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Tourette syndrom er en neurologisk sygdom, hvor de fgrste symptomer viser sig i barnealderen. De
fremtreedende kendetegn er gentagne ufrivillige bevaegelser og ord/lyde - sdkaldte motoriske og
verbale tics. Hos mange er der desuden adfeerdsforstyrrelser. Der er stor variation i symptomer og
sveerhedsgrad fra person til person. De fleste barn med Tourette syndrom har kun lette symptomer,
men en lille gruppe bern med sygdommen er ramt af mange symptomer.

For en tredjedel af de personer, der har Tourette syndrom, forsvinder symptomerne helt, for de bli-
ver voksne. Hos en anden tredjedel deempes symptomerne i Igbet af opvaeksten. Endelig er der en
sidste tredjedel, hvor symptomerne fortsaetter i voksenalderen.

Der skelnes saedvanligvis mellem Simpel Tourette og Tourette+.

@ Familien, barnet og den unge

Som felge af variationen i symptomer og svaerhedsgraden hos bgrn med Tourette syndrom er der
store individuelle forskelle pa, hvilken stotte et barn med Tourette syndrom har behov for.

For barn med svaere tics eller med supplerende diagnoser (Tourette +) kan det vaere ngdvendigt, at
en af foraeldrene helt eller delvis opharer med beskaftigelse pa arbejdsmarkedet, fordi barnet krae-
ver konstant eller regelmaessig overvagning. Her kan det veere relevant med kompensation for tabt
arbejdsfortjeneste eller anden statte.

| seerlige tilfeelde kan assistance fra ergoterapeut eller anden personlig hjlp tilfare hjemmet res-

sourcer i den daglige handtering af et barn med Tourette syndrom. Dette kan have karakter af fast
tilsyn, eller en overgangsordning med indgvelse af daglige rutiner eller gvelser til modvirkning af

muskelspaendinger eller andet.

Nogle barn med Tourette syndrom kan vzere sa pavirkede af deres sygdom, at foreeldre og s@skende
kan have behov for et pusterum. Her kan det vaere ngdvendigt med aflastning, enten ved en person,
som kommer i hjemmet eller ved ophold i en anden familie i weekender, ferier eller pa andre tids-
punkter, hvilket kan vaere med til at give et "andehul” for resten af familien.

Stgtte og radgivning

Erfaringen viser, at opdragelsen af barn med Tourette syndrom kan give anledning til svaere kon-
flikter i en familien. Psykologisk eller anden relevant radgivning for savel barnet med Tourette
syndrom som for forzeldre, seskende og @vrige personer der er i samspil med barnet, vil vaere rele-
vant for at fremme et gnidningsfrit samspil, og specielt for at undga tilspidsede situationer, som kan
belaste forholdene langvarigt.

Psykologisk eller anden relevant radgivning til foraeldre vedrgrende de szerlige forhold, der gar sig
gaeldende, ndr man har et barn med Tourette syndrom, kan ofte vaere af afgarende betydning for
foraeldrenes indbyrdes forstaelse af barnets situation og feelles holdning over for barnet.

Det kan ogsa veere relevant med radgivning til barnet med Tourette syndrom for herved at sikre, at
de foranstaltninger, der saettes i vaerk bliver forstaet korrekt af barnet og har positiv virkning. Det
kan ogsa veere relevant, at rddgivningen omfatter traening af sociale faerdigheder.

En sddan radgivning ber farst og fremmest gives til barnet alene og delvis sammen med
foreeldrene.



Seskende til barn med sygdom eller handicap kan ofte fgle sig sat i skyggen af den ressourcekrae-
vende sgskende og reelt blive omsorgsmaessigt forsemt, specielt pa det psykiske plan. Det er
vigtigt, at disse barn ud over forstaelse for den handicappedes situation lzerer at ggre opmaerksom
pa egne behov i tide. For at sikre dette kan den psykologiske rddgivning ogsa omfatte sgskende.
Konsultationen bgr primaert forega med hvert barn alene og i et vist omfang med forzaeldre.

@vrige familiemedlemmer, som har jeevnlig kontakt med familien, fx bedsteforzaeldre, samt spejder-
ledere, idraetsledere etc. kan ogsa have glaede af radgivningen, gerne i form af en skriftlig oriente-
ring (fx ved pjecer eller breve) eller ved orienteringsmader.

Daginstitution, skole og fritidsaktiviteter

Mange bgrn med Tourette syndrom har darlig impulskontrol og kan have store vanskeligheder ved
atindga i sociale relationer. Som falge af disse problematikker vil det ofte veere ngdvendigt med
stgttetimer i daginstitution og skole.

Langt de fleste barn med Tourette syndrom har en normal intelligens, men kan alligevel have svaert
ved at felge med i skolen. | disse tilfelde vil bernene derfor have et udtalt behov for stettelzerer i
skolen eller at modtage undervisning i en klasse med faerre elever. Jo flere timer barnet modtager
stotte, desto lettere vil det vaere for klassen at rumme eleven. Det er konstateret, at bgrn med
Tourette+ iszer har sveert ved at handtere timer, hvor egen strukturering af arbejdet er vigtig.

Mange bgrn med Tourette syndrom har meget stor nytte af at have rddighed over en personlig
computer. Dette haenger sammen med OCD og /eller koncentrationsbesvaer samt en darlig finmo-
torik. Disse bern vil have saerlige vanskeligheder med skriftlige arbejder, selv om deres formulering-
sevne er upaklagelig. Ofte vil rettelser ved udstregning eller udviskning helt edelaegge indtrykket
af et skriftligt arbejde, hvilket medferer undervurdering og iszer er demotiverende for barnet, result-
erende i en ond cirkel.

En computer er i denne henseende et unikt hjeelpemiddel, og det kan vaere afggrende, at barnet
har den konstant til radighed. Det opfyldes lettest med en baerbar pc, men hvis dette ikke kan op-
fyldes, vil en stationaer computer i bade skole og hjem samt hjaelp til at overfore skriftlige arbejder
pa et transportmedium (USB-stick) kunne traede i stedet. Det fremfares undertiden, at Tourette-
baerere far flere tics ved brug af computer, men det skyldes i sa fald den hgjere koncentration om
arbejdet.

Pa grund af tics og vanskeligheder i gvrigt ved at forholde sig roligt kan personer med Tourette
syndrom have behov for at afleegge skriftlige prover i et lokale for sig selv. @nske herom har af og
til givet problemer med skolen, men det synes nu at vaere almindeligt kendt, at dette ikke pafores
eksamensbeviset, da der ikke er tale om forleenget tid eller saerlig hjeelp.

Fritidsaktiviteter som idraet, spejderliv og klubliv i @vrigt er vigtigt for at forebygge, at barnet eller
den unge med Tourette syndrom bliver isoleret. Desuden er det ofte konstateret, at staerk fysisk
aktivitet har gavnlig virkning pa tics og indre uro. Dette ma anses for sa vigtigt, at der kan accept-
eres flere forseg, for den rette sportsgren er fundet. Regelmaessig eller lejlighedsvis ledsagelse af
en stot-teperson til aktiviteter kan komme pa tale. Omfanget vil naturligt afhaenge af aktivitetens
karakter og barnets symptomer.

| forbindelse med aktiviteter, som ligger ud over det seedvanlige, sasom lejrophold, staevner og
konkurrencer, kan det vaere ngdvendigt at barnet folges af en stgtteperson. Beslutning herom ma
naturligvis ngje afvejes mod hensyn til barnets selvfglelse.



Det kan i nogle tilfeelde vaere relevant at bringe barnet ud af de vante omgivelser, ligesom der kan
opsta et behov for at familien far aflastning. Nar det drejer sig om det stgrre barn med Tourette
syndrom, kan et kostskoleophold pa en skole, der har indrettet undervisningen og rammerne med
henblik pd bern med ADHD, OCD eller Aspergers syndrom, vaere relevant.
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Visse former for tics kan give saerdeles ubehagelige muskelspaendinger. Fysioterapi kan veere med
til at afhjeelpe disse spaendinger. Herudover kan nogle personer med Tourette syndrom have glaede
af ridning, ligesom anden idraet kan vaere gavnlig og i hvert fald med god grund kan forsages.

Det kan veere relevant med daekning af udgifter til medicin til den del, der ikke daekkes i henhold til
lov om sygesikring.

Visse tics og tvangshandlinger kan udsaette tojet for usaedvanlig slitage, i et ikke uvaesentligt om-
fang, hvorfor det kan vaere relevant at yde stotte til tgj.

Herudover kan der vaere tale om daekning af merudgifter til foreeldrenes deltagelse i handicaprette-
de kurser, sasom temadage eller lignende, som kan vaere med til at give foraeldrene yderligere
viden om de forhold, der kan opsta som falge af et have et barn med Tourette syndrom. M@derne er
vigtige for foraeldrenes mulighed for at mangvrere i tilvaerelsen med Tourette syndrom i familien.
Saddanne meder er oftest landsdaekkende todages mader, hvilket stiller krav til transport og over-
natning.

@ Uddannelsesvalg og arbejde

Uddannelse
Det kan veere relevant, at den unge modtager radgivning fra skolen eller den kommunale sagsbe-
handler for herved at sikre, at alle overvejelser omkring uddannelses og erhvervsvalg inddrages

Der kan i szerlige tilfeelde vaere tale om betydelige begraensninger i erhvervsevnen, eller at den
unge ikke kan gennemfgre uddannelsen pa normal tid. Her kan revalidering under uddannelsen
vaere en mulighed for at sikre gennemfgrelse af en uddannelse.

Hvis man er berettiget til SU, er der mulighed for at sgge handicaptillaeg.

Det er ikke mindst for personer med Tourette syndrom vigtigt, at rddgivning om valg af uddannelse
og erhverv sker med en ngje afvejning af ambitioner og evner. Ved eksamen kan der i almindelig-
hed ikke tages hensyn til handicap over for den kompetence, der forbindes med uddannelsen, og
dette bagr man naturligvis have for gje. Men det er vigtigt at erindre, at Tourette syndrom ikke pa-
virker intelligensen. Det er muligt, at disse personer er leengere om at gennemfgre en given uddan-
nelse, men dette bar ikke automatisk medfare, at uddannelser, som stiller store krav, pr automatik
fraveelges. Da det kan veere vanskeligt pa forhand at bedemme, hvilken betydning, Tourette syn-
drom vil have pa studiegennemfgrelsen, ma der forventes et vist ekstra behov for at forsgge sig
frem.

Arbejde

Mange med Tourette syndrom har faerre problemer med at klare et arbejde, end de har forventet /
frygtet. Det ma ikke overses, at nogle kan have szerlig sveert ved at indpasse sig i et meget bundet
eller meget frit arbejde og maske kan have behov for et job med lgntilskud eller andre lignende



ordninger, men det bar ikke ses som reglen.

Fraflytning fra hjemmet/etablering af egen tilvaerelse

Dette er for mange unge en ganske vanskelig overgang. De fleste sterre uddannelsessteder har
seerlig radgivning for denne situation, og den vil naturligvis ogsa kunne veere hensigtsmaesig for
unge med Tourette syndrom.
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Medlemsskab af Dansk Tourette Forening

De fleste familier med Tourette syndrom vil have nytte af et medlemskab af Dansk Tourette Foren-
ing. Foreningens bestyrelse stdr i et vist omfang til rddighed som sparringspartnere for problemer i
dagligdagen og kan radgive pa alment niveau om kontakt med behandlere, skole og sociale myn-
digheder. | nogle tilfaelde kan foreningen bista ved mgde med skoleklasser eller andre, som er i kon-
takt med barnet. Ved foreningens mader holdes der foredrag af laeger, psykologer og repraesentan-
ter for sociale myndigheder, og endelig tjener mgderne som kontaktforum for familier, som kan fale
sig meget alene med problemerne.

Foreningens ungdomsafdeling arrangerer hytteture og opbygger netvaerk for unge mellem 15 og
25 ar, og desuden er der etableret en gruppe af voksne med Tourette syndrom.

Er der vaesentlige symptomer pa OCD, ADHD eller autisme/Aspergers syndrom, bgr det overvejes,
om medlemskab af en af de dertil relaterede foreninger er relevant ved siden af eller i stedet for
Dansk Tourette Forening.

@ Mere information - kontakt

Dansk Tourette forening Sjeeldne Diagnoser
www.tourette.dk TIf. 33140010
www.sjaeldnediagnoser.dk
mail: mail@sjaeldnediagnoser.dk

Kilder

Tourette syndrom. En vejledning til foraeldre. Af overlaege dr.med. Finn Ursin Knudsen.



