Hvad er arsagen til Tourette-syndrom?

Kendes endnu ikke med sikkerhed, men meget tyder pa, at sygdommen er arvelig, og nye
undersggelser tyder mest af alt pa, at det er flere gener, der skal til, for at sygdommen
kommer til udbrud. Der er endnu ikke total sikkerhed for, hvor mange omrader i hjernen, der
er forstyrret ved Tourette-syndrom, men det vides, at der forekommer en fejlfunktion knyttet
til dele af forreste hjernelap og gra kerner + den gverste del af hjernestammen. Denne
fejlfunktion giver anledning til kemisk ubalance indenfor disse omrader.

Hvor hyppig er Tourette-syndrom?

Denne kendes ikke med sikkerhed i Danmark, da der mangler befolkningsundersggelser. Man
har fra tidligere troet, at det var en meget sjeelden lidelse. Nyere undersggelser fra udlandet
tyder pa, at den er langt hyppigere end tidligere antaget. P& baggrund af disse undersggelser
formoder man, at der i Danmark mindst m& forekomme 5.000 personer med Tourette-
syndrom (men mange er ikke diagnosticeret).

Hvornar starter sygdommen?

Mellem 2 og 18 ar. Hyppigst i tidlige barndom, dvs. ved 6-7 ars alderen, og den optraeder 3-4
gange sa hyppigt hos drenge som hos piger.

Hvad er de mest karakteristiske symptomer ved Tourette-syndrom?

1. Mangeartede bevaegelser i muskulaturen, sdkaldte motoriske tics. Disse gentages i
hurtig reekkefaglge og hyppigst ses blinken, ansigtsgrimasseren, skulderryk, hovedryk,
knaekken fingre, lidt sjeeldnere kast med arme eller andre dele af kroppen, beveegelser i
form af at hoppe, klappe, stampe med fod eller ved sammentraekning af bugmuskler.
Endnu sjeeldnere ses tvangspraeget stilling af kroppen.

2. Lyde af forskellig type, hyppigst i form af at sngfte, hoste, hakke, flgjte, pibe, grynte og
i sjeeldnere tilfeelde skrige, hyle. Derngaest lidt sjeeldnere en form, der kaldes ekkolali —
gentagen af, hvad andre siger, pallilali — gentagen af egne ord eller seetninger, koprolali
— en naesten tvangspraeget anvendelse af uartige ord forekommer kun hos ca. 5 10%.

Hvad er det mest karakteristiske forlgb for tics?

De motoriske tics starter ofte i 6-7 ars alderen og oftest i form af de simple former, séledes
blinken og ansigtsgrimasseren og gar senere over til mere sjeeldne former som beskrevet.

Lyd-tics starter ofte i 8-10 ars alderen i form af remmen, hosten, sngften og senere de mere
specielle ting som eksempelvis ekkolali, pallilali, koprolli. Typisk for alle disse tics er, at de er
steerkt vekslende, bade hvad angar sveerhedsgrad, varighed, art og lokalisation. Patienten
oplever gode og darlige perioder af dages til maneders varighed.

Typiske tics kan desuden typisk tilbageholdes i op til flere timer. Det kreever meget energi, og
de vil ofte forsteerkes, nar patienten slapper af.

Tics bedres ofte under og efter kraftig fysisk aktivitet og svinder naesten altid under sgvn. Kan
forveerres ved stress.

Tics kan optreede spontant, men kan ogsa forudgas af nogle fglefornemmelser, der ved
motoriske tics eksempelvis kan sammenlignes med, at der sidder en flue pa skulderen. Et kast
med skulderen far denne fornemmelse til at forsvinde.



P4 samme made kan lyd-tics forudgas af en fornemmelse af irritation i halsen, der bevirker en
trang til remmen igen og igen.

Hvilke ledsagefeenomener optraeder hyppigst sammen med tics?

1.

Koncentrationsproblemer, badde sammen med og uden hyperaktivitet i forskellige grader
ses hos ca. halvdelen af bgrn med Tourette. Aftager hos nogle, men ikke alle i
voksenalder.

Tvangsfaeenomener forekommer ogsa hos ca. halvdelen af Tourette-patienter, dels i
form af tvangstanker, som er ugnskede, uacceptable, tilbagevendende idéer eller hele
tankereekker, der af personen selv opleves som meget ubehagelige. Dette gaelder bade
de tilfeelde, hvor tvangstanker indeholder et uhyggeligt angstpraeget indhold og ogsa i
de tilfeelde, hvor indholdet er neutralt.

Tvangshandlinger er uvelkomne, patvungne handlinger, som skal udfares igen og igen i
et repetitivt mgnster og ofte pa en ganske stereotyp made. Handlingerne tjener ofte til
at foregribe, at noget skal ske. Hyppigste tvangshandlinger ved Tourette-syndrom er
behov for symmetrisk udligning, dvs. rgres man eksempelvis pa den ene skulder, skal
man ogsa rgres pa den anden, teellen, stirren, blinken og gentagen kontrol af
dagligdags handlinger, eksempelvis ga tilbage mange gange og checke, at en dgr er
last. Det geelder for alle tvangsfeenomener, at umiddelbart efter, at de er udfert,
opleves en vis lettelse, men aflgses hurtigt af trangen til at ggre det samme igen.
Andre adfeerdsfaenomener: Impulsiv adfeerd med kort lunte ses hos mange Tourette-
patienter, ogsd hos dem, der ikke behgver at have andre adfeerdsfaanomener. Kun hos
nogle af disse udmynter de sig i form af aggressivitet. Hos en del ses humgrsvingninger
og lav frustrationstaerskel, egen saer pastaelighed + sgvnforstyrrelser og i enkelte
tilfeelde depressioner og angst.

Hos 1/3 til ca. Y2 findes desuden en bred variation af sansemotoriske forstyrrelser, dvs.
darlig evne til at opfatte og omseette sine sanser, det gaelder bade indenfor motorik,
syn, hgrelse og bergring.

Hos ca. 25% har bgrnene specifikke indleeringsproblemer indenfor enten laesning,
stavning, regning eller alle dele.

Hvordan behandles Tourette-syndrom?

1.

Information til foraeldre, barn, parerende, skole samt gvrige, der er neer patienten:
Information til foreeldre, barn, pargrende, skole samt gvrige, der er neer patienten:
Information til foreeldre, barn, pargrende, skole samt gvrige, der er neer patienten: til
foreeldre, barn, pargrende, skole samt gvrige, der er naer patienten: Information til
foreeldre, barn, pargrende, skole samt gvrige, der er naer patienten: Information til
foreeldre, barn, pargrende, skole samt gvrige, der er naer patienten:

Man ma ved information sgge at opna accept omkring tics, lyde og ritualer, der ikke er
socialt kompromitterende for barnet.

Psykologisk/paedagogisk/sansemotorisk
behandling:Psykologisk/paedagogisk/sansemotorisk behandling:

Disse tiltag vil fuldsteendig afheenge af, hvilke ledsagefeenomener, der dominerer. Er
der eksempelvis tale om koncentrationsbesveer med eller uden hyperaktivitet, er det
uhyre vigtigt, at foreeldre og fagfolk far strategi, der generelt gar ud pa at forsta uden
at undskylde barnet. Det er saledes vigtigt med fast struktur, forudsigelighed,
konsekvens kombineret med kaerlige rammer.



Er det tic, der dominerer, kan det veere af stor veerdi, at barnet far lov at sidde teet ved
daren og kan forlade klasseveerelset, at der ikke skal bruges energi pa at holde tic’ene
nede, ligesom det er rimeligt, at der tages hensyn i eksamenssituation.

Er tvangsfaeenomenerne det dominerende, kan der opnds meget gode resultater med
kognitiv adfeerdsterapi.

Foreligger der tydelige indleeringsproblemer, er det uhyre vigtigt med faglig stgtte og
hjeelpemidler, eksempelvis i form af computer og regnemaskine, ligesom sansemotorisk
behandling kan have en meget positiv indflydelse.

3. Medicinsk behandling:Medicinsk behandling:

Medicinsk behandling skal kun startes, hvis patienten er virkelig heemmet af sine tics eller
ledsagefeenomener. Man bgr altid starte med 1 preeparat ad gangen i lav dosis og stige
langsomt. Herefter vil behandlingen afhaenge af, hvilke symptomer, der er dominerende.

a. Nar tics er dominerende bruges stoffer som pimozid (Orap), sulpirid (Sulpril),
tetrabenazil (Nitoman) og klonidin (Catapressan).

b. Nar tvangsfeenomener er dominerende bruges farst og fremmest stoffer, der
virker pa serotonin-stofskiftet i hjernen: citalopram (Cipramil), fluoxetin
(Fontex), sertralin (Zoloft), paroxetin (Seroxat).

Disse stoffer er endnu ikke frigivet til bgrn, men bruges i flere centre med
positivt resultat.

c. Hvis hyperaktivitet og koncentrationsproblemer er dominerende bruges samme
stoffer, som anvendes til DAMP, sdledes methylphenidat (Ritalin),
dexamphetamin.

d. Huyvis tilstanden er ligeligt preeget af tics, opmaerksomhedsproblemer, motorisk
uro, og patienten ikke er sveerere medtaget, kan det vise sig, at klonidin
(Catapresan) kan virke pa samtlige symptomer, men virkningen indseetter farst
langsomt. Det kan desuden fremheaeves, at Catapresan 25-50 mikrogram givet
ved sengetid er meget effektivt hos de bgrn, der har sgvnforstyrrelser.

Hvad kan der generelt ggres for at hjeelpe bgrn og voksne med Tourette-syndrom?

Det er vigtigt at vide, at diagnosen bgr stilles sa tidligt som muligt, idet mange med denne
tilstand i modsat fald kan blive misforstaet.

Det er vigtigt at vide, at diagnosen kun kan stilles pa baggrund af de kliniske symptomer, der
findes saledes ikke nogen rgntgenundersggelser til brug for diagnosen, og derfor er det s&
vigtigt, at omgivelserne kan deltage med en fyldig beskrivelse af symptomkomplekset.

Det er ligesa vigtigt at vide, at der stort set naeppe findes 2 helt ens Tourette-patienter. Der er
séledes en meget bred variation bade indenfor den lette og middelsveere gruppe. Generelt ser
det ud til, at ca. 2/3 af alle Tourette-patienter klarer sig fint enten uden eller med ganske let
behandling. Indenfor den sidste 1/3 forekommer patienter med middelsvaere eller sveere tics
og/eller ledsagefeenomener. Det er i denne gruppe, man ser de belastede forlgb. Selv om
sygdommen principielt er livslang, ser det ud til, at specielt tics kan aftage omkring 16-20 ars
alderen, og de, der bestéar, kan ofte bedre camoufleres.



