Tourettes syndrom
En vejledning for foreldre

af overlaege dr. med. Finn Ursin Knudsen

Dette haefte tilegnes Tourettebarnene og deres foraeldre
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B Finn Ursin Knudsen, overlaege dr. med.
Tourette Klinikken ved bgrneafdelingen, Amtssygehuset i Glostrup

Tourette Klinikken har eksisteret i 5 ar. Vi fglger 300-400 bgrn med Tourettes syndrom og
deres familier. Vi har derfor erfaring i at hjaelpe og stgtte disse bgrn og deres foraeldre til
at leve og "overleve” med denne ganske pinefulde tilstand.

Bgrneafdelingen i Glostrup har sakaldt lands-landsdelsfunktion for Tourettes syndrom,
og vi modtager henvisninger til undersggelse og behandling af bgrn fra det meste af lan-
det.

Behandlingen foregar i et tvaerfagligt team, der bestar af sygeplejersker, folkeskolelaere-
re (deltid), psykolog (deltid) og to bgrneneurologiske overlager, der alle har ekspertise
pa omradet. Desuden samarbejder vi med bgrnepsykiaterne.

© Pfizer Danmark, marts 2004
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For du laeser videre

De fleste bgrn med Tourettes syndrom har kun lette symptomer — mange sa fa, at diagnosen
aldrig bliver stillet. Sa selv om dit barn har Tourettes syndrom, behgver han eller hun altsa
ikke ngdvendigvis at have nogle af de mange symptomer, der er beskrevet i dette hafte. Det
vil dog veere forkert at skjule, at der er en lille gruppe bgrn med sygdommen, som er meget
plagede. De har, sammen med deres familie, ofte mange vanskeligheder at slas med.

Mange af de beskrevne symptomer kommer og gar og aflgser hinanden, sa de behgver ikke
at veere tilstede samtidigt. Sygdommen er hverken smitsom eller farlig, og hos mange for-
svinder symptomerne helt eller forbedres vaesentligt i lgbet af barndommen eller ungdom-
men.

Nar et barn har Tourettes syndrom, er det ikke kun barnets problem. Det er hele familiens pro-
blem. Familien ma samarbejde om at tackle vanskelighederne. Det er ofte lettere sagt end
gjort. En overset gruppe i familien er de raske sgskende, som ofte fgler sig klemte og for-
sgmte, fordi Tourettebarnet "fylder" sa meget bade fysisk og psykisk.

Det er vigtigt, at man som foraeldre er fortrolige med Tourette syndromets mange aspekter.
Man bgr have realistiske forventninger til barnet. Man kan tale med Tourette Klinikken om
barnets adfzaerd, og om hvordan man bedst muligt handterer det. Desvaerre er der ingen sim-
ple opskrifter eller lette l@sninger.



Hvad er Tourettes syndrom?

Tourettes syndrom eller Gilles de la Tourettes syndrom, Tourette eller blot TS er en arvelig
neurologisk lidelse med flere typer motoriske tics (ufrivillige bevaegelser) og mindst en type
vokale tics (ufrivillige lyde). Ticsene starter i barnealderen og star pa i perioder gennem
mindst et ar. Motoriske tics er pludselige, hurtige, ufrivillige bevaegelser, som ofte gentages
mange gange og kan se ud som om, de ggres med vilje. Vokale tics er ufrivillige lyde fra
mund, nzase eller hals. Tourettes syndrom skyldes en medfgdt, arvelig forstyrrelse i hjernens
signalstoffer, som er de kemiske stoffer, hjernecellerne anvender til at ”snakke sammen”.

Tourettes syndrom ligger i generne og skyldes ikke forkert opdragelse eller en vanskelig barn-
dom, som man tidligere troede.

Hvorfor hedder det Tourettes syndrom?

Syndromet er opkaldt efter en fransk leege, Gilles de la Tourette, der levede for ca. 100 ar
siden i Paris ogvar den fgrste, der beskrev den. La Tourette beskrev Tourette hos voksne, men
der gik mange ar, fgr man blev klar over, at ogsa bgrn kunne have Tourettes syndrom, og at
sygdommen altid starter i barndommen.




To typer Tourette

Man skelner imellem to typer Tourette. TS er den simple Tourette, hvor der kun er tics. TS+ er
den mere komplicerede Tourette, som udover tics har andre symptomer, f.eks. DAMP, OCD,
et voldsomt temperament, skoleproblemer, sgvnproblemer, adferdsproblemer, en speciel
personlighedsprofil eller depressionstilbgjelighed. TS er ofte mere godartet end TS+, bade
hvad angar barnets og familiens livskvalitet, skolefunktion, adfeerd, personlighed og frem-
tidsudsigter. Det er ogsa hyppigst bgrn med TS+, der har behov for stgtte i skolen og/eller
medicinsk behandling. Opdelingen i TS og TS+ er derfor vigtig.

Symptomer:
TS: TS+:
Tics F.eks. :
DAMP
0ocCD
Voldsomt temperament
Sgvnproblemer

Adfaerdsproblemer
Depressionstilbgjelighed




Hvor i hjernen sidder Tourettes syndrom?

De vokale og motoriske tics skyldes en lille kemisk fejl i nogle ganske sma hjernekerner, der
er placeret dybt inde i hjernen. De kaldes basalganglierne. Den hjernekerne, der har mest
med tics at gore, har ikke noget dansk navn, men hedder pa latin Caput Nuclei Caudati
(figur 1). Den er ikke meget stgrre end et risengryn. Nervetradene i denne kerne har forbind-
else til hjernebarken i pandelappen og danner derved et elektrisk kredslgb som i en com-
puter. De enkelte nervetrade kommunikerer med hinanden ved hjalp af kemiske stoffer, kal-
det signalstoffer, der er placeret i klgften mellem cellerne. Det er disse stoffer, der ikke
fungerer normalt, og som giver anledning til Tourettesymptomerne. Formentlig har hvert
symptom sit eget elektriske kredslgb, og de enkelte kredslgb bruger forskellige signalstof-
fer. De tre vigtigste signalstoffer er dopamin, serotonin og noradrenalin. En for kraftig dopa-
minfunktion giver tilbgjelighed til tics, for svag serotoninfunktion giver depression eller OCD.
DAMP har sandsynligvis med alle tre stoffer at ggre.

Figur 1. Tvaersnit af storhjernen set oppefra. Viser placeringen af Caput Nuclei Caudati — den hjernekerne, der har mest med tics
at ggre.

Caput Nuclei Caudati




Hvad er tics?

Tics er pludselige, ufrivillige, tilsyneladende normale bevagelser eller lyde, der ser ud, som
om de ggres med vilje. De er delvist udenfor viljens kontrol, pa samme made som normal
gjenblinken er det. Det er umuligt for bgrnene at undertrykke tics i leengere tid ad gangen.
For eller senere skal tics ud, for at bernene kan komme af med den voksende indre uro og fa
fred i kroppen. Dog kan de fleste undertrykke dem i kort tid. For bade bgrn og voksne er det
vigtigt at kunne ticse af alene i fred og ro.

Der er tre slags tics
« motoriske tics
« vokale tics

« sensoriske tics

Tics kan desuden vaere
« simple

= komplekse

Simple motoriske tics

Barnet blinker og misser med gjnene, gnider gjne, traekker i gjenbrynene, sparrer gjnene op,
ruller med dem, rynker pa nasen, bevager hagen, gaber, laver grimasser, slikker sig om
leberne, skaerer teender, kaster med hovedet eller drejer hovedet til den ene side, traekker pa
skuldrene, kaster med arme og ben eller speender mavemusklerne (sakaldte toniske tics).

Komplekse motoriske tics

Barnet bergrer genstande, vaegge, dare, sig selv eller andre (kaldes pa engelsk tapping), lug-
ter til sig selv eller andre. Hopper, klapper, trommer med fingrene, bukker sig, satter sig pa
hug, hopper op og sparker sig selv bag i, dunker hoved, kradser sig selv, river skorper af sar,
bider sig selv, hakker teender, spytter inde og ude og pa sig selv og andre, ryster pa hovedet,
laver mgllesving, sparker og indtager forvredne stillinger.

Specielle motoriske tics

« kopropraksi: Ufrivillige obskgne (fraekke) handlinger eller gestus
(i mild form at give én fingeren)

= koprografi: Ufrivillige skrevne obskgniteter

« ekkopraksi: Ufrivillig efteraben af andres bevagelser, mimik eller kropssprog i gvrigt

Simple vokale tics

Barnet remmer sig, hoster, hakker, sngfter, snorker, brummer, hyggebrummer, grynter,
gisper, hyler som en ulv, tuder som en ugle, skriger, piber som et marsvin, efterligner meka-
niske lyde (f.eks. maskingevar), puster luft op i nasen eller har specielle lyde ved vejr-
treekningen (sa man tror, det er astma).



Komplekse vokale tics
Komplekse vokale tics bestar af mere eller mindre meningsfyldte satninger eller setnings-
stumper, ordbrokker, fraser, ord eller stavelser eller noget, der ligner stammen.

Specielle vokale tics
« Koprolali: Ufrivillig brug af ”fraekke” eller staerke seksuelle udtryk
« Ekkolali: Papeggjetale

« Palilali: Gentagelse af sidste stavelse, sidste stavelse eller ord af den satning,
man selv lige har sagt

Sensoriske tics

Sensoriske tics bestar af mere eller mindre vage fornemmelser i kroppen, der kommer fgr
motoriske eller vokale tics. Disse letter pa symptomerne. De ses mest hos stgrre bgrn og
unge og kan sidde alle steder i kroppen. Hvis fornemmelsen sidder i halsen, rémmer man sig
for at fa fglelsen vaek. Det kan ogsa veaere som et ”indre myggestik”, “tissemyrer i benene”
eller fornemmelsen af et ”indre nys”, der ikke vil komme.

Mentale og blokerende tics

Ved mental koprolali og palilali undertrykkes de ydre symptomer, sa man ngjes med at "teen-
ke dem”. Blokerende tics er sjeldne og bestar af et pludseligt, forbigaende ophgr af al
bevaegelsesaktivitet.

Er tics konstante over tid?

Tics veksler meget bade med hensyn til svaerhedsgrad, hyppighed, form, og hvor de er loka-
liseret. Der er gode og darlige dage men ogsa gode og darlige uger og maneder. Efter et styk-
ke tid braender tics ud men ofte kun for at blive erstattet af andre. Symptomerne bglger op og
ned og kommer og gar. Ogsa i lgbet af dagen svinger tics. De forvarres af stress, kedsom-
hed, trethed, ophidselse, bestemte lokaliteter (f.eks. tyste rum som et bibliotek eller en kir-
ke) og visse typer medicin (koffein, astmamedicin). For nogle Tourettebgrn er lange kedelige
skoletimer, maltider, lange bilture og afslapning ved fjernsynet slemme til at forvaerre tics.

Har man sine tics hele livet?

Hos de fleste tager tics af og forsvinder gradvist i 12 ars alderen, maske med en lille genop-
blussen ved puberteten. Hos en tredjedel forsvinder tics helt, hos en tredjedel bliver de
meget bedre efter puberteten, og kun hos den sidste tredjedel fortsaetter tics op i voksenal-
deren og da ofte i en noget svaekket form.



Ledsagesymptomer til den simple Tourette

Nogle bgrn med Tourettes syndrom har ”kun” tics, mens andre har en eller flere typer ledsa-

gende symptomer.

Ledsagesymptomer til Tourette

« DAMP, ADD og ADHD (opmarksomheds- og koncentrationsproblemer)

tvangstanker og tvangshandlinger (OCD)
indlaeringsproblemer

sgvnproblemer og sgvnraedsel
adfaerdsproblemer

NOSI (upassende adfaerd)
personlighedsproblemer
falelsesmaessige problemer
angstsymptomer, fobier og panikangst
sprogforstyrrelser

depression og vinterdepression
autistiske symptomer, herunder Asperger syndrom
ikke-psykotiske hallucinationer
hypermobile led

hovedpine, evt. migraene
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DAMP, ADD og ADHD

Disse problemer ses hos ca. halvdelen af alle Tourettebgrn og er langt hyppigst hos drenge.
DAMP-begrebet er ved at bliver erstattet af ADD, ADHD og HKD. Det er en forkortelse for det
engelske udtryk ”deficit in attention, motor function and perception”. Oversat til dansk bety-
der det ”defekt opmarksomhed, motorisk funktion og opfattelsesevne”. DAMP-bgrn er nor-
malt begavede men har klare opmarksomheds- og koncentrationsproblemer, darlig fin- og
grovmotorik, perceptionsproblemer (sanseproblemer), hgjt aktivitetsniveau og darlig im-
pulsstyring. Disse bgrn er planlgse, uorganiserede, stgjende, urolige, forstyrrende, darlige
lyttere, blander sig, er utalmodige, hidsige med kort lunte, og de handler, fgr de teenker. De
har darligt udviklede eksekutive funktioner. Det betyder, at deres timing, planlagning og
tolkning af deres hverdag er darlig, som et orkester uden dirigent. | skolen har de ofte ind-
leeringsproblemer og sociale problemer. Pa grund af den darlige motorik er DAMP-bgrn sene
til at lere f.eks. at tage tgj pa, hinke, hoppe, spille bold og cykle. De har ofte problemer med
deres rum og retningssans. DAMP er i de fleste tilfelde arvelig og skyldes altsa ikke darlig
opdragelse eller skolevanskeligheder. Det har intet med nedsat intelligens at ggre og kan
oftest behandles.

ADD er en forkortelse af det engelske begreb attention deficit disorder”, som betyder defekt
opmarksomhedsfunktion. Det kalder vi pa dansk ”det rolige DAMP-barn”. Det er stille bgrn,
som man ikke laeegger sa meget marke til. De bliver derfor ofte sent (eller aldrig) opdaget. De
sidder i skolen og dreammer, kigger ud ad vinduet og lever i deres egen verden. De hgrer ikke
efter og leerer derfor ikke noget. Denne form ses ofte hos piger.

ADHD er en forkortelse af det engelske "attention deficit/hyperkinetic disorder”. Her er der
tale om svaere opmarksomhedsproblemer, ledsaget af hyperaktiv adfaerd og impulsivitet.
ADHD er saledes ADD plus hyperaktiv adfzaerd eller DAMP uden fumler-tumlerproblemer.

HKD betyder Hyperkinetic disorder og er den sveere form af ADHD.

Det er vigtigt at sla fast, at de navnte tilstande ikke kun er ledsaget af koncentrations- og
opmarksomhedsproblemer men er lidelser med komplekse forstyrrelser af de eksekutive
funktioner ("hjernens dirigent”).

Voksen-DAMP

For de fleste DAMP-bgrn forsaetter symptomerne op i voksenalderen og kan bl.a. medfgre
problemer med faerdigggrelse af skole og uddannelse, erhvervsproblemer samt hgj ulyk-
kesfrekvens (voksen-DAMP). Flere og flere med voksen-DAMP kommer i Ritalin-behandling
pga. denne type medicins effekt pa bade funktion og livskvalitet.

Voksne med DAMP har ofte problemer med de eksekutive funktioner. Dette gaelder bade

i hverdagens sma beslutninger og i store vigtige afggrelser om uddannelse, stiftelse af
familie osv.
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Tvangstanker og tvangshandlinger

Tvangstanker og tvangshandlinger kaldes ogsa OCD eller pa engelsk ”obsessive compulsive
disorder”. Tvangstanker er tilbagevendende idéer, tanker, billeder eller indskydelser, der
invaderer bevidstheden igen og igen pa en stereotyp made. De opleves af barnet som ube-
hagelige, pinefulde og ufrivillige men erkendes som egne tanker.

Tvangstanker hos bgrn har ofte at ggre med:

snavs og smitte

noget frygteligt, der kan ske
sygdom og dgd

symmetri

religigse tanker

sex

angst for at forvolde skade

Tvangshandlinger er stereotyp adfaerd, der gentages igen og igen, og som skal forhindre en
igvrigt usandsynlig, ofte farlig begivenhed i at ske. De erkendes som vaerende meningslgse.

Eksempler pa tvangshandlinger:

Barnet vasker haender 50-100 gange dagligt eller tager alt tgjet af i entreen, nar det kom-
mer hjem, for ikke at bringe smitte ind i huset.

Barnet er bange for, at mor skal blive syg, hvis han/hun ikke tzller de ulige tal pa vejen,
teeller stavelser i det, der bliver sagt, eller teeller lygtepzele af en bestemt type.

Barnet forlanger, at mor skal sige godnat pa en ganske bestemt made et bestemt antal
gange.

Sovs og kartofler ma ikke rgre hinanden, kgdet skal ligge et bestemt sted pa tallerkenen,
sovedyrene skal sta pa raekke.

Barnet ma opgive at veere holdkaptajn pa fodboldholdet, fordi han/hun ikke ma have arm-
bind pa begge arme.

Nogle bgrn skal hele tiden rgre ved sig selv, andre eller ved ting.

OCD er hyppigst hos piger og ses i gvrigt hos nasten halvdelen af alle Tourettebgrn. Det
begynder ofte senere end tics, typisk i otte til tiars-alderen. Symptomerne kan vare ganske
lette og betydningslgse, men de er hos nogle sa svare og invaliderende, at de totalt gde-
legger barnets livskvalitet.
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Skole og uddannelse

De fleste Tourettebgrn, vi ser, er normalt eller godt begavede, og ofte er de bade kreative og
fantasifulde. Alligevel har de sveert ved at fglge med i skolen og udnytte deres gode forstand.
Arsagerne hertil kan vaere mange. Det kan f.eks. skyldes uro og koncentrationsvanskelighe-
der ved DAMP, ADD eller ADHD. Det kan ogsa vaere adfeerdsproblemer, mange tics, ritualer
eller en sterk indre uro, der gdelaegger koncentrationen. Skolegangen besvarligggres yder-
ligere af abnorm fglsomhed overfor lyd, usikkerhed og manglende selvvard eller udefra-
kommende faktorer sasom mobning, darligt samarbejde mellem skole og hjem, darlig kemi
mellem laerer og elev, manglende anvendelse af den rette padagogik, ordblindhed eller
sakaldte specifikke vanskeligheder. Nogle Tourettebgrn arbejder bedst gennem hgrelsen,
andre med synet. Nogle har problemer med at organisere deres arbejde, andre husker darligt
eller har problemer med kopiering. De fleste dgjer med at fa skrevet ned, hvad der star pa tav-
len. Mange Tourettebgrn skriver langsomt, klodset og ulaeseligt og kan ikke holde linier og
marginer. Nogle Tourettebgrn er ordblinde eller har ordblindelignende vanskeligheder. Der
er grund til mistanke om ordblindhed, hvis et godt begavet barn har 30 fejl pa hver side i sti-
lehaftet. For nogle er matematikken et stort problem. Specielt DAMP-bgrn har problemer
med ustruktureret undervisning sasom gruppe- og projektarbejde, der ofte anvendes i de
stgrre klasser. De har rod i skoletasken og glemmer ofte deres skolesager og hvilke lektier,
de har for.

Undervisning af DAMP- og Touretteborn
Det ervigtigt at anvende DAMP- og Tourettepaedagogik bade i skolen og i hjemmet. Herunder
kan du finde eksempler pa praktiske ting, man kan ggre for at hjalpe barnet.

Undervisning af DAMP-bgrn

« Konkrete, korte, simple instruktioner

« Mange gentagelser

« Mange eksempler

« Mange pauser

« Lad bgrnene bruge flere sanser

« Hyppige opgaveskift

« Mulighed for bevaegelser

« Megen supervision, specielt i overgange fra en aktivitet til en anden
« Belgnningssystemer

« Ros mere end ris

« Meget konkret struktureret undervisning
« |kke for meget hjemmearbejde

« Ekstra forsyning af blyant, papir og bagger

« Brug af farvekoder
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Undervisning af Tourettebgrn

« Fleksibilitet med hensyn til skolearbejde

« Lad barnet skifte plads hyppigt, arbejde staende, have to borde,
sidde teet ved dgren

« Lad barnet ticse af udenfor

« Ekstra tid til opgaver

« Korte, simple instrukser, del opgaverne op
« Computer, walk-man

« Specielle eksamensregler

« Megen ros, ingen ris

« Ignorer mindre affektudbrud

« “Time-out” ved affekt

« Ekstra stgtte, ekstra timer

« Specialklasse

Ekstra stotte i skolen

Ofte har skolelereren bemaerket, at barnet har problemer, og derfor ivaerksat stgtteunder-
visning, allerede fgr diagnosen er stillet og uden at kende den praecise baggrund for barnets
problemer. Pa baggrund af korrekt diagnose kan skolepsykolog (PPR-psykolog — Padago-
gisk Psykologisk Radgivning), skolelaerer og hospital samarbejde med hver deres ekspertise
for at give barnet den bedst mulige undervisning. Som led i dette samarbejde kan en psyko-
logisk testning hos PPR undertiden veere ngdvendig for at belyse baggrunden for barnets
problemer og afdaekke dets staerke og svage sider. Ved store vanskeligheder kan ekstra stgt-
tetimer eller placering i en klasse med faerre elever vaere ngdvendig.

Stgtte i skolen kan gives efter § 20, stk. 1 eller § 20 stk. 2.

§20 stk.1 anvendes ved stgtte i folkeskolens almindelige klasser eller specialklasser
(tidligere kaldet hjelpeklasser).

§20 stk.2 (kaldes ogsa amtstimer) anvendes overfor bgrn med vidtgaende fysiske eller
psykiske handikap.

Det er PPR-psykologerne, der indstiller til stgtte efter vurdering af barnet og indhentning af
legeerklaeringer.

Hjeelp andre til at forsta

At forsta hvorfor et barn opfgrer sig pa en bestemt made og har bestemte problemer, er det
farste skridt for at fa hjalp. Det er vigtigt at etablere et godt og konstruktivt samarbejde med
leererne. | ma som foraeldre hjalpe skolen til at forsta den betydning Tourettesygdommen har
for barnets skolegang og skelne mellem hvilke problemer, der er led i sygdommen, og hvilke
der ikke er det.
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Undga bebrejdelser

Det ervigtigt, at man ikke bebrejder folk, at de ikke forstar et Tourettebarns opfgrsel. Selvom
man fortaeller om diagnosen, kan det vaere sveert at forsta, hvad det betyder at have syg-
dommen. Skolen vil hjelpe, hvis de ved, hvad de skal ggre. Som foraeldre kan man hjalpe
ved at give skolen relevant informationsmateriale, f.eks. dette haefte.




Sovnproblemer og sevnraedsel

Tourettebgrn er ofte B-mennesker. Deres biologiske ur er forskudt og stillet en til tre timer
frem. De har ofte sveert ved at falde i sgvn, sover uroligt og har hyppigt sgvnraedsel. Nar de
skal op, har de sovet for lidt og er udmattede, traette og pirrelige. De sidder sa og sover i sko-
len og vagner farst rigtigt op ud pa eftermiddagen. Det siger sig selv, at skolegang og ind-
leering pavirkes.

S@vnraedsel er natlige anfald, der ligner mareridt, og som kommer efter en til to timers sgvn.
Bgrnene er angste, sveder, raber og skriger og kan ikke kende deres foraldre, som ikke kan
traste dem eller vaekke dem. Anfaldet varer lang tid (10-15 minutter). Naeste morgen kan de
intet huske. Anfaldene kommer altid i overgangsfasen mellem den dybe s@gvn og drgmme-
sgvnen, den sakaldte REM-sgvn.
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Adfeerdsproblemer

Adfzerdsproblemer ses ofte hos Tourettebgrn og er tit de stgrste problemer i hverdagen, bade
i forhold til skole og hjem. Nogle Tourettebgrn kan lige akkurat ”holde sammen pa sig selv”
i skolen men eksploderer sa, nar de kommer hjem. Tit bruger bgrnene sa meget psykisk ener-
gi pa at opfere sig ordentligt i skolen, hgre efter og undertrykke tics, at de om eftermiddagen
bade er udmattede, pirrelige og aggressive.

Mange Tourettebgrn har darlig impulskontrol og far voldsomme raserianfald, de sakaldte
“rage-attacks”. De optrader uforudsigeligt, settes i gang af rene bagateller og er allerede
oppe pa fuld skrue efter et minut. Anfaldene har karakter af blindt raseri, hvor barnet er helt
ude af sig selv og ude af stand til at styre sit temperament. Raserianfaldene kommer nasten
altid som lyn fra en klar himmel. Efter anfaldet er bgrnene kede af det, har steerk skyldfglel-
se og kan ikke forsta, at de helt har mistet kontrollen over sig selv. De fgler, at de styres af en
indre djaevel. Bgrnene kan oftest se, at deres reaktion har varet for voldsom. Se Tourette kli-
nikkens brochure: ”Raserianfald hos Tourettebgrn”, der kan rekvireres fra Tourette Klinikken.

NOSI

NOSI er en engelsksproget forkortelse for upassende adfaerd. Det ses sjeldent hos bgrn og
er generende for bade patient og omgivelser. Symptomet dakker over en ufrivillig trang til at
omtale sine medmennesker pa en nedsattende og sarende made, f.eks. ved at hentyde til
vedkommendes vagt, hudfarve, intelligens eller lignende. Selv om personen med NOSI ved,
at det virker sarende, kan han ikke holde de upassende ytringer tilbage.

Personlighed

Tourettes syndrom er placeret i grenseomradet mellem sjel og legeme, og ofte er barnets
personlighed inddraget i sygdommen. Disse bgrn (og voksne) har ofte en karakteristisk
personlighedsprofil kendetegnet ved steedighed, pastaelighed, trang til lange diskussioner
for at fa ret og problemer med at modtage kritik pa en positiv made. Bgrnene har tillige
svaert ved ”at tage et nej for et nej”. Hvis der er flere med Tourette i samme familie (f.eks.
et sgskendepar eller far og sgn) kan disse personlighedstraek give anledning til mange
konflikter.

Folelsesmaessige problemer

En del bgrn med Tourettes syndrom har problemer med at fa venner og holde fast ved dem.
De kan have svart ved at overholde de uskrevne love om, hvordan man leger, hvad man siger
og gor og specielt, hvad man ikke siger og ikke ggr. De er ikke altid gode lyttere. Deres tem-
perament og korte lunte ggr, at andre bgrn er bange for dem, og deres reaktion kan vaere
sveer at forsta og forudsige. Tourettebgrn er tit mere &ngstelige end andre bgrn og handler i
panik, hvis de i hverdagen pludseligt bliver bange. Nogle har problemer med at forsta, hvor-
dan andre fgler.

Disse symptomer kan alle vaere en del af Tourettesygdommen, men de kan ogsa vare et
resultat af omgivelsernes reaktion pa Tourettebarnet. Drillerier og mobning kan forvaerre bar-
nets situation. Nogle Tourettebgrn reagerer med vrede og aggression, andre bliver ulykke-
lige eller deprimerede og traekker sig tilbage, hvis de bliver drillet med symptomer, de ikke
har kontrol over. Andre Tourettebgrn prgver at overleve i en klovnerolle, hvor de "fylder
meget”, fjoller og forsgger at ggre sig bemaerket.
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Angst

Mange Tourettebgrn er angstelige eller har et hgjt angstniveau. Det viser sig pa mange
mader og med meget forskellig styrke. Nogle bgrn tar ikke ggre de almindelige ting i daglig-
dagen (besgge kammerater, tage bussen osv.), som deres jeevnaldrende ggr. Andre har fobi-
er og bliver bange, nar de udsattes for bestemte ting (f.eks. hgjder, lukkede rum og edder-
kopper). For enkelte bgrn kan angstsymptomer veere et stort problem. Nogle har symptomer
i form af sakaldt panikangst. Det er kortvarige, meget voldsomme angstanfald, der optraeder
som lyn fra en klar himmel og forsvinder i lgbet af fa minutter. Anfaldene kommer ofte i situ-
ationer, hvor der uventet bliver kraevet noget specielt af barnet, og der er mange mennesker
tilstede.

Stammen

Mange Tourettebgrn stammer i kortere eller leengere perioder. Nar bgrn stammer skal man
altid overveje, om de har Tourettes syndrom. Det er tit talepaedagoger, der har kontakt med
disse bgrn, og som derfor har mulighed for at fa en tidlig mistanke om diagnosen.

Humersvingninger og depression

Lettere eller svaerere depressionstilbgjelighed ses hyppigt. Vi taler her om symptomer, der
ikke skyldes ydre faktorer som problemer i skole eller hjem. Hos bgrn er diagnosen ofte van-
skelig, da symptomerne ikke altid er sa oplagte. Vi taler om camoufleret depression, hvis
bgrnene er pirrelige, uoplagte, sure, aggressive eller hidsige, og symptomerne i virkelighe-
den skyldes depression. Symptomerne er i gvrigt som hos voksne. Bgrnene er triste, alt er
grat i grat, de mangler energi og drive, mangler lyst til at ga i skole, dyrke sport eller overho-
vedet foretage sig noget. De har skyldfglelse og synes ikke, de er noget veerd. Selvmords-
tanker er ikke sjaldne.

Vinterdepression

Vinterdepression kaldes pa engelsk Seasonal Affective Disorder (SAD) og er hyppig hos Tou-
rettebgrn. Ved vinterdepression bliver bgrnene nedtrykte, triste og pirrelige. De mangler
energi og kan ikke komme op om morgenen. Symptomerne fglger lyset: De starter om efte-
raret og forsvinder igen om foraret, nar lyset vender tilbage. Nogle (iseer voksne med vinter-
depression) bliver sliksyge og tager pa i vaegt i vinterhalvaret. Tilstanden er hyppigst hos
piger og kvinder. Sygdommen skyldes mangel pa kraftigt dagslys/sollys, som medfgrer ned-
sat maengde serotonin i hjernen. Det er vigtigt at t&enke pa diagnosen, da to ugers lysbe-
handling kurerer tilstanden.

Behandling: Man kgber eller lejer en lysskaerm. Man skal sidde ca. 40 cm fra den tendte
skarm 30 min. hver morgen i 14 dage uden solbriller. Man ma gerne lase eller spise mor-
genmad, og man behgver ikke kigge ind i skeermen hele tiden. Behandlingen ma ikke tages
om aftenen, da man i sa fald kan fa problemer med at sove. To ugers ferie sydpa virker lige sa
godt.

Autistiske symptomer, herunder Aspergers syndrom

Bgrn med Tourettes syndrom kan have autistiske symptomer, evt. i form af Aspergers syn-
drom. Autistiske bgrn kan pa samme made have Tourette. Aspergers syndrom er en speciel
form for autisme hos normalt eller hgjt begavede bgrn.
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Man kan fa mistanke om autisme/Asperger, hvis:

« barnet viser tegn pa darligt socialt samspil, herunder manglende evner eller behov for
samvaer med andre bgrn eller voksne, samt sakaldte empatiproblemer, dvs. socialt ord-
blindhed med nedsat eller manglende evne til at tolke/lese sine omgivelser og til at lege
med andre bgrn

= barnet er fglelsesblind og ikke forstar fglelser og deres udtryk og betydning hos sig selv
og andre. (Barnet skal naermest laere udenad, hvad det vil sige at veere glad og ked af det,
og hvordan man sa ser ud)

« barnet har meget specielle interesser

« barnet er meget afhangig af og har mange faste rutiner, ritualer og vaner sammenlignet
med andre bgrn, og disse rutiner skal gennemfgres for enhver pris

« barnet har et meget specielt sprog og en usadvanlig stemmefgring, f.eks. robottale eller
fistelstemme

« barnet har et specielt kropssprog, ingen eller svag gjenkontakt, et stift, stirrende blik og
en klodset motorik og baskende bevagelser

Lose led

Man har for nylig bemaerket, at mange bgrn med Tourettes syndrom, OCD og panikangst har
sakaldt hypermobile led. Bgrnenes ledband er lgse, og de kan derfor overstraekke leddene i
arme og ben. De er ogsa lidt mere tilbgjelige til at fa forstuvninger. De fleste bgrn har ingen
problemer i det daglige, men det er vigtigt, at de dyrker sport, da dette er godt for led og led-
band. Specielt kan anbefales svgmning og cykling, der er mindre belastende for leddene.
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Fortszetter symptomerne hele livet?

Hos de fleste bliver symptomerne svagere med arene for sa at forsvinde. Hos nogle fa er syg-
dommen dog livslang. Tics aftager ofte allerede fgr puberteten, mens DAMP-symptomerne
synes at forsatte hele livet og forsaetter som voksen-DAMP hos mange. Nogle voksne er
meget plaget af symptomer og ma have medicinsk behandling, andre bliver gradvist bedre
til at leve med det.

Hos halvdelen har OCD tilbgjelighed til at fortseette op i voksen alderen, enten i perioder
eller mere kronisk. Tourette barnets personlighedsprofil fortsaetter op i voksenalderen.

Er Tourettes syndrom arvelig?

Tourettes syndrom er arvelig, men den pracise arvegang kendes endnu ikke. Ofte skifter
sygdomsbilledet fra generation til generation, og der er hyppigt symptomer pa bade fars og
mors side. F.eks. kan faderen have Tourettes syndrom og moderen OCD, vinterdepression
eller migrane. Eller ogsa kan faderen have voksen-DAMP og moderen depression. Alle kom-
binationer ses. Flere sgskende i samme familie kan have symptomer. F.eks. kan to sgsken-
de begge have Tourettes syndrom, eller den ene Tourette og den anden DAMP, OCD eller
angstsymptomer.
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Hvordan reagerer man som forzeldre,
nar diagnosen stilles?

Foraeldre reagerer naturligvis meget forskelligt og ofte med blandede fglelser. Svaer skyldfg-
lelse er nok det, vi hyppigst oplever. Man bebrejder sig selv, at diagnosen ikke er stillet langt
tidligere, selvom man har gjort, hvad man kunne og maske talt med sin laege, skolepsykolog
osv. | bakspejlet kan man maske se, at man skulle have behandlet barnet anderledes, og kan
have svaert ved at tilgive sig selv, ogsa selv om man ikke kendte diagnosen. Det er et faktum,
at sygdommen er arvelig, og man bebrejder maske sig selv for at have viderefgrt en bela-
stende tilstand til barnet, selv om det er uforskyldt. Nogle forzeldre reagerer mere med vre-
de, sorg og bitterhed bade pa barnets og egne vegne. En hyppig reaktion er: Hvorfor skal det
lige ga ud over min familie, hvad har vi gjort forkert? Naesten alle foraldre er bekymrede for
fremtiden: Hvordan skal det dog ga? Kan han klare skolen? Far han nogen uddannelse? Far
hans egne bgrn Tourette? Kan vi som foraldre klare den store padagogiske opgave? Nogle
fa foraeldre fornzgter helt, at der er noget i vejen med barnet.

Mange foraldre fgler bitterhed over, at barnets rette diagnose er stillet sa sent — en fglelse,
der er let at forsta. Det tjener dog ikke noget formal at bebrejde sig selv eller sine omgivel-
ser. Vi har set sa mange gange, at det er og bliver en svear diagnose, selv om man skulle tro
det modsatte.

Andre forzldre oplever en stor lettelse over endelig at fa en diagnose og dermed en forkla-
ring pa barnets sa uforstaelige symptomer. Det kan ogsa vaere en stor lettelse at fa at vide,
at Tourettes syndrom er en medfgdt sygdom i hjernen og ikke skyldes forkert opdragelse eller
andet, foreeldrene fgler, de har gjort forkert.

Det er vigtigt, at man som foraeldre kommer til klarhed om disse vanskelige fglelser, da man
sa bliver bedre i stand til at stgtte sit barn. Tourette Klinikkens personale kan ved samtaler
hjalpe til at bearbejde og afklare disse fglelser.

Hvordan reagerer barnet, nar diagnosen stilles?

Barnenes reaktion ligner foraldrenes pa mange mader men er helt afhaengig af alder og
modenhed. Det er ofte en lettelse at fa vished for, at de symptomer, som de selv synes er
underlige, skyldes en lille kemisk fejl i hjernen, og at mange andre bgrn har det samme. Det
erogsa en lettelse for dem at fa at vide, at de ikke er ”sindsyge” eller har ”knald i laget”, som
kammeraterne maske har forsggt at bilde dem ind.

De skal ogsa vide, at sygdommen ikke er smitsom, sa hvis to sgskende begge har Tourettes
syndrom, har de ikke smittet hinanden, men har begge arvet sygdommen.
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Behandling

Behandlingen i Tourette Klinikken er tvaerfaglig og inddrager ofte bade speciallaege, syge-
plejerske, psykolog og skolelzerer.

Behandling i Tourette Klinikken omfatter:

« Information om sygdommen til bade barn og forzldre. Vi plejer at fortalle barnet,
at han/hun har ”en lille kemisk skgnhedsfejl i en ganske lille del af hjernen, og at
resten af hjernen er helt normal”

« Undervisning og paedagogisk vejledning af bade barn, forzldre, skole og andre
institutioner

« Udlevering af skriftligt informationsmateriale til hjem og skole.

« Samarbejde med bl.a. PPR (Pzdagogisk Psykologisk Radgivning ), skole, SFO,
specialskole, socialforvaltning, egen laege, kommunelage og speciallager (iser
bgrnepsykiatere)

« Tilbud om et ambulant forlgb og hotline telefon service

Medicin

Medicin kan have god effekt pa bgrn med Tourettes syndrom men er ikke den eneste behand-
lingsmulighed. Medicin behandler kun symptomerne og kan have bivirkninger. Derfor er det
vigtigt, at man farst prgver uden medicin. Undertiden far man den bedste virkning ved at
kombinere padagogik, radgivning og medicin.
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Skal mit barn have medicin?

De fleste bgrn med Tourettes syndrom kan klare sig uden medicin, men nogle fa er sa plag-
ede af deres symptomer, at bade barnet, foraeldrene og legen er enige om, at medicin er ngd-
vendigt. Hvis man kan hjalpe barnet af paedagogisk vej, er medicin naturligvis overflgdig,
men medicinsk behandling kan vare en forudsatning for at na barnet padagogisk. Medi-
cinsk behandling kan komme pa tale, hvis barnets livskvalitet, indlaering i skolen eller
adfaerd er meget darlig.

Ticsbehandling uden medicin

Vi har desvarre ingen mirakelkure. De fleste bgrn kan helt eller delvis undertrykke deres tics
i skolen. Nogle kan klare en hel dag, andre kan kun undertrykke dem en halv time. Tics bliver
derfor nasten altid slemme efter skoletid. Det er vigtigt, at bgrnene far mulighed for at ticse
af alene i fred og ro, bade i skole og hjemme. Hvis de ticser af i frikvarteret, kan de ofte klare
sig en hel skoletime uden at vaere serligt generet af tics.

Nogle har gleede af at overdrive deres tics i nogle minutter. Hvis gjentics er meget generen-
de, kan man efterligne dem ved at blinke konstant i 5 minutter. P4 denne made bliver nogle
fri for tics i en hel time. Det kan bruges far situationer, hvor barnet helst vil vaere uden tics. |
starten ma barnet hjelpes med denne traening. Hos nogle bgrn hjzlper det ikke, og hos nog-
le bliver tics nermest veerre. Man ma derfor prgve sig frem.

Sport er en rigtig god behandling mod tics og uro. Fodbold, handbold, lgbetraening, svem-
ning, cykling og kampsport er fint, og jo mere jo bedre. Mange Tourettebgrn er ikke glade for
holdsport. Barn med meget temperament har ofte glaede af en boksebold pa varelset, eller
hvor der nu er plads. Nogle bgrn kan fa tics ud af kroppen ved at lgbe en tur i frikvarteret eller
efter skoletid. Nogle finder at sportsgrene med selvkontrol sasom kampsport eller skydning
hjelper med at holde tics nede. Lydtics og mundtics kan hos nogle holdes i ro med tygge-
gummi eller lakridsrod.

Mange familier har prgvet at @ndre kosten, men det hjalper sjeldent. Der er ingen indikati-
oner pa, at specielle fagdevarer eller allergi spiller nogen rolle for Tourettes syndrom. Vi anbe-
faler derfor ganske almindelig sund kost, med mindre der foreligger noget helt specielt.

Husk at bagrn ikke ticser, fordi de er nervgse, men fordi de har Tourettes syndrom. Tics er ofte
slemt bade under stress og afslapning. Mange Tourettebgrn oplever f.eks. en forvaerring, hvis
de sidder stille og ser TV. Det er vigtigt at fjerne sa mange stressfaktorer i barnets hverdag
som muligt. Det galder bade faglige, falelsesmassige og sociale vanskeligheder i skole og
hjem. Mobning, ringe selvvaerd, al for lang arbejdsdag for barnet og problemer i hjemmet er
faktorer, der hyppigt giver barnet stress. Det er vigtigt at gennemga barnets hverdag time for
time for at se, om dagligdagens livskvalitet kan forbedres. Det er naturligvis ikke altid lige let,
og det er en god idé at tage barnet med pa rad.

Nogle bgrn har glade af relaksationsterapi, hvor man lytter til afslapningsmusik. Der er man-
ge former, og det tilbydes mange steder.

De musikalske Tourettebgrn har ofte stor glade af at spille trommer, idet det giver godt aflgb
for deres uro, rastlgshed og overskydende energi.
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Nydelsesmidler og rusmidler

For de fleste unge med Tourette galder, at bade alkohol, tobak og hash laegger en kraftig
daemper pa bade tics, rastlgshed og uro. Da nydelses- og rusmidler hos mange virker sa godt
pa de ubehagelige symptomer, skal unge med Tourette vaere endnu mere forsigtige end
andre unge med brugen af disse midler, da de lettere bliver afhaengige. Far man medicin for
sin Tourette kan blandingen af hash eller alkohol og medicin give kraftige bivirkninger.




Medicinsk ticsbehandling

Medicinsk behandling kan komme pa tale, hvis problemerne er massive, og de ikke kan lgses
af anden vej. Al medicin har to navne: Et kemisk navn, der ogsa bruges internationalt, og et
handelsnavn, som valges af det medicinalfirma, der producerer og/eller szlger det. Ofte er
der flere producenter, og derfor kan samme medicin have flere forskellige navne. Al medicin,
som bruges mod Tourettes syndrom, er udviklet til andre sygdomme men har vist sig at virke
mod Tourettes syndrom. Der er derfor ingen grund til at blive urolig, selv om det af indlaegs-
sedlen i pakken fremgar, at det kan bruges til noget helt andet.

Man kan ogsa opleve, at den ordinerede medicin endnu ikke er godkendt til bgrn. En sadan
godkendelse er beregnet til medicinalfirmaet, ikke til l&egen. Nogle praeparater er ikke fra
medicinalselskabets side anbefalet til bgrn. Dette skyldes naesten altid, at firmaet har fundet
det for besvaerligt at teste medicinen pa bgrn. Vi bgrnelaeger er meget omhyggelige med kun
at ordinere medicin, som vi er overbeviste om tales godt af bgrnene.

Al effektiv medicin kan ud over de gnskede virkninger ogsa have bivirkninger hos nogle.
Mange af bgrnene marker dog ingen bivirkninger overhovedet. Nogle har mindre bivirk-
ninger i form af let traethed eller mindre vaegtggning. | sjaeldnere tilfelde kommer bivirknin-
gerne pludseligt som f.eks. hududslat. Bivirkningerne holder op, nar medicinen stoppes.
Husk at visse typer medicin ma man ikke stoppe pludseligt med. Hvis du mener, der er bivirk-
ninger, ma du kontakte afdelingen eller egen laege. Ofte kan problemet klares med en tele-
fonsamtale.

De medicinformer, vi bruger mest, er kort beskrevet pa de nzaste sider. Du kan finde yderli-
gere oplysninger i medicinfortegnelser og pa nettet. Medicinalfirmaerne er forpligtet til at
notere alle de bivirkninger, der nogensinde er beskrevet eller mistankt. Derfor kan listen
over bivirkninger vaere meget lang og skreemmende. Pa Tourette Klinikken overvejer vi altid
ngje fordele og ulemper for barnet.

Husk at nettet indeholder bade godt og skidt. Meget om Tourette, ogsa medicin, bliver
beskrevet, som om det er facts. Det er ofte fejlagtige eller misvisende meninger hos velme-
nende privatpersoner. Diverse mirakelkure pa nettet er naesten altid ”en pose varm luft” —
desverre.

Trods vores erfaring pa omradet kan vi undertiden vaere i tvivl om hvilken type medicin, der
er den rette for et bestemt barn. Man kan heller ikke med sikkerhed, forudsige om eller hvor
godt medicinen hjalper. Denne usikkerhed ma ikke fortolkes som, at barnet er *forsggska-
nin”. Vi inddrager aldrig bgrn i videnskabelige forsgg uden at fortzelle alt om det og uden at
fa bade barnets og foraeldrenes fulde tilladelse.
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Alment om medicinsk behandling

De fleste Tourettebgrn klarer sig fint helt uden medicin. Nogle har brug for én slags medicin,
mens de mest syge undertiden ma have flere slags medicin. Vi starter altid med at behandle
det eller de symptomer, der er mest belastende for barnet og dets omgivelser. Nogle typer
medicin virker bedst mod tics, andre bedst ved DAMP. Man starter altid med mindst mulige
dosis og stiger gradvist til den mindste effektive dosis. Hvis behandlingen ikke hjalper, eller
barnet far bivirkninger, holder man naturligvis op. Da symptomerne tit er meget svingende,
er det vigtigt ikke at behandle for kort tid eller a&ndre for hurtigt pa doserne. De fleste
behandlinger straekker sig derfor over lengere tid dvs. maneder eller ar — afhangigt af symp-
tomernes art og svaerhedsgrad. Efter en passende periode ophgrer man med behandlingen
for at se, om den kan undvares. Aftrapningen af medicinen skal helst ske gradvist og efter
aftale med laegen.

Pa de folgende sider kan du laese om:

e Clonidin

® Pimozid

* Risperidon

e Sulpirid og Tetrabenazin
e Sertralin

e Citalopram

e Fluoxetin

* Methylfenidat

e Amfetamin

e Naturmedicin
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Clonidin

Handelsnavn: Catapresan tabletter. Catapresan TTS-1 (2.5 mg) og TTS-2 (5.0 mg) plaster

Hvad bruges det til: Kan anvendes bade mod tics, DAMP-symptomer og ved adfardsproble-
mer, f.eks. raserianfald. Nogle bgrn har stor gleede af medicinen. Den hjalper dog kun hos
ca. halvdelen. Medicinen sztter fgrst ind efter en til tre maneders behandling. Ofte starter
man med en meget lille dosis. Dette gaelder bade for tics, DAMP og adfzard. Selv om clonidin
ikke er et sovemiddel, har det hos mange Tourettebgrn med sgvnproblemer en positiv ind-
flydelse pa indsovningen

Hvordan gives det: Som tabletter eller som plaster

Dosis: Tabletterne er pa 25 mikrogram. Dosis er 25-200 mikrogram daglig (fra 1 til 8 tabletter
daglig). Startdosis er 25 mikrogram x 2 daglig med ggning med 25 mikrogram/uge. Vedlige-
holdelsesdosis er 50 (100) mikrogram x 2 daglig. Bemark at doserne er mikrogram.

Clonidin kan ogsa gives som plaster, der sattes pa en gang om ugen, f.eks. hver sgndag
aften. Catapresan TTS-1 plasterindeholderi alt 2.5 mg clonidin og afgiver 100 mikrogram (0,1
mg) om dagen i en uge gennem huden. Plasteret placeres pa samme tid hver uge pa et omra-
de uden har og uden sar, rifter eller eksem, f.eks. pa overarm, bryst eller ryg. Det lille hud-
farvede plaster, der indeholder medicinen, kan dakkes af et stgrre plaster for at forhindre,
at det falder af. Plasteret skal bade fgr og efter endt brug opbevares utilgaengeligt for bgrn,
da det indeholder en stor dosis clonidin.

Hvad kan man forvente af behandlingen: Man kan ikke pa forhand sige, hvilke bgrn der far
glaede af clonidin. | starten sker der ikke noget, da vi altid starter med en lille dosis. Der gar
ofte nogle uger, fgr behandlingen virker, sa man ma vabne sig med talmodighed. Barnet skal
faktisk vaere i behandling med clonidin i 3 maneder, for man ved, om det virker. | bedste fald
bliver tics gradvist svagere, barnet bliver bedre i skolen, og temperamentet aftager. Mange
er glade for behandling med plaster, da det kun skal pa én gang om ugen, og barnet ikke
behgver at tage piller.

Bivirkninger: Let traethed, specielt ved stigning i dosis. Disse bivirkninger plejer ret hurtigt at
forsvinde. Let tgrhed i munden ses. Undertiden ses let hovedpine og svimmelhed. Dette skyl-
des, at clonidin satter blodtrykket lidt ned. Nogle bgrn far eksem i huden, der hvor plasteret
sidder, undertiden sa slemt, at man ma holde op med behandlingen. Sa forsvinder eksemet
pa fa dage.
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Pimozid

Handelsnavn: Orap

Hvad bruges det til: Er et af de vigtigste midler mod tics. Har ogsa en de@mpende indflydelse
pa indre uro og temperament.

Hvordan gives det: Som tabletter. Findes pa 1 mg og 4 mg.

Dosis: Startdosis er 1 mg ved sengetid. Det kan veere ngdvendigt at gge dosis med 1-2 ugers
interval efter aftale med klinikken til maksimalt 8 mg i dégnet. Standarddosis er 1-4 mg dag-
lig. Hgjere standarddoser er 5-6 mg dagligt. Virkningen skal sztte ind i lgbet af en uges tid,
ellers ma man overveje at gge dosis.

Hvad kan man forvente af behandlingen: Man kan ikke forudsige, hvem medicinen hjzlper.
Hos mange bgrn vil tics dog gradvist aftage, og den korte lunte bliver l&engere. Nogle bgrn
reagerer positivt allerede pa en ganske lille dosis (1 mg), andre skal maske have 3-4 mg far
effekten kommer. Malet er ikke at komme de sidste tics til livs — det kraever ofte alt for store
doser. Malet er at gare tics talelige.

Bivirkninger: Der er kun fa bivirkninger ved lave doser. Bgrns fglsomhed overfor stoffet er
dog forskellig. Alvorlige bivirkninger er meget sjaeldne. Det, vi hyppigst ser, er gget appetit
og vaegtstigning samt treethed. Sidstnavnte forsvinder ofte i [gbet af kort tid. For at forhindre
vagtstigning skal barnet have sund kost og dyrke motion. Tal evt. med sygeplejersken eller
diztisten. Nogle fa bgrn bliver deprimerede. | meget sjldne tilfelde ses rytmeforstyrrelser
ved hjertet med uregelmaessig puls. Derfor tager vi ved stgrre doser altid EKG (hjertekardio-
gram). Bgrn, der har en sjelden rytmeforstyrrelse ved hjertet, det sakaldte ”langt QT-syn-
drom”, bgr ikke tage Orap.

Anden medicin: Sakaldte makrolipid-antibiotika som erytromycin og azithromycin bgr ikke
gives til bgrn, der er i Orap-behandling, da der er risiko for rytmeforstyrrelse i hjertet (langt

QT-syndrom). Bed lagen om at finde en anden type ”penicillin”. Bgrn, der far Orap, bgr af
samme grund undga grape juice.

Risperidon
Handelsnavn: Risperdal

Hvad bruges det til: Er et relativt nyt middel mod tics. Hjeelper ogsa mod aggressiv og impul-
siv adfaerd forbundet med Tourettes syndrom. Har en lidt bredere virkningsprofil end Orap.

Hvordan gives det: Som tabletter eller mikstur. Tabletterne er pa /-, 1,2,3 eller 4 mg. Mikstu-
ren indeholder 1 mg/ml.

Dosis: Startdosis er oftest /- mg stigende over uger til 2-3(6) mg daglig, fordelt pa 2 doser.
Stigningstakt maksimalt */- mg/uge.
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Hvad kan man forvente af behandlingen: Vi kan ikke forudsige, hvem behandlingen hjzlper,
men i mange tilfelde bliver tics svagere, og den aggressive og impulsive adfeerd aftager. Vi
starter altid med en ganske lille dosis, som ikke altid virker. Dosis ma sa sattes gradvist op.
Der gar omkring 1-2 uger efter hver ggning af dosis, fgr virkningen slar igennem. Pa en givet
dosis begynder tics at aftage, men de forsvinder sjeldent helt. Mdlet er ikke at fjerne alle tics
men at ggre dem svagere og mindre generende. Virker bade pa bevagelser og lyde. Behand-
lingen kan ogsa virke deempende pa indre uro, opkgrt tempo og pa temperament.

Bivirkninger: | de fleste tilfalde tales behandlingen fint, og ved sma doser er der kun besked-
ne bivirkninger. Der kan ses gget appetit og vaegtstigning, treethed og sgvnproblemer. Sad-
vanligvis indstiller vaegten sig pa et lidt hgjere niveau efter et par maneder. Nogle fa far
hovedpine, og i sjeldne tilfelde kan der komme udvikling af kirtelvaevet i brystet, ogsa hos
drenge. Symptomet kommer ganske gradvist efter lengere tids behandling og forsvinder,
nar man ophgrer med behandlingen. Hos piger kan menstruationen blive uregelmaessig efter
lengere tids behandling, men den bliver normal igen, nar behandlingen ophgrer. Muskel-
spasmer er sa sjelden en bivirkning, at vi aldrig har set den.

Sulpirid
Handelsnavn: Sulpril
Hvad bruges det til: Bruges mest mod tics, virker pa samme made som Orap og er forment-

lig lige sa effektivt. Er meget anvendt i udlandet. Herhjemme bruges det mest, nar de andre
midler svigter.

Tetrabenazin
Handelsnavn: Nitoman

Hvad bruges det til: Bruges mest mod tics, virker pa samme mdde som Orap. Er meget
anvendt i udlandet. Herhjemme anvendes det mest, nar de andre midler svigter.

Sertralin
Handelsnavn: Zoloft

Hvad bruges det til: Er et sakaldt SSRI praeparat, der anvendes mod OCD, depression og svaer
angst, symptomer der ofte ses ved Tourettes syndrom.

Hvordan gives det: Som tabletter pa 50 og 100 mg eller i flydende form (20 mg/kg).
Dosis: Afhaenger meget af symptomerne. Depression kan ofte klares med sma doser, mens

OCD ofte kraever hgje doser. Dosis hos bgrn ligger oftest mellem 50 og 200 mg daglig. Medi-
cinen gives altid om morgenen og i én dosis.
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Hvad kan man forvente af behandlingen: Ingenting de fgrste uger, da medicinen altid er laen-
ge om at virke. Virkningen sztter gradvist og naesten umarkeligt ind. Specielt ved OCD ma
man have talmodighed, da dosis nasten altid ma szttes op flere gange, fgr symptomerne
bliver bedre. Man starter altid med sma doser. Stigning i dosis sker hyppigst med 2-4 ugers
interval. De fleste bgrn med depression og mange med OCD har vaeldig god effekt af behand-
lingen. Behandlingsvarigheden er ofte laengere end et ar.

Bivirkninger: De fleste bgrn har ingen eller nasten ingen bivirkninger. Undertiden ses i star-
ten lidt kvalme, mavepine eller hovedpine. Maveproblemerne klares ved at tage medicinen
efter morgenmaden, og hovedpinen svinder nasten altid af sig selv. Nogle bgrn kan blive lidt
overgearede og "fjollede” af medicinen eller fa sgvnproblemer - i enkelte tilfelde sa slemt,
at man ma stoppe behandlingen. Vagtstigning ses, og vaegten bgr derfor fglges. Man bar
vaere lidt forsigtig med smertestillende medicin (ogsa handkgbsmedicin) til bgrn, der far
SSRI praparater, da man har set blgdning fra mave og tarm hos patienter, der har faet beg-
ge slags medicin.

Citalopram/Escitalopram
Handelsnavn: Cipramil/Cipralex
Hvad bruges det til: Depression, OCD og sveer angst, f.eks. panikangst.

Hvordan gives det: Cipramil: som tabletter a 10, 20,30 0g 40 mg eller draber med 40 mg/ml.
Cipralex: som tabletter a 5, 10, 15 0g 20 mg.

Dosis: Afhanger af symptomerne. Cipramil: Ved depression gives ofte 20 mg om morgenen.
Ved OCD ma man ofte give 80 mg om dagen. Cipralex: Dosis er 50% af Cipramil-dosis.

Hvad kan man forvente af behandlingen: Som Zoloft.

Bivirkninger: Se Zoloft.

Fluoxetin

Handelsnavne: Fontex og flere andre

Hvad bruges det til: Depression, OCD og svaer angst.

Hvordan gives det: Som tabletter eller mikstur.

Hvad kan man forvente af behandlingen: Som ved Zoloft og Cipramil.

Bivirkninger: som ved Zoloft og Cipramil.
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Generelt om SSRI-preeparater

Disse (Zoloft, Cipramil, Fontex og andre) ligner hinanden meget, bade hvad angar virkninger
og bivirkninger. De er kemisk meget forskellige, og der kan vere individuelle forskelle fra
barn tilbarn i virkning og bivirkninger. Hvis det ene ikke virker eller giver bivirkninger, vil man
ofte prgve et andet, som sa kan have den gnskede effekt.

Methylphenidat
Handelsnavn: Ritalin (almindelige tabletter) og Concerta (er Ritalin, der virker 12 timer).

Hvad bruges det til: Sveere tilfeelde af ADD, ADHD, HKD og DAMP samt symptomer afledet her-
af, f.eks. raserianfald, impulsivitet og sociale problemer.

Hvordan gives det:

Ritalin: Findes som tabletter pa 10 mg. Udleveres kun pa en speciel recept med kopi, der beg-
ge skal afleveres pa apoteket. Fgr behandlingen gives testdosis pa 10 mg pa klinikken for at
observere virkningen. Den begynder i lgbet af 15-30 minutter og varer 2-5 timer, dvs. det
meste af formiddagen, hvis medicinen gives fgr skoletid. Herefter behandles fire uger med
10 mg hver morgen, uden at skolen orienteres, for at sikre en uvildig vurdering. Hvis behand-
lingen viser sig effektiv, fortsaettes den. Morgendosis er den vigtigste, da den daekker de 3-4
forste skoletimer. Har barnet ogsa symptomer sidst pa formiddagen eller om eftermiddagen,
gives 10+5 mg eller 10+10 mg daglig. Nogle skal have 10(15) mg x 3 daglig. Sidste dosis bgr
gives senest kl. 17, da bgrnene ellers ikke kan falde i sgvn. Enkelte bgrn synes at sove godt
pa Ritalin, da det tager den indre uro.

Concerta: Er depot-Ritalin. Gives som kapsler pa 18, 36 eller 54 mg. Gives kun om morgenen,
dvs. én gang om dagen. Standarddosis er 18 mg (svarer til Ritalin 5 mg x 3 daglig) eller 36 mg
(svarer til Ritalin 10 mg x 3 daglig). Virkningen varer 12 timer, altsa hele dagen. Dosis kan
gges til 5,4 mg om dagen (svarer til Ritalin 15 mg x 3 daglig). Kapslerne skal synkes hele med
vand og ma ikke tygges, deles eller knuses. Concerta kan i visse tilfeelde med fordel kombi-
neres med almindelig Ritalin.

Ritalin Uno: Er depot-Ritalin. Gives som kapsler pa 20, 30 eller 40 mg. Kapslerne synkes hele
eller kan abnes op. Indholdet strgs over maden. Varighed af virkning er ca. 8 timer. Ritalin
Uno kan i visse tilfelde med fordel kombineres med almindelig Ritalin.

Hvad kan man forvente af behandlingen: Den virker godt pa de fleste DAMP-bgrn og er effek-
tiv bade ved den hyperkinetiske (ADHD, HKD) og den rolige DAMP-form (ADD). Hvis den hjzl-
per, bliver barnet bedre til koncentrere sig i skoletimerne, hgrer bedre efter, hvad der bliver
sagt, kan begynde at lave skolearbejde pa egen hand og bliver efterhanden mere positiv
overfor skolearbejdet. Barnet virker mindre hyperaktivt og uroligt, bliver siddende pa sin
plads, er ikke sa snakkende og afbryder mindre. Barnet fgler sig ogsa mere roligt. Den meget
aggressive og impulsive adfaerd bliver ofte bedre. Nogle far bedre social funktion, bade i
skole og hjem. Det er vores indtryk, at bedring af adferd og social funktion ofte fgrst slar
helt igennem efter en maneds behandling, ogsa selv om Ritalin virker allerede efter 15-30
minutter.
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Man kan ikke pa forhand udpege de DAMP-bgrn, der far gleede af behandlingen. Man kan
naesten altid efter fire ugers behandling afggre, om den har virket tilfredsstillende. Det er vig-
tigt at ophgre med behandlingen, hvis den er virkningslgs.

Concerta og Ritalin Uno skal kun gives én gang om dagen, dvs. om morgenen, og virker 8
timer (Ritalin Uno) og 12 timer (Concerta), fordi kapslen friggr medicinen gradvist over hele
dagen. Barnet ikke skal have medicin med i skole og far ikke ”nedture” ved frokosttid. Til
gengeald er det dyrere. Virkning og bivirkninger er i gvrigt de samme. Depotmedicin er spe-
cielt egnet til bgrn, der far medicin 3 gange om dagen, eller hvis Ritalin kun virker et par timer.
Hos nogle virker depotmedicin lidt svagere end almindelig Ritalin.

Bivirkninger: Svaerere bivirkninger er meget sjeldne, og praeparatet er sardeles sikkert at
give. Sgvnproblemer og let nedsat appetit er de hyppigste bivirkninger. Ogsa hovedpine,
kvalme og let opstemthed eller forstemthed forekommer. | de fleste tilfeelde svinder bivirk-
ningerne efter nogle dages behandling. Nogle bgrn far en ”nedtur” ved frokosttid, nar effek-
ten af fagrste tablet forsvinder. Dette ses ikke ved Concerta eller Ritalin Uno. Nogle mister
appetiten og tager mindre pa.

I nogle fa tilfalde forvaerrer Ritalin tics i kortere perioder. Forvaerringen forsvinder, sa snart
man ophgrer med behandlingen. Bgrnene bliver ikke afhangige af stoffet, dvs. kraever stgrre
og st@rre doser. Det ville kraeve 50-100 gange sa store doser end dem, vi anvender. Vi har
meget stor erfaring med stoffet, der har vaeret anvendt siden 1965.

Sportsfolk skal vaere opmarksom pa, at stoffet er dopinglistet.

Amfetamin
Handelsnavn: Amfetamin

Hvad bruges det til: Bruges i tilfaelde hvor Ritalin ikke har haft effekt. Virker i gvrigt som Rita-
lin og har de samme bivirkninger.

Dosis: Det halve af Ritalin.
Hvordan gives det: Som tabletter pa 5 mg.
Hvad kan man forvente af behandlingen: Nogle bgrn reagerer pa Amfetamin, selv om Ritalin

ikke har hjulpet. Derfor vil man ofte prgve Amfetamin, hvis Ritalin ikke har haft den gnskede
virkning.

Naturmedicin

Visse midler er maske effektive. F.eks. kan hyperikum fra planten prikbladet perikum anven-
des mod mild depression. Vi har ingen erfaringer med bgrn. Ma ikke anvendes sammen med
antidepressiv medicin ("lykkepiller").
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Stotte

At leve med Tourettes syndrom eller have et Tourettebarn kan skabe megen stress og usik-
kerhed. Der er flere muligheder for at fa hjeelp og statte.

Foreeldrestottegrupper

En stgttegruppe skaber en platform, hvor du kan tale med ligesindede, der bedre forstar den
frustration, vrede eller fortvivlelse, du maske oplever. Det er ogsa stedet, hvor man kan for-
teelle succeshistorier og videregive positive erfaringer, gode rad og padagogiske trick, der
letter hverdagen. Desvarre er der alt for fa stgttegrupper, og derfor er det ikke sikkert, at du
kan finde en i dit lokalomrade. Man ma sa selv tage initiativet (hvis man har overskuddet),
maske i samarbejde med Dansk Tourette Forening.

Familiesamtaler og gruppesamtaler

Familiesamtaler skal hjalpe alle til at taenke over, hvordan de enkelte familiemedlemmer kan
stgtte hinanden. Formalet er at hjelpe dig i dit forsgg pa at skabe en positiv atmosfare i
hjemmet til gavn for alle, ogsa Tourettebarnet. | gruppesamtaler kan bgrnene fortzlle hinan-
den, hvordan de kommer igennem hverdagen i hjemmet og i skolen, hvilke vanskeligheder
de oplever, og hvordan de hver isar forsgger at lase dem. Det kan give bgrnene en fglelse af
ikke at vaere alene. Gruppen er et sted, hvor man trygt kan fortaelle om sine problemer. Per-
sonalet og Touretteforeningen kan undersgge, om der er nogle grupper i dit lokalomrade.
Eventuelt ma man selv starte en.

Dansk Tourette Forening

Foreningen ggr et meget stort arbejde med at informere om tilstanden, stgtte og radgive de
enkelte familier. De kan fortzelle hvilke laeger, der kender til Tourettes syndrom, og arrange-
rer foredrag, weekendture og meget andet. Et vigtigt omrade for foreningen er at fa politiker-
neitale og derigennem forbedre forholdene for mennesker med Tourettes syndrom. Det skal
varmt anbefales, at man melder sig ind i foreningen for egen skyld og for at stgtte sagen.

Okonomisk stotte

Ifglge servicelovens §28 og §29 har familier med Tourettebgrn ret til at fa dekket ekstra
udgifter, der er betinget af barnets sygdom. Der kan vere tale om kompensation for tabt
arbejdsfortjeneste ved hospitalskontroller, transportudgifter, nedsattelse af arbejdstid,
medicinudgifter, udgifter tilandre behandlinger, herunder paeedagogiske tiltag, f.eks. til stgt-
tefamilie eller kursus arrangeret af Tourette Foreningen eller andre foreninger. Det er vigtigt,
at sagsbehandleren i kommunen er godt orienteret om barnets diagnose og samlede situati-
on, sa hun bedst muligt kan stgtte familien. Til brug hertil kan sagsbehandleren fremsende
uddybende spgrgsmal til os i form af en sakaldt statusbedgmmelse, der er en kort rapport
om barnets diagnose og problemer, som vi udarbejder, og som kan danne grundlaget for
hjelp. Den ma vi naturligvis kun besvare, hvis | som forzeldre har givet tilladelse dertil.
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Militeertjeneste

Der er ingen faste regler for militaertjeneste for unge med Tourettes syndrom. Sessionskon-
toret tager stilling fra sag til sag. Pa dette tidspunkt af den unges liv er symptomerne ofte for-
svundet eller er aftaget sa meget, at der ikke er noget til hinder for, at den unge kan aftjene
varnepligt. De med TS+ og svaere symptomer komme nappe til at aftjene vaernepligt. Ofte
vil Sessionskontoret bede om en lageerklaering fra Tourette Klinikken.

34



Adresser

Tourette Klinikken
Bgrneafdelingen
Glostrup Amtssygehus
Tlf.: 43 2338 00

Dansk Tourette Forening
V. Kirsten Kristensen
Sgllergdvej 76 ,Holte
Tlf.: 45 80 07 53

Norsk Tourette Forening
Vatnelivegen 25

4646 Finsland

TIf.: 2279 94 14/22 28 08 73
Fax: 2279 94 49

Svensk Touretteforening
Attention Tourette Kundskabsrad
Svardlangsvigen 70, 12060 Arsta
Tlf.: 08 556 77770

E-mail: Info@attention-riks.nu

Brochurer

En leerers guide. Dansk Touretteforening

Tourettes Syndrome Association, Inc.

42-40 Bell Boulevard, Bayside, New York
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