krankheit, die ich damals fatalerweise mit meinem Wesen
verwechselte, heilen wollte. Ich fing an, diesen fiesen Gedanken mit hinter mich boxenden und
spuckenden Tics zu vertreiben. Doch je mehr ich versuchte, diese zwanghafte Vorstellung und
die durch sie ausgelésten unangenehmen Geflhle zu neutralisieren, um so gewaltiger trat sie
auf. Meine koprolal-religiose Symptomatik, die sich gegen Jesus richtete, war ein Graus fir
Haralds Familie. Wahrend eines einmaligen Besuches bei meinen Eltern meinte Haralds Familie
durch die Blume, sie missten mit mir schnellstens zum Teufelsaustreiber gehen, da ich vom
Satan besessen sei. Witend gaben meine Eltern ihnen zu verstehen, dass sie sich mit so
einem Unsinn bei ihnen nicht mehr blicken lassen dirfen. So brachen sédmtliche Kontakte zu
Haralds Familie ab. Ein halbes Jahr spater trennte er sich von mir, denn der Druck, den seine
Eltern und Geschwister auf ihn ausiubten, war zu grof3 fir ihn geworden.

Das nachste Wunder geschah, als ich mein einundzwanzigstes Lebensjahr (1995) erreicht
hatte. Eine plotzliche und unerwartete Tourette-Wende trat ein. Alle meine motorischen sowie
vokalen Tics und auch die Koprolalie verschwanden einfach Uber Nacht. Zurick blieben
Angstzustande und der altbekannte Zwangsgedanke, den ich aber nicht mehr mit Tics zu
verscheuchen brauchte, sondern es reichte aus, ihn gedanklich zu verbrennen. Bis 2007 hatte
ich fast die komplette Kontrolle Gber mein Tourette erreicht. Leider sind einige der alten Tics
zur Zeit wieder prasent, dauerhafter Beziehungsterror mit meinem momentanen Freund Nick
hat sie wieder ausgeldst. Doch ich gebe die Hoffnung nicht auf, dass sie erneut verschwinden
werden.

In meinen elf ticfreien Jahren sah mir niemand mehr Tourette an, und um es mir und allen
anderen Normalos zu zeigen, schwor ich mir, mein Leben ab sofort selbst in die Hand zu
nehmen. Kurze Zeit spéter staunten nicht nur meine Eltern, Geschwister und Nachbarn Uber
mich, sondern ich selber, denn ich hatte es geschafft, meinen versaumten Hauptschulabschluss
mit gutem Zeugnis nachzuholen. Mein Jahr in der Tagesschule fur junge Erwachsene dne
Schulabschluss wurde zur besten Zeit meines Lebens. Niemand mobbte mich mehr.

Meine Mutter Charlotte meinte immer, ich hatte ihr schriftstellerisches Talent geerbt. Nachdem
ich den Schulabschluss in der Tasche hatte, schenkte sie mir ein zweijahriges Fernstudium, ich



studierte Belletristik. Auf die glucklichen Jahre folgten wieder finsterere Jahre. Gnadenlos
schlug eine neue Zwangsstbérung zu mit Stotter- und Wiederholungszwéngen beim Lesen.
Anstatt zwei brauchte ich funf Jahre, um mein Studium beenden zu kdnnen, denn zeitweise
musste ich mein Traumziel, Schriftstellerin zu werden, zuriickstellen, was mich sehr depressiv
machte. Lesen ist eine meiner Lieblingsbeschaftigungen, was mir diese fiesen Zwange
erschwerten. Nur mit Hilfe von Medikamenten schaffte ich es damals, mein Studium zu Ende
zu bringen. Mit Freudentranen in den Augen schaue ich mir noch heute gelegentlich mein
Zertifikat an.

Eines Tages erzahlten mir meine Eltern, dass sie nun, da ich viel gesinder und selbstandig
geworden war, aufs Land ziehen méchten. Ich durfte in meinem Elternhaus in der Stadt
wohnen bleiben, was mir gut gefiel. Doch ich war mit einem Mann zusammen, der es nur auf
mein Geld abgesehen hatte, was mir bewusst war. Immer ofter versuchte er, mich zu einer
Heirat zu dréangen, worauf ich mit Angstzustanden und Panikattacken reagierte. In einer Nacht-
und-Nebel Aktion verlie3 ich ihn. Und auf einmal machte es in meinem Kopf laut Klick, ich
musste und wollte endlich die Wahrheit Uber jene namenlose, in mir tobende Krankheit er-
fahren!

Nachdem ich wieder Krafte und neuen Mut geschopft hatte, ging ich zum ersten Mal ganz
alleine zu einem Psychiater und Psychotherapeuten, der mir wegen meiner Angste schon bald
empfahl, mich in eine psychiatrische Tagesklinik einweisen zu lassen. Zuerst wollte ich es nicht.
Schilderungen von Horrorgeschichten aus den Psychiatrien des achtzehnten Jahrhunderts
kamen mir in Erinnerung. Letzten Endes trieb mich meine Angst aber doch in die Tagesklinik,
und ich werde es nie bereuen, dass ich dort hingegangen bin, denn dort wurde festgestellt,
dass ich unter einer generalisierten Angststérung litt mit vegetativer Dystonie (Panikattacken)
und Wahrnehmungsstérungen. Ich lernte in Therapien Auswege aus der Angst kennen und
fand meine dritte groRRe Liebe, Maurice. Funf Jahre waren wir ein gluckliches Paar, bis ich Nick
kennenlernte und Maurice, ohne vorher den Verstand einzuschalten, wegen einer neuen,
fluchtigen Verliebtheit verliel3.

Nachdem sie mich aus der Tagesklinik entlassen hatten, konnte ich mit meinen Angsten
umgehen. Tourette aber war nicht erkannt worden, da so gut wie keine Tics mehr aufgetreten
waren. Ein Jahr spater liel3 ich mich zum zweiten Mal in die Tagesklinik einweisen, in der ich bei
meinem ersten Aufenthalt so gute Erfahrungen gemacht hatte. Nun wollte ich den Umgang mit
meiner Zwangserkrankung lernen. Beim ersten Aufenthalt hatte ich mich namlich nicht getraut
dariiber zu sprechen, aus Angst, die Arzte kénnten mich fir verriickt erklaren. Dieses Mal
vertraute ich mich meinen Therapeuten an. Die neu hinzukommenden Diagnhosen hiel3en
Zwangsstorung und gelegentliche Episoden von Major-Depressionen. Ich bekam Medikamente,
doch sie halfen nicht richtig. Dann wurde mir vorgeschlagen, wegen der Zwénge eine tages-
klinische Verhaltenstherapie in einem bekannten Universitatskrankenhaus bei Experten auf
dem Gebiet der Zwangserkrankungen zu machen. Es wurde eine meiner hartesten Therapien,
die ich je gemacht habe.

»Bienie, ich weil} jetzt, was du hast”, sagte Miranda eines Nachmittags bei einem Becher Kaffee
zu mir. ,Als ich gestern meine Lieblingssendung Dr. Quincy sah, spielte ein vom Tourette-
Syndrom betroffener Mann mit! In seinem gesamten Verhalten habe ich dein Spiegelbild
gesehen!* Angst breitete sich in mir aus. Witend wechselte ich das Thema, doch Mirandas
Worte vergal ich nicht!

Gleich am néchsten Tag kaufte ich mir ein Fachbuch Uber das sogenannte Tourette-Syndrom
und ich erkannte mein Leben in jeglicher Hinsicht wieder. Entsetzen und tiefe Traurigkeit
packten mich. Litt ich wirklich an dieser leider noch unheilbaren Krankheit? Waren alle meine
bisherigen Bemuhungen, ohne all diese Stérungen leben zu kénnen, sinnlos gewesen?

Nicht einmal drei Wochen waren vergangen, da berichtete ich meiner Therapeutin im
Universitatskrankenhaus von meinen Beflrchtungen, am Tourette-Syndrom erkrankt zu sein.



Durch diese schicksalhaften Wendungen in meinem Leben bekam ich Suizidgedanken. Am
selben Tag wurde ich wieder in die Tagesklinik aufgenommen, aber niemand wollte mir glau-
ben, dass ich Tourette haben koénnte, weil ich keine auffélligen Tics zeigte. Meine Suizid-
gedanken verstarkten sich, woraufhin ich stationar aufgenommen wurde.

Meine nette Stationsarztin handelte sofort, nachdem sie meine Lebensgeschichte gehdrt hatte.
Ich bekam einen Termin beim Tourette-Spezialisten des Universitatskrankenhauses, der mich
befragte und mir sogleich die Diagnose Tourette-Syndrom stellte! ,,Doch Tourette“, dachte ich
und rief farchterlich heulend Miranda an. Zuerst reagierte sie barsch, spater erzahlte sie mir,
mein Weinen am Telefon hatte ihr das Herz zerrissen und sie habe nur so barsch reagiert, um
mir trotzdem Mut zu machen. Mut, den ich spater durch meine grol3en Vorbilder Hermann
Kramer und Berthold Grave auch finden konnte. Endlich wusste ich, dass ich keine Spastiker-
tante, Ditsche, Geistes- oder Verhaltensgestdrte oder Verruckte bin, wie mich Menschen zu
allen Zeiten me ines Lebens Uberall genannt haben!

Obwohl es das Schicksal im Jahr 2007 zuerst Uberhaupt nicht gut mit mir meinte, bin ich durch
dieses uble Jahr erst recht gereift. Mein Freund entpuppte sich als krankhaft eiferstchtiger,
aggressiver Mann, der mich durch sein arges Klammern und die Vorschriften, die er mir am
Anfang unserer Beziehung gemacht hat, sehr einengte. Als er anfing, mir dauernd mit
Selbstmord zu drohen, falls ich mich jemals von ihm trennen oder fremdgehen sollte, beendete
ich die Beziehung, gab ihm aber aus Angst, er kdnnte sich tatsachlich wegen mir etwas antun,
eine letzte Chance. Jetzt mochte er sich mit einer Therapie andem, aber wie es weitergeht,
wenn er scheitert, missen mein Verstand und Mut entscheiden.

Heute habe ich meine Zwangsstérung, was Jesus betrifft, besiegt. Jeden Tag Uberprife ich den
christlichen Glauben mit den Augen der erwachsenen, realistisch denkenden Frau. Jesus ist fur
mich keine Bedrohung mehr, sondern jetzt stelle ich ihn mir als netten, distanzierten Freund
vor und seitdem ich das fur mich erreichen konnte, bekam ich aus mir voéllig unerklarlichen
Grinden enorme neue Energie, samtliche Depressionen mit Angstzustanden und Panikattacken
traten nicht mehr auf, zuriickgeblieben sind nur noch meine motorischen Tics.

Durch diese unglaubliche, nie zuvor erlebte Energie bekam ich sehr viel Mut und plane jetzt, in
meiner Stadt eine Selbsthilfegruppe zu den Erkrankungen Tourette, Angste, Panikattacken,
Depressionen, Zwange und Autoaggressionen zu grinden. Sogar einen voribergehend ehren-
amtlichen Job habe ich gefunden, denn mein Herzenswunsch bestand schon immer darin,
anderen Menschen zu helfen.

Dass ich Tourette mit vielen psychiatrischen Begleiterkrankungen habe, konnte ich zwar noch
nicht akzeptieren, das bedarf wohl noch jahrelanger Arbeit. Personlich finde ich meine neue
Einstellung fir mich jedoch besser, als das unbedingte Akzeptieren- mussen einer unheilbaren
Krankheit. Mit dem Tourette-Syndrom und gerade wegen des Tourette-Syndroms werde ich mir
meinen Wunsch, mich intensiv in der Offentlichkeitsarbeit zu engagieren, jetzt erfiillen, um
anderen verzweifelten, betroffenen Menschen sowie deren Freunden und Angehdrigen helfen
zu koénnen, denn auch mit Tourette kann das Leben lebenswert sein.

Hiermit mochte ich mich ganz besonders bei Hermann Kramer fur seine vorbildliche,
erstklassige Offentlichkeitsarbeit, seiner stets netten, humorvollen Art und bei der Tourette-
Gesellschaft Deutschland bedanken, die mich innerhalb kirzester Zeit bei meinen Planen sehr
unterstitzt haben.
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