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Forord

Under de senaste dren har vi mdrkt att uppmdrksamheten kring
Tourette syndrom okat. Fran patienter, anhoriga och kollegor fdr vi
fler frdgor in vi hinner besvara. Vi har nu sammanstillt en text for
att dtminstone ge svar pd ndgra av de frdagor som man kan stilla kring
Tourette syndrom och tics.

Innehdllet i texten speglar de erfarenheter vi gjort i vdrt arbete vid
Teamet for OCD och Tourette vid Akademiska sjukhuset i Uppsala
tillsammans med medarbetarna psykolog Bengt Andersson,
sjukskoterskorna Agneta Larsson, Jan Eriksson, Thorleif Tomtlund
samt skotarna Maria Lindberg och Eva Videnberg.

Vi hoppas att vissa delar av texten skall vara ldttlist, andra delar vet
vi dr svartillgingliga. Arbetet med texten fortsitter och vi tar gidrna
emot era synpunkter pd innehdllet. Vi tinker fortsditta att distribuera
texten som en gratis e-bok. Men innan du sprider texten eller linkar
till webbplatsen vill vi att du kontaktar oss via e-post
(Kenneth.Nilsson@psyk.uas.lul.se).

I texten har vi valt att beskriva olika typer av likemedel och limpliga
doser. Kom ihdg att alltid radgora med din likare innan du dndrar
din liikemedelsdos.

Kenneth Nilsson, psykolog ¢ Henrik Pelling, barnpsykiater
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Kapitel 1
Symtom

Forestdll dig att du en dag triffar en pojke i 10 drs dldern — vi kan kalla honom for Martin.
Du dr pd besék hemma hos honom. Du dricker kaffe med hans fordldrar. Till att bérja dr
allt som vanligt men efter en stund hor du hur Martin dd och dd drar in luft i nisan, det
later ganska mycket om honom dd han gor det. Han harklar sig ocksd. Antagligen tinker du
att han dr forkyld. Du ser ocksd att han rycker pd axlarna, och ibland med huvudet, samtidigt
som han blinkar med dgonen. Ingen av hans fordldrar verkar bry sig om hans liten och
ryckningar och du forsoker ldta bli att stirra. Efter en stund fdar Martin gad fran bordet och
han springer genast ivig mot sitt rum men stannar precis pd troskeln till rummet. Han
vidror snabbt dorrkarmarna fyra ganger pd vardera sidan, hoger-vinster hand, fyra ganger
var, innan han fortsitter in i rummet och stinger dorren efter sig. Efter ytterligare en stund
hor du hur han tjoar och ropar dirinne. Sd vad tinker du nu? Tror du fortfarande att han
dr forkyld? Har han alla de dir ryckningarna eftersom han dr nervios? Andra barn ldter
ocksd ganska mycket sd det dr vil inget konstigt om han dr lite hogljudd nir han leker?
Eller...?

haft litena och ryckningarna. Det beror dven pd om det finns ndgon annan forklaring

till hans laten och ryckningar. Kanske dr han forkyld och later darfor som han gor.
Kanske kliar hans troja och det dr diarfor han rycker, eller s& har han fitt nagot i 6gat som gor att
han blinkar. Det kan ocksd vara sa att han hdrmar en kamrat som har Tourette syndrom. Vissa av
forklaringarna ar sannolika, andra osannolika. Svarigheten ir att veta sikert. Det enda som man
har att gd pd nir det giller att avgora om en person har Tourette syndrom 4r de tics som han eller
hon visar. Men da giller det forstds att veta att det ror sig om just tics.

Q'@u har antagligen triffat en kille som har Tourette syndrom. Det beror pa hur linge han

. . Tourette syndrom, s 6
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Nir det giller sk enkla tics som 6gonblinkningar och huvudryckningar och liten som harklingar
sd dr det vanligtvis inte sd svart att avgora om det dr tics eller inte. Det kan dock ibland vara svart
att avgora om det dr Tourette syndrom eller om det ror sig om 6vergdende tics. Varaktigheten
bestimmer om det dr Tourette syndrom eller inte. Frsvinner ticsen efter en tid sa var det inte
Tourette syndrom. Forsvinner de inte s& okar sannolikheten att det ror sig om Tourette syndrom.
Eftersom tics vid Tourette syndrom naturligt forsvinner och dyker upp igen senare, samma tic
eller ett annat, s& kan man inte vara siker pd att det inte dr Tourette syndrom. Det finns ocksd en
rad andra problem som kan forekomma samtidigt som Tourette, t ex tvangsproblem och 6ver-
aktivitet.

Man kan vara férundrad 6ver vissa tics-beteenden, t ex nir det giller beteenden som att Martin
vidror dorrkarmen innan han gér in i sitt rum. Varfor just dérrkarmen, varfor just fyra x fyra
ganger, varfor hoger-vanster hand, och i den ordningen, inte tviartom! Det finns andra "mark-
liga” beteenden, de flesta kan kallas tics, som ocksa kan hora ihop med Tourette syndrom. Exem-
pelvis att snurra runt, att siga vissa ord bara for att det kinns som om man “mdste”, att fa plots-
liga vredesutbrott trots att man nyss var alldeles lugn, att spotta, riva sonder skolbocker eller
upprepa sitt eget och andras tal.

For att svara pa fragor om vad som hor till Tourette syndrom och vad som kan vara tics sa kréavs
en langre forklaring. Det som forst verkar enkelt - att kdnna igen tics - blir svdrt nar man moter
personer som har ovanliga tics eller nir ticsen 4r sammankopplade med personens normala” -

icke-tics - beteende.

TICS

Med fenomenologi brukar man mena att beskriva ndgonting utan att nirmare forsoka forklara
orsaken. Alla forsok att forklara eller forstd ndgot borjar med en noggrann beskrivning. Nir det
giller Tourette syndrom sd dr det naturligt att starta med att beskriva tics. Tics definierar
syndromet. Utan tics kan det inte rora sig om Tourette syndrom, dtminstone inte utifrdn den
definition av Tourette syndrom man anvinder idag.

Tics kommer och gair

Ticsen kommer och gar, och ticsen varierar. Under vissa perioder sé kan personen ha tics i stort
sett hela tiden, ibland till och med nattetid. Under andra "lugna” perioder si forekommer i stort
sett inga tics alls. Vissa personer fir sedan tillbaka de tics de haft tidigare, andra far nya, annor-
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lunda tics. Ytterligare andra fér tillbaka sina gamla tics men lite férindrade. Det kan vara ett ljud
som later lite annorlunda, kanske en forvringning av ett tidigare tic-ord, eller en rorelse som
istéllet for att goras fyra gdnger nu mdste goras dtta ganger.

Enkla och komplexa

Vanligt dr att man skiljer mellan enkla och komplexa tics. Uttrycket enkla tics har inget att gora
med att de dr enkla f6r den som har dem. Enkla tics betyder att de dr enkla att avgrinsa. Enkla
motoriska tics omfattar en kroppsdel i taget, t ex huvudryckning eller 6gonblinkning. Enkla
vokala tics utgors av kortvariga ljud, t ex hostning eller rop. En lista 6ver enkla och komplexa tics
finns i tabellen hidr nedanfor. Det kan med en géng sigas att avgransningen mellan enkla och
komplexa tics ibland kan vara svar. Olika forskare kan i sina uppstillningar placera ett och
samma tic i olika kategorier. Viktigare dn vad ett tic kallas dr ofta att veta att det handlar om ett
tic och inte ndgot som personen gor helt viljemissigt, t ex for att provocera.

Exempel pd enkla och komplexa motoriska respektive vokala tics.

Enkla motoriska tics i
* Ogonen

— blinkningar, snabba rérelser i sid- eller héjdled, rullar med 6gonen, spérrar upp 6gonen,
ser forvanad ut.

% Né&san, munnen, tungrérelse, grimaser

— rynkar p& nésan, biter sig i tungan, tuggar pa lapparna, slickar sig om munnen, sparrar
upp nashorrarna (som for att lukta), racker ut tungan

% Huvudet, axlarna
— vidrér kinden med axeln, vrider upp kinden, kastar huvudet bakét, rycker pa axlarna
% Armar, hander

- flaxar med armarna, nagelbitning, kndpper med lederna, rér handen som for att vidrora
nagot, skriver samma ord om och om igen, gnider eller tuggar pa pennan medan man
skriver

forts nésta sida
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% Ben, fotter

— sparkar, bojer pa knat, ett steg fram - ett tillbaka, hoppar till
% Mage, backen

— spanner magmusklerna, drar in magen
Komplexa motoriska tics

* Vidror foremal, raknar foremal sa att det gar jamnt upp, rérelser som f6ljer férekommer i en viss
situation (t ex att rycka till nar nagon 6ppnar en dorr), luktar pa féremal, obscena gester,
harmar andra

Enkla vokala tics
* Hostar, harklar sig, sniffar, visslar, fagelljud, hundskall
Komplexa vokala tics

% Ord av olika slag, fula ord eller fraser, upperpar andras tal, &ndrar volym eller tonhéjd under tal

Komplexa motoriska tics omfattar mer dn en muskelgrupp, t ex att vidrora féremal. Man kan
dela in komplexa motoriska tics i tva typer. Den ena typen innehaller serier av enkla tics som
kopplas ihop pa ett stereotypt sitt men uppenbart meningslost sitt. Det kan t ex vara att vidrora
magen med cirkuldra rorelser och sedan stricka pé halsen. Den andra typen innehaller samord-
nade rorelser som forefaller ha en mening. Det kan t ex vara att gi lings kanten pa en trappa och
sedan hoppa till vid nést oversta trappsteget. Dessa komplexa tics ser for en betraktare ut att vara
avsiktliga. Kopropraxi dr en typ av komplexa motoriska tics som kan vara besvirliga. Med
kopropraxi menas att man gor obscena gester, det vanligaste exemplet dr att "visa fingret”, dvs att
hélla upp sitt ena langfinger. Vissa av dessa gester dr kulturbundna och kan dérfor leda till
konflikter i vissa sammanhang men inte andra. Exempelvis kan det vara stor skillnad mellan att
“visa fingret” infor ett tondrsging en sen lordagskvall jamfort med att visa det vid ett studiebesok
pd ett lderdomshem (tips: testa inte for att ta reda pa hur det dr egentligen, sédrskilt den forsta
varianten). Rorelser som innebdr att man vidror sina egna eller ndgon annans konsorgan vicker
féormodligen stor negativ uppmirksamhet i de flesta sammanhang. Ytterligare en typ av
komplexa motoriska tics dr de som innebdr sjdlvskadande beteende. Det kan rora sig om att
dunka huvudet i banklocket i skolan, peta i sar, bita pa sina lappar eller vrida tills det kndpper
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hogt i olika kroppsleder. Ekopraxi dr en annan typ av komplexa motoriska tics. Med detta menas
att ofrivilligt imitera andras rorelser, ndgot som f6r omgivningen kan te sig mycket bisarrt eller
skapa irritation om det gors tydligt.

Komplexa vokala tics bestdr av ord eller till och med fraser som kan ha meningsinnehdll. En typ
av komplexa tics yttrar sig som koprolali, dvs svordomar eller fula ord. Koprolali 4r annorlunda
an vanliga svordomar eller tillmélen i och med att de forekommer utanfor ett rimligt samman-
hang. Jamfor meningen “Den ldraren, javlar!, har jag, skit!, haft i samhallskunskap” med "Den
javla skit-lararen har jag haft i samhillskunskap!”. Den forsta meningen kan ses som ett exempel
pé koprolali och den andra som ett, om 4n nagot grovhugget, uttryck for vanligt missnoje.
Svordomarna eller de fula orden ségs alltsa vid koprolali pa "fel” stille och ofta med annat
tonldge. Nu forekommer inte koprolali i den utstrickning som man forr trodde var vanligt.
Senare forskning visar pd att det 4r mindre 4n en tredjedel av alla med Tourette syndrom som
ndgon ging drabbas av koprolali-tics. De flesta som har komplexa vokala tics sdger andra ord, t
ex “arg’, “konstig”, "ask” eller "liksom”. Det hinder ocksé att man da forsoker dolja sina tics
genom att ldtsas som att man sagt fel ord eller vinder pa ordf6ljden i en mening sd att tic-ordet
passar in. Andra komplexa vokala tics som forekommer ér ekolali, att hirma ljud eller ord som
man hor och palilali, att upprepa sina egna ljud eller ord.

Nir det giller komplexa tics sé kan ibland avgransningen mot tvingsbeteenden vara mycket svar
att gora. Tvangsbeteenden forekommer ganska ofta samtidigt med tics och Tourette syndrom
och ldngre fram i texten beskrivs detta niarmare.

Kloniska och dystoniska tics

Ibland férekommer beskrivningar ddr man skiljer mellan sk kloniska och dystoniska tics. Med
kloniska tics menas snabba, ryckande rorelser - alltsd "vanliga” motoriska tics. Med dystoniska
tics menas langsamma, mer utdragna rorelser. Dessa kan forstas ocksé vara enkla eller komplexa.
Exempel pa rorelser kan vara att ldngsamt vrida kroppen 4t ena hallet, gnida tinderna mot
varandra eller hélla kvar en kroppsstillning orimligt 1dng tid. Dystoniska tics kan férekomma
isolerade eller tillsammans med snabba tics.

Forkdnningar till tics

En forskargrupp framforde for drygt tio ar sedan en idé om att det finns sk sensoriska tics. Dessa
tics skulle skilja sig fran andra genom att de foregds av aterkommande, kroppsliga fornimmelser
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som leder till en typ av viljemaissig rorelse eller lite for att neutralisera fornimmelsen. Detta
skulle ungefir kunna liknas vid den kinsla av stelhet som foregar att man stracker pa kroppen
lite d& och dd nidr man tittar pa TV eller kor bil. I undersékningar har man dock hittat ett mycket
litet antal personer vars tics kan passa in pa beskrivningen av sensoriska tics.

Aven om begreppet sensoriska tics numera inte forefaller bidra med négot virdefullt si utgor det
dock ett led i en rad viktiga iakttagelser. Mdnga som har tics beskriver att de upplever kinslor av
kroppsligt obehag eller "méste”-kinslor fore rorelserna eller litena. Detta beskrevs vetenskapligt
redan i borjan av 1900-talet och har ocksé beskrivits i sjalvbiografier av personer som sjélva har
Tourette syndrom.

Senare studier har visat att de fornimmelser som foregdr rorelsen eller litet grovt kan delas in i
kroppsliga och psykiska sensationer. De kroppsliga omfattar t ex spanningar, kittlingar eller
kliande medan de psykiska handlar om impulser som beskrivs som “maéste”-kinslor eller forvin-
tan om att det skall kinnas bra efter att ticet har utforts. Resultaten frdn undersokningar visar att
dver 90% av personer med Tourette syndrom beskriver ticsen som reaktioner pa for-fornimmel-
ser eller forkdnningar (eng. ’premonitory urges’ eller premonitory experiences’). Personerna i
undersokningen paminde sig ocksa att dessa fornimmelser hade blivit tydligare med tiden.
Fornimmelser kan forekomma fran ndgot 6gonblick till kanske timmar fore ticet eller en tic-
sekvens. Ett exempel kan vara en 6gonblinkning ddr personen far en fornimmelse av att det
kanns “kallt” i 6gat vilket leder till att han eller hon dérfor blinkar i stort sett reflexmassigt for att
bli av med denna kinsla. Detta jamfort med en skolpojke som under en eftermiddag i skolan
sitter stilla och arbetar med olika uppgifter men mot slutet av dagen fér allt titare och kraftigare
impulser att avge olika laten och till slut inte orkar kimpa emot lingre utan ”bara maste” ge
vokala ljud ifrén sig.

Vid forsta pdseendet kan det nu forefalla som om personens tics dr avsiktliga eller frivilliga. Han
eller hon kan ju viljemissigt halla tillbaka ticsen - atminstone under kortare perioder. Detta kan
vara bade obegripligt och irriterande f6r omgivningen. En forilder kan irritera sig pa sin dotters
harklings- och skriktics annu mer dérfor att hon dagen fore kunde hélla emot ticsimpulserna
bittre. Som utomstdende kan det vara litt att glomma att forutsittningarna for sjilvkontroll av
ticsen kan dndras frin en dag till en annan, till och med fran ena timmen till den andra.

En forklaringsmodell kring frivilligt eller ofrivilligt forefaller inte tillimpbart pa de impulser eller
forkanningar som personen med Tourette syndrom mer eller mindre medvetet reagerar pa med
tics. For att ndgot skall betecknas som frivilligt kravs formédga och mojlighet att vilja om hand-
lingen skall utforas eller inte utforas. Nagot egentligt sidant val forefaller inte finnas vid Tourette
syndrom utifrdn forekomsten av forkdnningar och impulser.
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Tidigare forekom det att forskare starkt betonade frivilligheten och symboliken hos ticsen och
sambandet mellan férkdnning och tics uttrycktes i termer av drifter och omedvetna kinslor.
Detta ledde dock helt fel eftersom orsaken till Tourette syndrom dé ansdgs vara psykologisk.
Forsok gjordes att forklara och forstd Tourette syndrom utifrdn psykoanalytisk psykologi — vilket
var fruktlost skall vil tillaggas. Snarare ledde detta forstaelsen kring Tourette syndrom in i en
atervindsgrind dar den befann sig mellan borjan av 1900-talet fram till 1960-talet. Det psykolo-
gin kan bidra med nir det giller ticsen ér istillet det som handlar om hur ticsen kan férknippas
med olika situationer och hur man kan lira sig olika fardigheter for sjilvkontroll av tics.

Medvetenhet om tics?

Det finns resultat som visar att detta med sambandet mellan forkanningar-impulser och rorel-
ser-liten inte 4r sa enkelt och litt att forsta. Dessa pekar mot att en ganska stor del av personer
med Tourette syndrom inte 4r medvetna om manga av sina tics. Detta dr ocksd en vanlig klinisk
iakttagelse. Barn kan t ex forneka tics som bade forildrar och klinikern tydligt sett en stund
tidigare. Det forekommer ocksa att man vid intervjuer med barn och forildrar frigar om ndgon
annan i familjen har tics och svaret blir nej. Detta trots att klinikern tydligt ser att den ena
fordldern har tics under samtalet. Detta kan forstas ha flera forklaringar. En enkel forklaring ar
att vi &r ménga som har vanor. Dessa dr nira forknippade med oss som personer och vi eller vira
anhoriga ligger inte marke till dem forran ndgon utomstdende papekar eller noggrant fragar ut
oss. Savida inte man sjilv eller ndgon annan lider av ticsen sa dr vil allt i sin ordning. Det 4r
heller inte ovanligt att foréldrar till barn som nyligen fatt diagnosen Tourette syndrom vid
uppfoljande besok pa kliniken har kommit ihag att de sjdlva har haft eller har tics ibland eller att
andra sldktingar har tics. En annan forklaring kan vara att man tidigare fatt negativa konsekven-
ser av att erkdnna att man har tics och att man hanterar detta genom att forneka sina tics. Detta
kan uppstd dd man tvingar in personer med Tourette syndrom i varfor-forklaringar” av typen
“varfor maste du nudda knappen till brandlarmet?” eller "varfér maste du svira i kyrkan?”. Det
sanna svaret kanske ar ndgot i stil med ”darfor”.

Fornekande kan ocksd ingd i en mera sammansatt problembild. Forildrar till barn med Tourette
syndrom beskriver emellandt hur deras barn fornekar inte endast tics utan ocksa vredesutbrott
eller handelseforlopp dar alla andra dr 6verens utom barnet med Tourette syndrom.

Det forefaller inte finnas stod for att all omedvetenhet om tics skulle kunna forklaras av avsiktligt
fornekande. Omedvetenheten kvarstir som ett fenomen i sig, dvs vissa har helt enkelt inte
medveten kinnedom om alla sina beteenden. Detta dr en sjdlvklarhet och giller alla méanniskor,
oavsett om de har Tourette syndrom eller inte. De flesta médnniskor tycker formodligen att de
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beteenden som for personen med Tourette dr omedvetna borde vara medvetna fér honom eller
henne precis som for alla andra. Vissa personer kanske helt inte kan reagera avsiktligt pd
forkdnningar oavsett vilken typ de nu dn ér av. Rickvidden for en forklaringsmodell for tics
utifrdn forkdnningar som individen avsiktligt reagerar pd dr darfor begransad. Daremot ér det
naturligtvis fortfarande mojligt att pasta att impulser bortanfor personens kontroll styr ticsen
och andra problembeteenden.

Omgivningens pdverkan pa tics

Inget beteende forekommer skilt frin omgivningens paverkan. Inte heller vid Tourette syndrom.
Det dr ganska vanligt att barn och tondringar med Tourette syndrom kan beskriva hur delta-
gande i olika aktiviteter hojer eller sanker risken for ticsforekomst. Det forefaller inte finnas ett
tydligt ssmband mellan typ av aktivitet och ticsforekomst som kan sigas gilla for alla. De sam-
band som finns forefaller istillet individuella. En pojke kanske fér fler tics da han spelar dataspel,
en annan fir firre dd men fler nir han ser pé video. En tredje pojke kanske blir helt ticfri da han
spelar saxofon. Att sidga att de olika aktiviteterna orsakar ticsen ir att dra for ldngtgdende slutsat-
ser men klart dr att det forefaller finnas ett samband mellan aktivitet och ticsférekomst. Psykolo-
giskt kan man se detta som beteendekedjor dir ett beteende utgor en signal for nésta beteende
OSV.

Utover aktivitet sd kan ocksd grad av vakenhet paverka ticsforekomst. Detta innebér att om
personen utsitts for krav eller stimulans frdin omgivningen sa kan ticsforekomsten péverkas. Att
vara ledig fran skolan och inte ha andra aktiviteter att deltaga i, kan for vissa leda till okad
ticsforekomst. Inte i forsta hand beroende pé att man saknar skolaktiviteterna utan pé att graden
av stimulans dr for 1dg. Det finns helt enkelt inte tillrdckligt tydliga konsekvenser for de andra
beteenden som kan konkurrera ut tics. Berittelser forekommer ocksd om hur artister eller andra
som upptrider regelbundet fore ett framtridande har ménga tics men hur de under sjilva
framtriddandet dr helt fria fran tics. Olika avslappningsmetoder har provats med syfte att minska
antalet tics men resultaten dr varierande.

ORSAKER

Daligt fungerande i det centrala nervsystemet kan bero pd ménga olika saker. En typ innebir
avvikelser som uppkommit genom en annorlunda utformning da nervsystemet byggts upp. T ex
har man vid vissa former av lds- och skrivsvarigheter funnit nedsatt funktion i delar av
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pannloben och tinningloben. Mycket tyder pd att dessa funktioner fordrar en hog kompensato-
risk aktivering for att kunna klara ndgot av sina annars litt automatiserade uppgifter.

Utvecklingsforsening 4r en annan vanlig orsak. T ex beror singvitning dnda upp i tondren oftast
pé en sddan forsening. Denna forsening kan kompenseras genom att 6va upp systemet med hjilp
av beteendeterapi via en sk alarmmatta.

Ytterligare ett fel kan vara nedsatt hamning av system som skall aktivera respektive stinga av
viktiga medfodda beteenden. Ett sddant viktigt system dr rundgangen mellan talamus och basala
ganglierna djupt nere i hjarnan och hjarnbarken, dvs hjarnans oversta "lager”. Om delar av detta
system inte har effektiv hamning da det behovs, sé kan bl a uppmérksamhetsstorningar, tvangs-
problem och tics uppsta.

Basala ganglierna omfattas ockséd av de olikheter som finns mellan hjdrnhalvorna, t ex dr det
normalt att basala ganglierna ar storre pa vinster sida dn pé hoger. Denna skillnad dr mindre
eller saknas hos ménga personer med Tourette syndrom. Avsaknaden av denna skillnad &r ocksa
vanliga hos personer med Tourette dd basala gangliefunktionen undersoks med de psykologiska
test som kan mita var hjarnhalvas funktion separat.

Var kliniska erfarenhet dr att manga med TS ér extremt beroende av motivationsfaktorer, bade
inre och yttre. Med motivation si kan de prestera otroliga saker, i skarp kontrast till hur déligt
det kan gé da det 4r den minsta uppforsbacke. Kanske hjarnans eget beloningssystem, dir dopa-
min och endorfin dr viktiga amnen, dr underbalanserat. Detta skulle forklara varfér manga med
TS 4r i behov av extra belénande och stimulerande pedagogiska miljder. Det kanske ocksa
forklarar varfor médnga med TS soker sig till kreativa och spinnande intresseomraden och
miljoer.

Medicinsk utredning

Lindriga Tourettesymtom hos yngre kan innebira att varken utredning eller diagnos behovs. I
mer komplicerade fall med betydande problematik behover man kartldagga vilka andra psykiska
problem som forekommer tillsammans med TS. Hér kan det rora sig om en rad psykiatriska
diagnoser som stamning, enkopres (att bajsa pa sig), somnsvarigheter, inldrningssvérigheter,
DAMP (dysfunktion i frdga om avledbarhet, motorik och perception), ADHD (attention deficit
hyperactivity disorder), OCD (obsessive compulsive disorder; sv. tvdngssyndrom), depression,
bipoldr psykos, PTSD (post-traumatiskt stressyndrom), panikangest, fobier och missbruk. Ett
samband som man kommit att uppméarksamma alltmer hos en undergrupp av barn med tving
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eller tics dr hur dessa symtom hinger ihop med infektioner. Om det finns kopplingar mellan
6kning av symtom och infektion skall odling och blodprov tas for att se om det finns halsfluss-
bakterier (streptokocker). Om det finns psykiska eller neurologiska sjukdomar i slidkten eller om
det finns fysiska avvikelser hos patienten kan en kromosomundersékning vara av virde. T ex har
mdnga patienter med skor X-kromosom ibland ett karakteristiskt utseende och dessutom ofta
Tourette symtom.

For personer ddr symtom med allvarliga tics snabbt tilltar fordras snar undersokning med
avbildning av hjarnan for att utesluta hjarntumor samt provtagning for att utesluta hjarninflam-
mation.

Tourettesyndromet en extra svdir balansakt

Hjdrnan kan ses som en byggsats som successivt byggts pa under armiljoner. Redan fér 300
miljoner &r sedan hade biet en hjirna som tillater det att som individ krypa, flyga, dta, hilla sig
ren, undvika faror och forsvara sig. Annu mer imponerande ir dessutom att biet kan utféra
mycket komplicerade saker tillsammans med andra som att bygga bikakor, skota om drottningen
och hennes avkomma, halla jimn temperatur i kupan sommar som vinter och genom ”dans”
meddela och forstd i vilken riktning och hur langt bort det finns honung. Biet har sdledes en
rymlig “harddisk”, for att ta en jimforelse med datorer, som gor att allt detta klaras av men det
finns ocksd utrymme for nyinlarning. Nir allt detta ryms i biets hjdrna dér det bara far plats
ndgra hundra tusen neuron sa svindlar tanken vid vad som ryms i den minskliga hjirnan med
sina miljarder nervceller dér var och en har ofattbara mingder kopplingar. Kommunikationen
mellan alla dessa neuron férmedlas dessutom av 6ver hundratalet olika signalsubstanser som
soker upp specialiserade undergrupper av mottagare. T ex har serotoninets mottagare dopts efter
hand som de upptickts till 5-HT1, 5-HT?2, osv.

Mycket av det som alla djur maste ldra sig finns lagrat som en grundstruktur som sedan till stora
delar tas over av miljobaserad inldrning. Vi fods alla med en gédngreflex som under livets forsta
mdnader héller igang nodvandiga muskelgrupper och automatiskt tranar grundliggande grund-
monster for gang sa fort fotterna sitts mot ett underlag. Det motsigelsefulla 4r sedan att efter-
hand som barnet lir sig gé sa leder de automatiska reflexerna till allt storre hinder. De barn som
har hjarnskador av CP-typ kan inte himma dessa reflexmonster vilket gor att de inte kan fa
normal gang.

Det gér att hirleda symtomen vid Tourettesyndromet till dessa "hdrddiskdata” som vi drver.
Speciellt giller det beteendemonster som ir helt avgorande for alla daggdjurs overlevnad som

Tourette syndrom, s 15
v 1.4 uppdat. 2000-05-04



att skydda sin sovplats, skota sin hygien, vara vaksam pa att inte bli 6vergiven eller skydda
ogonen vid plotslig fara. Detta antagande far alltmer stod eftersom de avvikelser som hittas i
hjirnan vid Tourettesyndromet till stor del dterfinns i de delar av hjarnan som har en liknande
uppbyggnad hos djur som fanns pa jorden langt innan minniskan var patinkt. Skador i dessa
delar av hjirnan utloser olika grundreflexer och beteendemonster. Ett annat stod for hypotesen
ar att ju mer Tourettesymtomen kartlaggs desto fler 6verlevnadsfunktioner” visar sig fore-
komma i 6kad frekvens under olika skeden av individens utveckling.

Det finns ett par studier som visar 6kad frekvens av plotslig spidbarnsdod i slakter med
Tourettesyndromet. En forklaring skulle kunna vara att barnets dykreflex (som utnyttjas vid
babysim och som gor det mojligt att fodas under vatten) inte stinger av lika ldtt och det 4r denna
reflex som kan doda ett spadbarn som ligger pa magen och borrar ner nisan i kudden. Genom
det enkla rddet att spadbarn skall laggas pa rygg har den plotsliga spadbarnsdoden minskat
dramatiskt. Spadbarnet har ocksé en vickningsreflex som utloses vid tecken pd fara, t ex en
hastig rorelse eller ett plotsligt ljud. Att snabbt 6ka spianningen av musklerna for att kunna
forsvara sig och klamra sig fast samtidigt som de virdefulla 6gonen skyddas genom att knipas
ihop idr en grundlaggande skyddsreflex som i mer anpassad grad finns kvar hela livet. Manga
barn som senare utvecklar Tourette kan vara lattstorda och fa enorma skrikanfall. Senare 4r
svdrigheter att somna in och en tendens att sova ytligt, gé i somnen och perioder av "nattskrack”
vanligare hos barn med Tourette jamfort med andra. Den 6kade vickningsreflexen dd 6gonen
knips ihop vid upplevd fara liknar mycket det vanliga 6gonticset. En 6kning av vickningsreflexen
ar ett av symtomen efter svira upplevelser som givit posttraumatiskt stressyndrom. Vissa data
tyder pa att personer med Tourette har littare att fd posttraumatiskt stressyndrom efter att de
har varit med om hemska hiandelser.

Upplevelser av fara bade pga yttre hot och inre hot i form av sjukdom har ett stort 6verlevnads-
virde. Aven hir finns det bland de som har Tourette en klart 6kad frekvens av &ngeststorningar
som panikangest, fobier och separationsingest. Oro 6ver detaljer i utseendet och kropps-
upplevelser, oftast tillsammans med en vilja att "ritta till”, 4r vanliga fenomen. Det dr naturligtvis
viktigt att sovplatsen dr bade ren och trygg och det dr mycket vanligt med oro som maste lindras
med olika kontroller och ritualer. Detta finns hos alla férskolebarn som girna vill ha extra
forsdkringar fran forildrar och sjilva ha olika trygghetsritualer som att nallen skall ligga pa ett
speciellt sitt. Det som skiljer barn med Tourette eller OCD (tvangssyndrom) dr att denna oro
och dessa ritualer ofta dr besvirande, 6verdrivna och skapar svarigheter bdde for personen sjélv
och for familjen.

De tvangshandlingar och tvangstankar som 4r grunden for diagnosen OCD men som ocksa 4r
mycket vanliga vid Tourette har en tendens att forekomma i grupper. Det dr litt att tinka sig att
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dessa beteendekomplex ligger djupt forankrade i oss sedan véra gener finslipades redan da vart
slikte levde som samlare och jagare.

De beteenden som var av stort virde forr, da hoten utgjordes av bakterier och parasiter, var att
hélla sig ren. I 6verdriven form leder detta till tvingsproblem med 6verdriven renlighet. Det kan
t ex handla om att fi hotande tankar om livsfara i situationer dér det skulle kunna férekomma
avforing, HIV-smitta eller ndgot annat obehagligt. Denna symtomgrupp &r den vanligaste vid
OCD men ovanlig som enda tvdngssymtom hos personer med Tourette.

En annan grupp visar sig genom kontrolleringstvang. Kontroll av det som &r absolut nodvindigt
for méanniskoslaktets 6verlevnad kommer in i de tvangstankar som foregar kontrollerna. En typ
ar aggressiva tankar som handlar om att avvirja hot, en annan dr sexuella som handlar om att
vara alert dd det gdller mojlighet till fortplantning. Det dr en pldga for mdnga med Tourette att
uppleva jagfraimmande aggressiva eller sexuella impulser. Manga har gétt i "insiktsterapi” for att
forsta detta. Problemet dr dock att detta i grunden inte kan forstds ur det individuella perspekti-
vet utan svaret mdste sokas i manniskosliktets och ddggdjurens langa tillblivelsehistoria. Reli-
giosa tvangstankar kan ocksd ingd som ett inslag i detta. Viljan att se ett storre meningsbirande
sammanhang vet vi har gjort méanniskoslaktet till oovervinnerligt. Redan Cro-Magnon-ménnis-
korna smyckade sina gravar och en omtanke om livet och den egna gruppen finns sikert inte
bara i var fornuftiga hjarnbark utan ocksé i det medfodda fornuft som ligger lagrat i de basala
ganglierna. Mdnga med Tourette upplever dessa till synes motsatta kianslor och impulser mycket
starkt. T ex kan impulsen att vilja skada en nirstdende vara en ofta forekommande fasa samtidigt
som samma person har en enormt stark inlevelse da det giller att hjélpa sjuka och handikap-
pade. Vanligt dr ocksd upptagenhet med den egna kroppen och framforallt huden. T ex beteen-
den som att peta i sar och att dra ut hdrstrdn "som kdnns fel” kan mycket vil tinkas vara sadana i
naturen dndamalsenliga beteenden som handlar om déaggdjurs forméga att bade halla sin péls
och hudkostym i ordning och att skéta uppkomna skador.

I kontrollen av sikerhet kan vissa moment innebdra att man infor en hotande fara gor i ordning
en boplats, konstruerar verktyg och slipar sina vapen, riknar in de viktigaste sakerna, kidnner
efter att de haller for olika typer av belastning, kontrollerar héllfasthet i skydd genom att se till
att de dr symmetriska. Ibland kan det innebira att vissa rutiner absolut inte fir brytas eller att
snabba byten mellan olika aktiviteter blir starkt oroande. Vid test har det visat sig att mdnga med
Tourette har littare 4n andra att dela en linje exakt mitt itu i forhéllande till andra. Samma
sokande efter tankemassiga symmetrier och balans kanske dr en fordel f6r en del som har Tour-
ette.

Ytterligare en avgorande 6verlevnadsfaktor under mianniskans historia har varit att samla fodo-
amnen och material. Tvdngsmassigt samlande kan rora sig om att fylla rummet med papper eller
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att inte kunna gé forbi en container utan att ta med sig saker. Tanken pa att vissa saker maste
samlas in och sparas kan 6verskugga allt under en period. Aven hir skiljer det sig fran det lust-
fyllda svampplockandet eller frimirkssamlandet genom sin tvingande karaktér.

Sedan Gilles de la Tourette mot slutet av 1800-talet systematiskt beskrev syndromet har olika
forklaringar till orsakerna getts. Det tycks som att vissa av de tidiga idéer som de la Tourette hade
héller 4n i dag. Orsaken finns sannolikt att soka i storningar i hjarnans funktion. Sarskilt de olika
signalsubstanserna (neurotransmittorerna) som finns i djupare delar av hjarnan tros ha bety-
delse. Dessa djupare delar reglerar funktioner som har att gora med rorelser och impulser.
Stérningar dir kan ge endera dverdriven kontroll eller brist pa kontroll. I det forsta fallet kan
resultatet bli muskelstelhet och svérighet till rorelse som vid Parkinsons sjukdom. I det andra
fallet kan resultatet bli 6verdriven ryckighet och svarigheter att std emot impulser frén omgiv-
ningen som vid Tourette syndrom. Pa 1960-talet uppticktes det att ett imne, haloperidol, som
minskar forekomsten av dopamin, kunde minska antalet tics hos personer med Tourette syn-
drom. Det likemedel som man anvinde kallas Halodol och innehéller just substansen haloper-
idol som hindrar dopaminet frén att verka. Personer med Tourette syndrom skulle alltsda kunna
antas ha en overkinslighet fér dopamin. Man har dirfor gjort mitningar i ryggmérgsvitskan och
jamfort personer med och utan Tourette syndrom. Dessa undersékningar har dock inte gett sd
tydliga resultat som man hoppats. Dopamin-hypotesen kan dirfor langt ifrdn sigas vara hela
sanningen. Det hela visar ocksa pd en svarighet nir det giller forskning. Det dr ganska stor
skillnad mellan att hitta ett medel som lindrar symtomen och uttala sig om orsaken. Det ir
viktigt att hittar medel som lindrar men ddrmed inte sagt att man hitta gatans losning.

Psykologiska forklaringar har forts fram, bl. a. psykoanalytiska idéer om att Tourette syndrom
och tics skulle kunna orsakas av konflikter mellan barn och fordldrar. Detta dr gammaldags idéer
som inte ens psykoanalytikerna verkar tro pa lingre.

Aven om man inte vet sirskilt mycket om orsakerna till syndromet pekar alla resultat mot att det
ror sig om en rubbning i hjarnans funktion. Det finns ocksa ganska mycket stod for att denna
rubbning i hjdrnans funktion ar drftlig. Hur detta sker och vilka faktorer som hindrar eller
underlittar vet man dnnu inte sdrskilt mycket om.

Psykologin kan dock fortfarande bidra nir det giller Tourette syndrom. S& linge det inte finns
en medicinsk behandling som botar helt och hallet kommer psykologin att ha en roll. Det kan
till och med vara sa att aven om man botas helt fran sina tics och andra problem sa kan ytterli-
gare problem ha uppstatt under resans gdng som gor det svért att leva ett bra liv.
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Sjalvfortroendet kan ha tagit skada, man kan alltjgmt har kvar konflikter med omgivningen som
startade ndr man hade mycket besvir med sina Tourette-problem och skolgdngen kan ha blivit
lidande vilket gor att man inte kommer till sin ritt i arbetslivet eller i samhallet i stort.

Basala gangliernas samspel med limbiska systemet. Nir en personer arbetar med att undertrycka
sina tics har en 6kning av nervaktiviteten uppmatts i hoger svanskiarna samtidigt som det sker en
minskning i putamen, globus pallidus och talamus.

Genetik och drftlighetsmonster

Redan Gilles de la Tourette hidvdade pé grund av sina iakttagelser att TS var en arftlig sjukdom.
P& 1970-talet kom de forsta sliktstudierna som visade att séidana monster fanns. For
endggstvillingar 4r det 50-70% sannolikhet att bada har TS och 75-100% om man riknar bade
Tourette syndrom och enbart motoriska tics. Det dr ocksé en klart hogre forekomst av OCD hos
slaktingar till personer med Tourette. Om sldkttrdd tar hansyn till Tourette, tics och OCD stdm-
mer data bast med att det skulle rora sig om en autosomalt dominant arftlighet, dvs det sitter
inte pd konskromosomen, med ett genomslag pé 0.5-0.9 hos pojkar och 0.2-0.8 hos flickor. En
annan studie talar for att genomslaget for Tourette dr 0.28 dd individen har ett anlag fran ena
foraldern (heterozygot) och 0.98 om det ror sig om anlag fran bada foraldrarna (homozygot).
Dessa studier talar for att OCD ir vanligare hos flickor och dérfor troligen en variant pa samma
arftlighet. Pa 90-talet har jakten pd vilka gener som kan ligga bakom intensifierats. Det finns flera
sddana fynd som behover bekriftas i fler studier. Ett exempel dr 18q22.1. Ett annat dr avvikelse
pé den korta armen pa kromosom 9. Skorhet vid 22q12-13 har ocksa rapporterats. Ett kdnt
faktum dr ocksd att manga individer med skor X-kromosom forutom andra handikapp ocksa
ofta har TS. Vissa érftliga sjukdomar kommer att se olika ut beroende pa om de kommer fran
faderns eller moderns sida, ndgot som kallas prigling av det genetiska anlaget. Ett exempel &r ett
fel pa kromosom 15 som ger Angelmans syndrom om det drvs frin modern och Prader-Willis
syndrom om det drvs fran fadern. Preliminira data talar for att Tourette-arftlighet frin moders-
sidan ger tidigare debut och mer komplexa motoriska tics medan fadersarv gav mer vokala tics
och mer rastloshet. Detta ér alltsé ett stod for att viss priagling forekommer vid Touretteérftlighet.

Patobiologi

Individer som av olika orsaker, t ex beroende pé slag mot huvudet, tumérer och infektions-
hirdar, fir skador i de basala ganglierna, pannloben och angriansande omraden kan fa TS, OCD
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eller ADHD. En mingd olika dterkopplingssystem har pévisats ddr information frén en speciell
del av hjarnbarken gar ner till speciella delar av de basala ganglierna. Sedan gér informationen
vidare via speciella kirnor i talamus tillbaka till det ursprungliga omradet i hjirnbarken. Déref-
ter 4r denna del av hjiarnbarken firdig att sinda ut sin order om vilka rorelser som skall utforas,
och detta sker dd genom nervbanorna som genom hjirnstam och ryggmirg gér ut i kroppens
alla delar. Det tidigast kartlagda omréadet av hjarnbarken ér de delar som tar emot sinnesintryck
och formedlar rorelser, framst via putamen. Det omrade som skall férvandla tanke till handling
(kognitivt-exekutiva) ligger dt sidorna och undertill i pannloben och signalerna formedlas
genom svanskidrnan. Det barkomrdde som ligger mer centralt i hjdrnan och grinsar till det
limbiska systemet tar hand om information som é&r social, kinslomissig och motivations-
skapande och denna information formedlas genom accumbenskirnan. Det ér troligt att dessa
system pd olika sitt dr inkopplade for att ge symtomen pa TS, OCD och ADHD. Detta kan ocksé
forklara varfor det finns sé stora 6verlappningar mellan dessa tillstdnd. Det har varit svért att se
tydliga avvikelser i de basala ganglierna men av intresse dr en studie som visade ett samband
mellan forstorad linskdrna pa vénster sida och intensiteten av vokala tics. Andra fynd &r att
hjarnbjilken som forbinder hjarnhalvorna i sin bakre del var ndgot forstorad hos barn med TS
och forminskad vid ADHD. Hos endggstvillingar hade den tvilling med mest symtom en relativ
forstoring av halrummet (ventrikeln) i hoger hjarnhalva. Matningar av blodflédet och amnes-
omsittningen har visat en nedsittning i vinster del av basala ganglierna hos personer med
Tourette. Annu intressantare dr de mitningar som gjorts dd forsokspersonen arbetat dels med att
undertrycka tics, dels att slippa fram tics. Vid undertryckande var det ldgre aktivitet i globus
palidus, putamen, talamus, vianster bakre cingulatum, vinster hippocampus, parahippocampus
och vinster sida av hjarnbarken. D3 ticsen slidpps fram blev det 6kning i hoger svanskirna, hoger
sida i mitten av pannoloben och tinningloben, hoger frimre cingulatum och pd bada sidorna i
nackloben. Allt detta tolkas som hjirnbarkens forsok att kontrollera en stérd funktion pé basala
ganglienivan.

De dopaminbanor som gér frén de basala ganglierna till hjarnbarken har visat sig mycket intres-
santa men de fynd som gjorts vid obduktioner och vid avbildningar med bl a PET (positron
emission tomografi) av hjarnor i arbete har givit minga forvirrande resultat. En trolig orsak ar
att det hittills bara kunnat goras pa ett mycket litet antal personer. Speciellt intressant dr den
péaverkan som gér till D1-receptorerna i hjarnbarken. Deras funktion beror till stor del p4 till-
ging till cykliskt AMP (en viktig link i cellens energiforsorjning) och en tydlig nedsittning av
cAMP har setts i hjarnbarken pa TS-patienter. Samtidigt vet man fran andra studier att stimuler-
ingen av D1-receptorer har stor betydelse for hjarnbarkens funktion. Vid lag stimulans fungerar
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inte arbetsminne och impulskontroll och pd samma sitt dr det vid 6verstimulering. Det hir
skulle kunna vara den biologiska forklaringen till att TS-patienter har svarast med tics, tvangs-
symtom, koncentration och impulskontroll bdde vid for mycket och vid for 14g belastning.

Hjirnan: miljarder nervceller

En enkel forklaring till Tourettesyndromet vore att se ett arvsanlag som ensam orsak. Genom att
studera eniggstvillingar gir det att komma dessa mekanismer pé sparen. Daniel Weinberger och
medarbetare valde ut endggstvillingar dar bara den ena hade uttalade Tourettesymtom. Det
visade sig att den av tvillingarna, som vid undersokning av hjarnan med SPECT, hade en 6kad
mingd fungerande dopamin-2 receptorer i svanskdrnan (en del av basala ganglierna) var de som
hade Tourettesymtomen. Det visade sig att enbart en liten avvikelse i en mycket liten del av
hjarnan kunde ligga bakom detta fynd. Detta talar for att forutom ett arvsanlag sa fodras en liten
storning under hjarnans utveckling for att dstadkomma den fullstindiga bilden vid
Tourettesyndromet. Genom att det ror sig om en s liten skillnad sd 4r det latt att tanka sig att
den typiska variationen i hur mycket symtom en patient har beror pé sma rubbningar i en
delikat balansakt.

Neuroner: grundliggande nervcell med tre delar, cellkropp med cellkdrna och forgreningar som
kallas dendriter och en stor forgrening som kallas axon. De flesta axoner ar tickta av myelin, en
slags fettliknande substans.

Neuronerna kommunicerar med varandra genom en process som kombinerar elektriska impul-
ser och utbyte av kemiska l6sningar. Vissa signalsubstanser forefaller ha en viktig roll vid
Tourettes syndrom: dopamin, noradrenalin, serotonin, acetylcholine och opioider.

Dopamin

Dopamin har betydelse f6r kontrollen av rorelse. Ett genombrott i forskningen kring signal-
substanser kom mot slutet av femtiotalet dd man upptickte att nivin av dopamin i basala
ganglierna, ett omrade djupt inne i hjarnan, var mycket 1dg hos personer med Parkinsons sjuk-
dom. Denna ldga nivé ledde till muskelstelhet, skakningar och att formégan till spontana rorelser
tappades.

Dopamin antas ocksd ha betydelse for intellektuella och emotionella processer. Det finns stod for
att schizofreni orsakas av en stord amnesomsittning av dopamin, men i andra omrdden &n vad
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som giller vid Parkinsons sjukdom. Man upptickte pa 1960-talet att imnet haloperidol block-
erar 6verforingen av dopamin 6ver synapserna. Detta ledde ocksa till upptickten att haloperidol
kan minska forekomsten av tics.

Dopamin spelar ocksé en stor roll dé det giller inldrning och motivation. Genom att med PET-
teknik (positron emission topmography) studera forsokspersoner som spelar dataspel har det
visat sig att ju bittre forsokspersonen lyckas i spelet ju mer dopamin avges i den del av basala
ganglierna som heter striatum.

Vid forsta paseende forefaller det logiskt att Tourette syndrom kan ses som motsatsen till
Parkinsons sjukdom. Medan personer med Parkinson har svart att rora sig, ror sig personer med
Tourette alltfor snabbt dven da de inte vill rora sig alls. Istdllet for alltfor lite dopamin verkar det
finns for mycket. Denna teori visade sig dock vara alltfér enkel. Aven om dopamin fortfarande
antas ha betydelse ndr det giller orsaken till tics sa dr rollen oklar. Métningar av nedbrytnings-
produkter i ryggmargsvitskan hos Tourette-patienter har visat motsagelsefulla resultat, men har
pekat pa att for mycket dopamin har liten betydelse. Haloperidol har visat sig vara god hjélp for
vissa personer med tics men langt ifrdn alla. Medel som 6kar verkningarna av dopamin (agonis-
ter) som amfetamin och kokain forvirrar tics hos vissa. Apomorfin (dven det en antagonist) har
visat sig ha positiv effekt pa tics. Teorin om 6verkdnslighet for dopamin aterstar att bevisa.

Noradrenalin

Noradrenalin finns i hjdrnan och i binjurarna. Stress eller upphetsning leder till att binjurarna
avsondrar stora mangder av den hir substansen i blodet vilket gor att ménniskor kan tinka och
agera snabbare i nodsituationer. Nir det gdller Tourette syndrom har resultaten inte varit enty-
diga. Likemedlet clonidin ger viss vigledning till varfér noradrenalin kan vara inblandad.
Clonidin 4r kdnd for att 6ka effekten av utsondrad noradrenalin vid vissa neuronala receptorer.
Den vanliga observationen att stress orsakar en ckning av tics leder ocksé tankarna till noradre-
nalin, vilken man alltsd vet ar betydelsefull vid stress.

Serotonin

Serotonin finns p4 flera stillen i kroppen, i blodplittar och i magtarmkanalen. Aven om betydel-
sen av serotonin fortfarande dr oklar finns det stod for att &mnet har betydelse for stimningslige,
somn och dtandebeteende. Det forefaller ocksa spela en roll vid tvangssyndrom, migrin och
andra problem som dngeststorningar, aggressiva och sjilvskadande beteenden samt impulsivitet.
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Kopplingen till tvingssyndrom kan vara sirskilt viktig eftersom det finns stod for att tvings-
syndrom kan vara en annan yttring av den gendefekt som ger Tourette syndrom. Under senare ar
har en grupp likemedel som kallas selektiva serotonindterupptagshammare visat sig effektiva vid
behandling av tvingssyndrom. Som namnet anger fungerar dessa likemedel genom att hindra
aterupptaget av serotonin vid synapsen.

Acetylkolin

Acetylkolin var den forsta signalsubstansen som beskrevs. Aven om substansen varit kind linge
ar dess roll i nervsystemet inte helt kartlagd. Man vet att substansen avsondras av neuroner
utanfor hjirnan (perifera nerver) som genom signaler till muskelceller fir dessa att dras sam-
man. Darfor underlittar acetylkolin manga kroppsrorelser, inklusive tics. Acetylkolin forekom-
mer ocksd ibasala ganglierna, ett omrdde dir dopaminproducerande celler dr samlade. Forsok
dédr man o6kat forekomsten av acetylkolin i hjarnan genom att ge extra doser kolin eller lecitin,
som kroppen omvandlar till acetylkolin, har varit framgangsrikt for vissa personer. Kemiska
amnen som dr associerade med omsattning av acetylkolin i centrala nervsystemet har ocksé
funnits vara normala hos personer med Tourettes syndrom, vilket motsager att acetylkolin spelar
en huvudroll vid syndromet.

Opioider

Opioider dr naturliga substanser som fungerar som signalsubstanser som ddmpar smarta precis
som opium eller andra narkotiska preparat. Man har nyligen borjat att forstd lite av hur dessa
signalsubstanser fungerar. Det antas att de utsondras under stress eller kroppsskada for att
fungera som naturliga smartstillande medel, vilket forklarar varfor personer som skadat sig
allvarligt inte kdnner smirta forrin efter en lingre period. Det dr ocksd mojligt att opioider har
betydelse for de sjilvskadande beteenden som ibland forekommer vid Tourette syndrom.

Endorfiner dr opioider som finns, bland ménga stillen, i basala ganglierna. Forskningen kring
endorfiner dr intressant bl. a. for forstaelsen av beroendeproblem och dven Tourette syndrom.
Vid obduktion av en person som haft TS visades att endorfin av typ dynorfin A var patagligt
minskad. Nagra personer med tics har ocksd upptickt att deras tics fordndras vid bruk av
opiater. Flera kinda droger finns som péverkar endorfinsystemet, bade agonister och antagonis-
ter, men anvindande vid Tourette syndrom har inte varit entydigt och betydelsen dr annu oklar.

Andra signalsubstanser som aminosyror, gamma-amino smorsyra (GABA), glycin, glutamat och
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aspartat ar kdnda for att ha en roll nir det giller att formedla och styra nervimpulser och senare
forskning har visat att gaserna nitritoxid och kolmonoxid ockséd fungerar pa det sittet. Betydel-
sen for Tourette syndrom dr okidnd.

Utover signalsubstanser sd antas ocksa hormoner spela en roll vid Tourette syndrom. Det 4r kédnt
att hormoner som dstrogener , androgener, progesteron och cortisol arbetar tillsammans i ett
komplext samspel av kontroller och balanseringar sé att kroppen kan arbeta effektivt. De skillna-
der som finns i hur Tourette syndrom visar sig mellan pojkar och flickor skulle kunna forstas
som hormonellt betingade forandringar i signalsystemen. Det dr exempelvis kint att tidig
exponering for det manliga konshormonet androgen hos forsoksdjur kan forindra dopamin-
receptorerna. Preliminira studier med hormonbehandling pd minniskor har ocksd visat att
symtomen kan pdverkas i viss grad.

Aven om man lirt sig mycket om hjirnans kemi under det senaste halvseklet sa forefaller fortfa-
rande framstegen komma ldngsamt. Rontgen, datortomografi och magnetrontgen visar endast
hjdrnans strukturer. Nyare former av magnetrontgen indikerar att det finns en mycket subtil
skillnad mellan hjarnan hos personer med Tourette syndrom och andra. De lentikuldra (lins-
formade) delarna av hjarnan (delar av basala ganglierna) hos normala” hjdrnor ér storre pa
vanstra dn hogra sidan. Hjdarnan hos personer med Tourette syndrom visar pd mindre av denna
olikhet.

Sammanfattningsvis dr det ingen tvekan om att den patologiska grunden for Tourette syndrom
ligger i en abnormitet i en eller sannolikt flera neurotransmittorsystem, som rubbar den extremt
kinsliga balansen som dr nédviandig f6r en normal hjarnfunktion.

For ndrvarande kan man inte med sikerhet identifiera vilka system som &r inblandade, pa vilket
sitt och i vilken grad. Dopaminerga systemet forefaller vara inblandat men om det dr primirt
eller sekundirt eller pa exakt vilket sétt ar alltjgmt holjt i dunkel.

Andra neurotransmittorer, hormoner eller neuromodulatorer dr utan tvekan inblandade och det
ar rimligt att tro att mdnga av dessa verkar tillsammans.
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Kapitel 2

Utveckling

Du har nu forstditt att Martin har Tourette syndrom. Diagnosen Tourette syndrom dr helt
ny for dig men du forstdr att det handlar om att ha tics. Nér du kommer till arbetet dagen
dirpd mdrker du att din chef faktiskt ocksd har lite ljud for sig, hummar, och rycker till lite
med dverkroppen. Konstigt, det har du aldrig tinkt sirskilt mycket pd tidigare. Niir du tittar
in 1 ndrbutiken pd hemvig sd ldgger du mdrke till att kvinnan fore dig i kon rycker med
hinder och armar och mumlar ndgot ohorbart ord nér hon skall betala. Du tinker genast
pa Tourette syndrom. Nu niir du vet om syndromet tycks det finnas lite varstans. Du kanske
ocksd ser tics dir de egentligen inte finns, t ex nir ndgon blinkar med dgonen, eller hostar,
eller siger ndgon svordom diir det inte passar sig. Det verkar som om det kan drabba vuxna
ocksd. Du undrar ocksd hur tics utvecklas och om man kan bli av med dem.

Naturligt forlopp

Precis liksom manga andra dkommor kan variera sa varierar ocksd Tourette syndrom. Att ticsen
kommer och gar dr typiskt for syndromet. Svarighetsgraden varierar ocksa. Till en borjan kan
man ha ganska besvirande tics som med tiden minskar i bade styrka och frekvens. Det kan ocksa
vara tviartom. Tyvirr finns inget bra sitt att i forvig sdga hur ticsen kommer att utveckla sig for
ett barn som nyligen fatt Tourette syndrom.

Niir symtomen startar

I diagnoskriterierna for Tourette syndrom ingdr att ticsen skall ha startat fore 18 ars dlder.
Tidigare hade man 21 ar som aldersgrans och det forekommer fortfarande i vissa klassifikationer.
Oavsett den exakta grinsen sd anger detta hur somhelst att Tourette syndrom startar i barndo-
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men eller tondren. Den genomsnittliga dldern for starten av ticsen brukar vara i sex-sju drs
aldern. Vissa menar att man kan se andra tecken nagra dr fore det att ticsen startar. Ett sadant
tecken dr overaktivitet som da kan visa sig kring fyra-fem drséldern.

Var i kroppen tics startar

Undersokningar visar att for de allra flesta startar ticsen som ansiktstics. Det vanligaste ar att
ticsen startar som 6gontics. Dessa kan vara av olika slag - blinkningar, sparra upp 6gonen eller
att man petar sig i 6gat for att ta bort ett hdrstrd (som inte finns dar). Direfter kommer olika
grimaser som att bita sig i lipparna eller rynka pd nisan. Férre 4n en tredjedel anger vokala tics
som starttics. For dessa ror det sig om harklingar, sniffningar eller grymtningar. Vokala tics
forefaller alltsa starta senare dn motoriska tics. Det verkar som om ticsen startar i de dvre
kroppsdelarna, sérskilt kring ansiktet, for att sedan sprida sig i kroppen. Som framgér av exem-
plen dr det i forsta hand enkla tics som forekommer vid starten. Under det att de sprider sig kan
de 6vergd frin att vara enkla till att bli mer komplexa. I och med detta finns en tendens till att
svarighetsgraden okar med dldern. Denna 6kning kan ske gradvis eller plotsligt. Lika gradvis
eller plotsligt kan en forandring till det battre ske, 4ven om 4r sillan som att ticsen forsvinner
helt och hallet. Nar det giller komplexa vokala tics som koprolali, dvs att siga svordomar och
fula ord, verkar det som om denna typ av tics sillan startar fore tondren dven om de kan fore-
komma hos yngre barn. Nir det giller Tourette syndrom mdste man tanka pa att det finns
manga variationer.

Hur symtomen utvecklar sig

Om man fér tics under barndomen startar de alltsé sannolikt i ansiktet eller i ndgon annan av de
ovre kroppsdelarna. Ticsen kommer sedan och gar under ndgon tid, ibland med nagra fa likar-
tade tics och sedan tillaggstics som utvecklar sig kring dessa. Nar man blir dldre och kommer in i
puberteten finns en risk att ticsen blir besvirligare. Nu kan ju puberteten och tonarstiden vara
besvirlig 4ven utan tics och med manga tydliga ryckningar och liten sé blir det inte littare.
Under den hir perioden i livet sd innebir i regel avvikelser frdn for aldern “normalt” beteende
(dvs det som dr vanligast forekommande) problem pa olika sitt. Att rycka och lata drar latt till
sig jamnadrigas och ibland ldrares negativa uppmarksamhet. Sa dven om ticsen héller sig pa
samma niva som under tidigare &r kommer de férmodligen att upplevas mer storande f6r bade
tondringen sjilv och omgivningen.
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Tidiga tondrsperioden riskerar alltsd att vara anstringande nir det giller tics. Under de sena
tondren och i tidig vuxendlder forefaller det dock som om ticsen lindras. Undersokningar har
visat att ticsen verkar vara som svarast under de forsta 10 aren efter att de startat. Om starten for
de flesta sker vid 6-7 érs alder innebir detta att perioden fram till 16-17 ars dldern ar besvirligast
och att ticsen sedan gradvis forbittras och kanske forsvinner helt. Detta giller inte alla. Ungefir
var tionde person med Tourette syndrom uppger att ticsen forvirras i vuxen alder. Detta stods
ocksd av att de personer som har mest handikappande tics finns bland vuxna. Tourette syndrom
hos personer 6ver sextio ar har studerats for lite for att man skall kunna siga ndgot med sikerhet
om denna dldersgrupp.

Med stod fran flera undersokningar ser det ut som att ticsen forsvinner sé gott som helt for en
tredjedel av de som fatt diagnosen Tourette syndrom. Ytterligare en tredjedel kommer att ha kvar
sina tics men vara klart forbattrade. Den sista tredjedelen kommer att ha kvar sina tics, men
ocksd de typiska variationerna med 6kad och minskad ticsférekomst i perioder. I den senare
gruppen finns ocksd de som far en forvirrad situation. Aven om bilden tycks ljus ut for ett
syndrom som antas vara kroniskt médste man komma ihag att ingenting 4nnu sagts om de minga
andra problem som kan forekomma samtidigt med Tourette syndrom.

Forekomst

Uppgifter om hur vanligt Tourette syndrom ér i befolkningen varierar stort. En forsiktig upp-
skattning ér att det finns mellan 5 och 10 personer med Tourette syndrom bland 10 000 perso-
ner. Men det finns ocksa enstaka undersokningar som pekar pa att forekomsten dr sa vanlig som
30-40 per 10 000. Forekomsten &r betydligt vanligare hos pojkar dn hos flickor. Aven hir varierar
uppgifterna stort, fran drygt 9 gdnger sa manga pojkar som flickor till knappt 2 pojkar som
flickor. Nir det giller motoriska tics s dr dessa betydligt vanligare forekommande. Uppgifter om
mellan 3 till 18 per 100 pojkar (dvs 300 - 1800 per 10 000 om man jaimfor de siffrorna f6r Tour-
ette) och mellan 0 - 11 per 100 flickor (0 - 1100 per 10 000). Samsjukligheten med OCD (tvdngs-
syndrom) dr ofta hog. De allra flesta som har OCD har dock inte Tourette eller ens tics. Nar det
giller kliniska urval, dvs personer som sokt hjalp inom sjukvérden, sa dr samsjukligheten med
OCD dock vanligen hog. I vissa studier har siffroror om néstan 50% av de peroner med Tourette
som man undersokt ocksa haft OCD. Riaknar man sedan in OCD-symtom (som inte uppfyller
kriterierna for diagnosen OCD) sa blir siffrorna dnnu hogre.
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Livskvalitet

De undersokningar som hittills gjorts ndr det giller hur bra man klarar sig i livet om man har
Tourette syndrom dr formodligen snedvridna at det negativa hallet. Eftersom kunskapen om
Tourette inte varit kind sd lange har de fall som beskrivits och de personer som ingér i undersok-
ningar formodligen haft en svdrare problembild dn genomsnittet. Det kan a andra sidan vara sa
att man inte kant till tillrackligt mycket om olika problem och darfor helt enkelt inte fragat om
vissa omrdden, t ex hur man klarar av arbetslivet eller hur ofta man kan deltaga i olika nojes-
aktiviteter.

Typ av tics har ett samband med livskvalitet. Det &r stor skillnad mellan att ha ett tics som gér ut
pd att man mdste vidrora andras konsorgan eller siga fula ord jamfort med att skaka kraftigt pa
huvudet eller harkla sig ljudligt. Om man endast ser till hur manga tics som forekommer under
en viss period marks ingen skillnad men om man viger in sociala svérigheter framkommer en
annan bild, dér typ av tics har stor betydelse for livskvaliteten. Ju mer socialt acceptabla tics man
har, desto storre chans till hog livskvalitet.

Nir det giller andra viktiga saker i livet, som om man har en partner eller arbete, finns det fa
undersokningar. I en amerikansk undersokning fann man att endast en dryg tredjedel av vuxna
med Tourette syndrom hade ett heltidsarbete. Om man rdknade in personer som hade deltidsar-
bete sa 6kade antalet i arbete till ungefir hilften av de tillfrdgade. Bland de tillfrdgade var det
knappt halften som var gifta, lika manga hade aldrig varit gifta och en liten grupp var franskilda.
Nir det giller arbetsloshet sa dr siffrorna betydligt simre jamfort med hur det ser ut f6r befolk-
ningen i stort. Ndr det géller om man var gift eller inte s motsvarade siffrorna i befolkningen i
ovrigt. Om detta giller for svenska forhdllanden aterstar att ta reda pa, men det dr en hygglig
gissning att det ser ut pa ungefir samma sitt.

Nir man forsoker siga nagot om hur det kommer att gé for ndgon som nyss fatt tics eller diag-
nosen Tourette syndrom maste man ta hansyn till mycket annat dn ticsen. Problemet &r inte
unikt for Tourettes syndrom, utan kidnnetecknande for forutsigelser: ju lingre fram i tiden man
forsoker forutsiga, desto storre sannolikhet att man kommer att fa fel. Under resans gang hinner
mycket hinda som kan ha bdde positiv och negativ paverkan. Att leva i en familj dir alla forstar
och accepterar Tourette syndrom 4r en god hjdlp. Om man dessutom har turen att hamna i en
skola och klass dir bade elever och lirare bemoter en vettigt sa 6kar ytterligare chanserna till en
god livskvalitet. Ticsen i sig kan vara mycket anstraingande men omgivningens brist pa forstaelse
kan vara minst lika besvirlig. Har man dessutom andra problem utover ticsen sé kan dessa stilla
till svdrigheter i sig. Darfor dr det svart att sdga nagot allmant om hur ett barn i sju arsaldern
som just fatt diagnosen kommer att klara sig i livet.
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Kapitel 3

Mer dn ryckningar
och liiten

Nu dir du tillbaka hos Martins familj diir du befann dig i borjan av texten. Du vet nu att han
har Tourette syndrom. Du sitter en kvill framfér brasan och pratar med hans fordldrar.
Pojkens mamma berdttar att i skolan dr allt kaos. Lirarna siger att de inte klarar av honom
lingre. Men hans tics forefaller inte vara ett stort problem nu. De kommer och gdr men
stiller inte till det lika mycket som “det andra”. Nir du triffat honom tidigare pd dagen har
du inte mérkt ndgot sdrskilt. Tvirtom, han verkade trevlig och ville att du skulle spela dataspel
med honom vilket du gjorde en stund - Martin vann. Mamman siger att hon inte kan fd
lirarna att forstd sonens problem. De siiger att de vet om att han har Tourette syndrom men
att samma regler mdste gilla for honom som for alla andra. Nir mamman beskriver
problemen nirmare sd framkommer det att han har svdrt att sitta stilla, svdrt att koncentrera
sig pd matematikuppgifterna, mdste gora vissa saker som t ex att nudda vid kamraterna pd
ett speciellt siitt och riskerar dd att rdka i brdk. Du blir forstds fundersam: hor det hdr till
Tourettes syndrom?

Nir det giller barn och tondringar dir man misstanker Tourette syndrom brukar det vanliga
vara att deras forildrar soker hjilp for flera problem dér tics ar ett av dem. Precis som for Martin
sd kanske barnet har svart att ta det lugnt och &dr ”6verallt” samtidigt. Det kan ocksé vara sd att
barnet har vissa tvangsmissiga beteenden, t ex att saker och ting skall ligga pa ett visst sitt.
Humoret kan vara ett annat problem. Barnet eller tonaringen kanske vixlar blixtsnabbt mellan
att vara helt lugn till att fd ett "vulkanutbrott” som inte star i proportion till det som hint fore.
Vissa barn fir ocksd somnstorningar eller far svart att skaffa och behalla kamrater. I skolan kan
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det vara svdrt att passa in i gruppen eller sd dr det vissa skolimnen som inte fungerar. Det dr
alltsa inte ovanligt och ibland kan man néstan tro att Tourette syndrom fungerar som en magnet
for all mojlig psykisk ohilsa.

Vad mer dn tics?

Exakt hur vanliga de olika problemen &r vid Tourette syndrom &r idag inte kdnt. Vad man vet dr
att vissa syndrom, storningar och problembeteenden ofta forekommer samtidigt med Tourette
syndrom. Vissa av dessa kan beskrivas, avgriansas och ges en psykiatrisk diagnos, t ex tvangs-
syndrom. Andra, t ex 6verdriven ilska eller impulsivitet, kan inte sjalvklart beskrivas utifrén en
viss diagnos, men kan vara ett nog sa stort problem i vardagen. Det skall med en gang sigas att
alla som har Tourette syndrom har inte alla dessa besvir. Detta dr problem som tycks forekomma
oftare bland personer med Tourette syndrom om man jamfort med hur vanliga problemen ér i
befolkningen.

Motivationsproblem

Motivation brukar ndmnas som ett stort problem. Barn och tondringar beskrivs ganska ofta av
sina fordldrar som omotiverade till skolarbete. Daremot ér det ingen brist pd motivation for att

t ex spela dataspel. Ofta ser vi motivation som nagot som personen har” eller ”saknar”. I kapitlet
Behandling & dtgdrder beskrivs hur man kan tanka annorlunda kring detta med motivation och
kanske ocksa 16sa vissa (motivations—) problem.

En, tvd, mdnga diagnoser?

Ur diagnostisk synpunkt kan det behova papekas att man kan ha flera problem och dkommor
och ddrmed ocksa flera diagnoser samtidigt. Att man har Tourette syndrom utesluter inte att
man kan fylla kriterierna dven for andra diagnoser.

Som beskrivits ovan forekommer ldngt fler andra problem i4n tics bland gruppen som har
Tourette syndrom jimfort med vad man kan forvinta sig utifrén hur vanliga problem ér hos
personer som inte har syndromet. Frigan uppstdr om man skall ge Tourette "skulden” eller om
man helt enkelt skall siga att ndgon exempelvis har Tourette syndrom (tics) + tvangssyndrom +
uppmirksamhetsstorning med overaktivitet + somnstorning, eller om man skall noja sig med att
kalla alltihop for Tourette syndrom och sedan beskriva de olika problemomradena noggrannt.
Problemet med diagnostik dr inte unikt f6r Tourette syndrom utan giller dven for andra pro-
blem.
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Skilet att anvanda Tourette syndrom som enda forklaring kan vara att det da ar enklare att forsta
problemen. Alla de problem som t ex ett barn har vid en viss tidpunkt kan da forstds utifran
Tourettes syndrom och det kan ocksd komma till problem i framtiden som &dven de dr typiska for
Tourette syndrom. Pa det sittet behover man inte leta upp en ny specialist varje gdng ett problem
tillstoter. Det ricker att ha kontakt med specialisten pa Tourette syndrom. Problemet med detta
ar att det giller att hitta ndgon som kan Tourette syndrom ut6ver tics. Risken dr ju annars att
man endast far hjilp med en liten del av problemen.

Det finns dock ett viktigt undantag och det dr ndr man soker samhillets stod t ex for att fa
ekonomisk hjilp. Da kanske man mdste vara tydlig och klart sitta ut de diagnoser vars kriterier
personer fyller som tillagg till Tourette syndrom eftersom detta beskriver problemen pd ett for
handldggarna mindre okint sitt.

Nagra av de vanligaste problemen som férekommer samtidigt med Tourette syndrom handlar
om tvang och om 6veraktivitet. Darfor skall dessa beskrivas lite mer ingdende hir.

Tvangshandlingar och tvingstankar

Tvangsmissighet forekommer hos manga manniskor. Det kan handla om att fa en impuls att
kontrollera att spisplattan ar franslagen en extra gang eller att inte kdnna sig riktigt ren om
hinderna och ddrfor tvitta sig extra noga. Vissa fir ibland tankar pa att katastrofer kan intraffa
om de inte utfor vissa handlingar, t ex att om man inte kontrollerar spisplattan sa ser man
framfor sig hur huset fattar eld pga att man sjdlv varit slarvig. Man kan plotsligt i en viss situa-
tion f& en tanke om att ens mamma skall d6 men om man stidnger en dorr pa ett visst sitt, gor en
ritual, sd hindrar man detta frin att ske. Man inser att hur man stinger en dorr inte har ndgon
betydelse for om ens mamma skall d6 i en nira framtid eller inte, men man kan inte 1ata bli i alla
fall. Undersokningar visar att det &r minga av oss som far sddana hir impulser och tankar men
att vi klarar av att std emot eller strunta i dem. Om man har tvingssyndrom klarar man inte att
sta emot impulser och ldta bli att gora ritualer utan tvanget utvecklas till ett handikapp.

Bland de som har Tourette syndrom forekommer tvangshandlingar och tvdngstankar ganska
ofta. Vissa undersokningar pekar mot att minst hilften av alla de som har Tourette syndrom
ocksd har tvdngssyndrom (OCD). Det verkar finnas ett samband mellan tics och tvdng. Vissa
komplexa tics kan ocksé vara i stort sett omajliga att skilja fran tvingshandlingar. Det kan t ex
vara ett beteende som handlar om att personen fir en stark impuls att ligga ett foremal pd ett
visst sitt tills det kdnns ratt. Om man skall kalla detta for ett komplext tic eller en tvangshandling
kan vara svart att avgora utifran en enda kedja av beteenden. Om personen i 6vrigt har manga
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olika tics sé ligger det nira till hands att man kallar beteendet for ett tic, men om personen i
ovrigt har manga tvdngshandlingar sd kanske man raknar dven detta som en tvangshandling.
Problemen att avgora vad som &r vad blir annu svarare om man har en person som bade har
madnga tics och manga tvingshandlingar. Ofta kan man da helt enkelt inte sikert avgora hur
beteendet skall bendmnas. Om personen ddremot samtidigt har patraingande tankar om att
ndgot hemskt skall hianda, en katastrof, brukar man bendmna beteendet som tvingshandling.

Det finns sdkert lika ménga varianter av tvingsbeteenden som det finns varianter av tics. Over-
gripande grupper av tvingsbeteenden handlar om att kontrollera, samla, tvitta sig, rikna och
arrangera. Tvivlet dr centralt hos minga som har tvangssyndrom. Man tvivlar pd att man gjort
ritt och gér om en gang till for sikerhets skull. Det man d& uppnar 4r tillfillig lindring. Detta gor
att det kdnns lite bittre for stunden men pa lingre sikt sa har man hamnat i en tvdngsmaissig
“filla”.

Liksom tics har tvangsbeteendena ett fluktuerande f6rlopp, de kommer och gér. Under vissa
perioder kan personen vara mycket handikappad medan han eller hon under andra perioder kan
leva ett ganska normalt liv. Om ticsen har en benédgenhet att férsvinna med dren verkar det
tyvérr vara sd att tvdngsmissigheten kommer till istillet. Det ser ut som om ticsen ersitts av
tvingsbeteenden hos vissa av personerna med Tourette syndrom.

Vissa kommer att fa firre tics med aldern men fler tvang. Undersokningar visar ocksa att tving-
stankarna hos personer med tvang utan respektive med tics skiljer sig &t. De som har tics har
oftare aggressivare tvangstankar, t ex om att skada sig sjdlv eller andra.

ADHD & DAMP

Overaktivitet brukar ibland forekomma samtidigt med uppmirksamhetsstérning. P4 engelska
kallas detta for Attention Deficit Hyperactivity Disorder och forkortas ADHD. Ofta siger man
helt enkelt ADHD éven i Sverige. Det finns ocksa en annan storning som i viss man overlappar.
Denna kallas Dysfunktion ifraga om Avledbarhet, Motorik och Perception och forkortas DAMP.
DAMP ir en allvarlig storning och berdknas forekomma hos ungefir 1% av alla barn, vilket pa
ett ungefir gor 3-4 barn per normalstor skola. Benamningen DAMP brukar anvindas i nordiska
sammanhang men &r 4n sa linge sillsynt i andra lander.

Bada dessa storningar kan forekomma samtidigt med Tourette syndrom. De flesta undersok-
ningar som gjorts kommer fran USA och dérfor vet man mer om sambandet mellan Tourette
syndrom och ADHD én sambandet med DAMP. Vissa av problembeteendena kan vara gemen-
samma for bade ADHD och DAMP.
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Bade ADHD och DAMP ir forhéllandevis vanliga problem bland barn och ungdomar. Vissa
uppgifter talar for att det kan handla om att sd manga som 10% av alla barn och ungdomar i
Sverige har ADHD eller DAMP. Forekomsten av problemen bland vuxna ér fortfarande oklar.

Undersokningar har visat att ADHD-symtom forekommer hos atminstone hilften av alla barn
och tondringar med Tourette. Detta innebér att man kanske inte uppfyller alla krav pd diagno-
sen, men att man har nagra av symtomen eller har alla symtom men kanske i mildare grad.

Typiska symtom kan vara att man har svart att sitta stilla, har "myror i benen”, stors litt av olika
hindelser i omgivningen, har svart att vanta pa sin tur, svarar innan fragan formulerats klart eller
byter fokus hela tiden, t ex leker med ena leksaken efter den andra utan att leka fiardigt. Andra
problem kan vara att inte lyssna ordentligt, att ofta tappa bort saker eller att man leker pa platser
som dr farliga utan att tinka pa negativa konsekvenser. Nu férekommer ju detta hos ménga barn
utan att de for den skull kan sédgas ha ADHD. Det idr istillet monstret och varaktigheten som ér
det viktiga. Om flera av dessa beteenden forekommer och gor det under en lingre tid sd kan det
rora sigom ADHD.

Ofta startar ADHD tidigare 4n ticsen, i genomsnitt tvd till tre ar tidigare. Tidiga tecken som
motorisk oro och somnsvarigheter kan forekomma dnnu tidigare. Ett krav utifrdn diagnoskri-
terierna dr att problemen skall ha forekommit fore sju drs alder. Precis som for Tourette syndrom
ir problemen kroniska under uppvixtaren. Det kan finnas en variation beroende pé situation
och ibland fungerar barnet ganska bra hemma men siamre i skolan, eller tvirt om. Problemen
mdste vara tydligt forekommande i minst tvd olika situationer (t ex hemma, i skolan) for att man
skall kunna sdga att det ror sigom ADHD.
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Kapitel 4

Behandling & dtgdrder

Martins mamma berdttar lite dd och dd om hur han har det. Ticsen kommer och gdr. Ibland
dr de besvirliga - som ndr han hade en period med spottningstics. Han gjorde vad han
kunde for att délja dem men det var dndd jobbigt, bdde for Martin och andra i familjen. I
skolan kunde han hdlla sig sd att ingen mdrkte ndgot. Annars gick det inte sd bra i skolan.
Froken var sndll men tappade tdlamodet ganska ofta. Det gjorde Martin ocksd. En dag hade
han dragit en flicka hdrt i hdret. Hon hade hindrat honom frdn att komma forst till matsalen.
Liknande hindelser forekom varje vecka. Du horde ocksd hur han hade svdrt att komma
ihdg lixbocker. Det var oftare de var kvar i binken dn med hem i viskan. Vissa av skolimnena
gick riktigt bra, t ex engelska som de nyss borjat med. Andra gick mycket simre, sirskilt
matten. Du forstdr fran Martins mamma att alla tycker det dr jittejobbigt. Och att ingen
riktigt verkar veta hur man skall gora.

Medicinska och psykologiska dtgirder

Det kan vara svart att forstd hur Tourette syndrom yttrar sig. Darfor dr det ocksd svért att forsta
sig pa vilka atgdarder som kan vara lampliga for att hjalpa den som har Tourette syndrom och
hans eller hennes familj. Det finns flera sitt att beskriva de instatser som dr tankbara. Den
enklaste indelningen &r att skilja mellan medicinska och psykologiska dtgarder. Medicinska
atgarder bestar i stort sett uteslutande av likemedelsbehandling men dven av inliggning pa
barnpsykiatrisk klinik eller motsvarande institution. I granslandet mellan medicinska och
psykologiska dtgarder finns sddant som omvédrdnad och insatser for att skapa handikapp-
medvetande hos bdde den drabbade, anhoriga och 6vriga viktiga personer. Psykologi handlar ju
om att forstd och forklara beteenden och deras samband med omgivningen. Inom psykologiska
atgirder ryms da det som gér ut pd att 1) forbéttra en formdga hos individen sjilv — t ex 6ka
sjalvinsikt, std emot impulser och tics eller samspela med andra; och 2) arrangera i omgivningen
sd att den bittre kan bemota de behov en person med Tourette syndrom har.
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Olika problem - olika dtgiirder

Om man som forilder till ett barn med tics vill ha hjilp med att ta reda p4 vad det ror sig om
eller for att fa behandling s6ker man vanligen upp en barnpsykiatrisk mottagning eller barn-
habilitering. Négra kanske ocksa soker vid en barnneurologisk mottagning. Forhoppningsvis har
man i samband med att man kom fram till diagnosen fitt ga igenom en kortare eller lingre
utredning som kartlagt problem och resurser hos bade barnet, foraldrarna och omgivningen.
Mot bakgrund av att problembilden vid svart Tourette syndrom 4r omfattande sd kravs kanske
flera olika insatser. Vissa riktade mot tics, andra mot tving och ytterligare andra kanske mot hur
man skall komma 6verens i familjen. Dessutom kanske insatser krdvs i skolan. Det dr viktigt att
komma ihdg att det inte finns en enda 6vergripande behandling f6r Tourette syndrom. Fortsatt-
ningsvis beskrivs tinkbara atgarder utifrdn olika problemomréden. De psykologiska metoder
som visat sig kunna fungera for olika problem har sin grund i beteendeterapi. Ibland sidger man
kognitiv-beteendeterapi som dr ett samlingsnamn for manga olika metoder som har som mal att
hjdlpa personen att béttre hantera sina problem. ”Kognitiv” innebir att man anvander metoder
for att dndra tinkandet kring problem och sitt att se pd problem och symtom. Nu kan man ju
ocksa se pa tinkande som ett slags beteende eller atminstone en aktivitet som man kan férindra
genom trining. Det racker dock sillan med att bara dndra sitt tinkande for att ma battre. Darfor
behover man ockséd anvinda beprévade beteendeterapeutiska metoder som gar ut pé att perso-
nen sjilv ovar sin formdga, t ex att std emot tvdngsimpulser. Inom kognitiv-beteendeterapi
anvinds ocksd metoder for att ordna sd att omgivningen bemoter personen med Tourette syn-
drom pa ett sd bra sitt som mojligt. Det ir séllan ett problem enbart finns hos personen med
Tourette syndrom. Hur saker och ting fungerar i omgivningen och hur man beméter en person
med Tourette syndrom dr alltsa mycket viktigt for att l6sa problem.

Behandling for tics

LAKEMEDELSBEHANDLING

Utifran att man tror att orsaken till Tourette syndrom har att géra med en obalans i hjarnans
signalsubstanser sa ligger det nara till hands att forsoka ritta till detta med likemedel. Medicine-
ring medfor alltid svara val for att undvika nackdelar och uppna fordelar. I de flesta fall dr det
omdjligt att uppnd enbart fordelar och det dr viktigt att patient och anhoriga kdnner till vad som
ligger i vagskélen innan medicinering provas. En bra tumregel dr att “vdnta och se” innan medi-
cin provas. Framforallt géller det om psykologisk behandling (ls: beteendeterapi) finns tillging-
lig. De som medicinerar har alltid den psykologiska nackdelen av att uppleva sig som ”sjuk” och i
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behov av medicin, jimfort med egna aktiva insatser for att bittre hantera symtomen vid Tourette
syndrom.

Allménna problem med medicinering dr den oforutsigbara uppkomsten av biverkningar. Mdnga
mediciner har vanliga biverkningar som det gér att varna for, men kvar star alltid de biverk-
ningar som dr mycket ovanliga. Trékigt nog har alla mediciner formagan att hos enstaka patien-
ter ge upphov till allergiska reaktioner. Ju lingre ett preparat anvints desto lingre brukar listan
bli 6ver sillsynta men besvirliga biverkningar. Bara att se listan 6ver rapporterade allvarliga
biverkningar av magnecyl kan fa vem som helst att tveka infor att anvianda likemedel 6verhu-
vudtaget.

En annan svérighet ar att de flesta verkningar och biverkningar studerats hos vuxna. Det gor att
sakra uppgifter om vilka doser som bor anvidndas, och frekvensen av olika biverkningar, séllan
finns tillgangligt da det giller barn och ungdomar. Det saknas ocksd uppgifter om biverkningar
som eventuellt skulle kunna uppkomma efter ldngvarigt bruk. Tyvirr kvarstar ofta denna kun-
skapsbrist, eftersom likemedelsbolagen inte har stor nytta av att bekosta studier for en grupp
som forbrukar relativt smd mingder ldkemedel.

Nir det giller likemedelsbehandling av Tourette syndrom tillkommer speciella skil for att avstd
fran att medicinera. Det viktigaste dr att de typer av medicin som hittills finns tillgingliga enbart
lindrar ticsen och att vid forsok att helt fa bort tics sd blir ibland biverkningarna allfér besvi-
rande. Om behandlingen t ex ger trotthet och allmédn ddmpning sa kan ticsen vara att foredra.
Innan forsok till likemedelsbehandling avbryts giller det samtidigt att komma ihdg att det
ibland kan ta veckor eller manader innan eventuella goda effekter blir tydliga. Médnga biverk-
ningar gar ocksd over eller minskar under den forsta perioden. Det handlar alltsa om att leta sig
fram till rdtt dos innan det gar att veta om vinsten med att ta medicin 6verviger biverkningar.

Typiskt for Tourettsyndromet &r att symtomen vaxlar i intensitet, bade som smd svingningar
dver dagar och veckor och dven lingre svingningar 6ver mdnader. I médnga fall betyder det att
begiran om medicinsk behandling kommer néra slutet av en period med f6rsamring. Det
innebir att medicineringen oftare paborjas samtidigt som en spontanférbéttring ar pa vig.
Risken ér da att all forbattring tillskrivs medicineringen och att biverkningar tolereras under en
lang tid da nagon verklig effekt av medicinen inte finns. Speciellt viktigt dr det att inte i onédan
fortsitta med medicinering i de fall dir det sker en ldngvarig spontanforbattring, oftast i sena
tondren eller tidig vuxenalder.

En annan faktor &r att Tourettesymtomen ofta vixlar s att en typ av tics ersitts av en annan. Om
det handlar om ett besvirande tics, t ex ofrivilliga skrik, sd brukar man anse att det finns en
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anledning att sitta in medicin. Samtidigt dr det viktigt att tinka p4 att ndgon manad senare
kanske det dr axelryckningar som dominerar, ndgot som man kanske hellre stdr ut med 4n att ha
biverkningar av medicinen, eller riskerar ldngsiktiga biverkningar.

Maénga tics upplevs inte alls av den som har dom och dven familjemedlemmar och andra bekanta
vanjer sig automatiskt vid att inte ligga marke till ticsen. Sddana tics behover inte behandlas med
medicinering.

Nir finns det da anledning att sétta in medicinering? I enstaka fall kan rorelseticsen vara si svira
att de ger viark i den muskelgrupp som rycker. T ex kan kraftiga tics i halsmuskulaturen ge vark i
nacken och huvudvirk. Genom att dimpa ticsen med medicin kan virken lindras och sedan
finns det stora chanser att nista period innebdr andra tics som inte ger muskelvark. Mycket
sdllsynta fall finns beskrivna dd ticsen 4r sa hiftiga att det skadar brosk och leder. I sddana fall har
det varit tvunget att ta bort en del av nervimpulserna genom att spruta in nervgift (botulinus-
toxin) i den nerv som gar till det drabbade muskelomradet.

Vanligare orsak till att prova medicinering dr om ticsen dr socialt storande eller kraftigt inverkar
pé koncentrationsformégan. Nir det giller rorelseticsen kan det handla om komplexa tics t ex att
vidrora andra, snurra, hoppa eller gora obscena gester. Varje enskilt sddant tics kan innebéra en
katastrof pé en skolgard med oférstdende jamnariga. En olycklig f6ljd kan bli att den som har
symtomen blir mobbad eller sjilv mobbar andra. Vissa 6gontics, t ex att vinda 6gonen inat,
besynnerliga grimaser eller en period med spottning dr andra exempel pa socialt besvarande tics
som kan behéva dimpas med medicin.

Vissa tics som ir forenade med tvangsimpulser dr speciellt forsvararande f6r koncentrationen.
Oftast handlar det om att gora saker tills det utifran ett eller flera sinnen “kinns ritt”. Det vanli-
gaste dr att nagot skall se rdtt ut, t ex att skosndrena skall vara exakt lika ldnga pa bada sidor.
Mycket mer besvdrande blir det om det ér ett tvang som innebadr att rycka bort 6gonbrynshér
och dessutom gora det symmetriskt pd bdda sidorna tills det “kédnns ratt”.

Ljudtics kan vara socialt storande genom att t.ex. likna djurliten, vara hogljudda, ge fel signaler
(t.ex. att vissla i aulan), upprepa vad andra just sagt, eller vrika ur sig oférskimdheter. Om
patienten inte sjilv, eller med hjélp av beteendeterapi, kan styra dessa ljudtics till tillfillen da de
inte stor lika mycket, kan likemedel behovas.

Den vanligaste orsaken till att behandla Tourettesyndromet med likemedel 4r de symtom som
hos vissa personer forekommer ut6ver ticsen. Hér finns stora variationer bdde mellan individer,
men ocksa hos samma individ under olika perioder i livet. Enstaka eller kombinationer av
symtom som uppméirksamhetsstorning, 6veraktivitet, besvirande impulsivitet och aggressions-
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utbrott, tvingssymtom, depression och uttalade dngeststorningar kan innebira att medicinering
ger betydande fordelar.

Vid medicinering av Tourette, speciellt vid samtidig ADHD, kan det vara klokt att borja med de
mediciner som har minst biverkningar, som klonidin eller centralstimulantia. Nir det giller
svéra tics dr det dock mediciner frdn gruppen neuroleptika (bl a haloperidol, pimozid och
risperidon) som har storst effekt. Dessa mediciner har forskats fram for att hjilpa vid schizofreni
och det var fran borjan ett bifynd att de dven hjilper mot tics.

Haloperidol (Haldol) rapporterades redan 1961 ge god effekt, och det var detta preparat som
gjorde att allt fler likare och patienter borjade uppmirksamma Tourette syndrom, eftersom det
nu fanns hjélp att f. Raden av biverkningar dr dock ldng. Neuroleptika blockerar
dopaminreceptorer vilket litt ger motoriska storningar. Dels kan det intriffa akuta
muskelsammandragningar, t ex att kroppen gar upp i brygga eller att 6gonen dras uppat, dels
kan det bli kvarstdende ofrivilliga muskelrorelser efter utsittning av medicinen. Dessa kvarstd-
ende effekter brukar ge med sig efter veckor eller méanader och inga helt kroniska biverkningar
finns rapporterade vid Tourettebehandling. (Sddana kroniska biverkningar kan dock uppkomma
vid schizofrenibehandling). Muskelstelhet, nedsatt mimik, darrningar, och myror i benen” dr
andra sddana neuroleptika-biverkningar. Trotthet dr ocksd vanligt och i dess sliptag kommer ofta
viktokning. Depression och dkad angest kan ocksa utvecklas, men detta sker ofta forst en tid
efter det att patienten kunnat tillgodogora sig de positiva effekterna av minskade tics. Patienten
sjalv upplever ofta en annorlundakinsla (kidnner sig ”som en zombie”). Pga dessa biverkningar
bor man sillan vilja haloperidol till barn och ungdom, men samtidigt kan den vara det mest
effektiva hos enskilda, sdrskilt vuxna, som har svara tics. Rekommenderad startdos dr 0,25 mg
till natten och sedan sakta en 6kning en gang per vecka, vid utebliven effekt upp till hogst 5 mg

per dygn.

Pimozid (Orap) liknar haloperidol och har biverkningar av samma typ men i mindre utstréick-
ning. Trots likheten mellan preparaten kan en del individer ha god effekt av det ena och inte det
andra. Framforallt giller det vuxna som ibland svarar bést pd haloperidol. Rekommenderad
startdos dr 0,25-0,50 mg till natten. Dosokning kan ske en ging per vecka, en eller tvd doser per
dag, upp till 4 mg per dygn. En minskning av tics utan alltfor mycket biverkningar uppnas ofta i
det nedre dosomradet.

Risperidon (Risperdal) tillhor en nyare typ av neuroleptika som férutom dopaminreceptor-
blockad dven blockerar vissa serotoninreceptorer. Detta medfor minskad risk for motoriska
biverkningar och dven mindre storningar pa tankeformdgan. En speciellt vanlig biverkan &r
viktuppgang. Rekommenderad startdos ar 0,50 mg till natten som en ging per vecka kan 6kas
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upp till 6 mg per dygn delat pa tva doser. Risperidon &r ett preparat som bor viljas som tilligg
till serotonindterupptagshammande medicin vid samtidiga tvingssymtom.

Olanzapin (Zyprexa) tillhér samma nya grupp av neuroleptika och fler preparat inom gruppen
héller pa att introduceras. Hittills finns kliniska erfarenheter nedskrivna endast vad giller risperi-
don, men troligen dr det samma effekt men olika biverkningsprofiler for dessa preparat.

Klonidin (Catapresan) ér ett blodtryckspreparat som visat sig ge effekt bade vid tics och
uppmairksamhetsstorning. Den troliga verkningsmekanismen bestar i att det pa nervcellen innan
springan framfor nésta nervcell finns alfa2-adrenerga autoreceptorer vilka ddmpar tillgdngen till
noradrenalin vilket i sin tur stimulerar dopaminnervceller av betydelse for tics. Ungefér hilften
av de behandlade har effekter som 6verviger nackdelarna, men bara en fjardedel har verkligt god
effekt. Speciellt ldngvariga vokala tics verkar svara pa behandlingen. Mdnga rapporterar att den
storsta lindringen bestar i att en ”inre oro” dimpas. Catapresan finns i tabletter med 0,075 mg.
Starta med en halv tablett till natten. Vid insdttning ses ofta en 6vergaende trotthet, framforallt
hos yngre. ADHD, Tourette och tvingsproblem medfor ofta insomningsbesvir och Catapresan
kan ibland fungera som somnmedel. Vissa kan istéllet f& somnproblem, irritabilitet, huvudvirk
och muntorrhet. Eftersom preparatet har kort halveringstid maste en dosokning med nagra
dagars mellanrum ske, fordelat pa 3-4 doser per dag upp till en dos pa 0,15-0,30 mg per dag.
Kontroll av blodtryck och EKG rekommenderas, men vid langsam insittning pa yngre personer
staller oftast hjart-kdrlsystemet om sig utan markbara bekymmer. Det dr viktigt att klonidin sitts
ut langsamt, annars blir det en rekyleffekt som 6kar blodtrycket och yrsel, huvudvirk och stark
oro kan utvecklas. Pa licens gar det ocksd att fa klonidinpldster som ger en jamnare dos. Plastret
finns i olika styrkor och kan klippas till sd att de ger en lagom dos. Pldstret ger sedan en tillrack-
lig medicintillférsel under 4-5 dagar innan det mdste bytas. Hudirritation kan behandlas med
vattenbaserad nisspray som innehéller kortison.

Centralstimulantia har mycket vildokumenterad effekt vid ADHD och delvis ocksa vid
uppforandestorning. Det har visats att ndgon risk for missbruk inte finns hos behandlade patien-
ter, men preparaten fir endast skrivas ut pd licens.

De preparat som finns tillgangliga i Sverige dr amfetamin och metylfenidat. Metylfenidat ar bést
studerat vid Tourette syndrom och brukar darfor provas i forsta hand. Om det finns risk for
epilepsi rekommenderas amfetamin i forsta hand, eftersom det i vissa fall lindrat smd anfall och
aven ibland tagit bort onormala EEG-monster. Den kliniska erfarenheten, inte minst fran Norge
dér centralstimulantia anvints oftare vid ADHD och Tourette dn i Sverige, ér att det kan vara
virt att prova bdda preparaten efter varandra, eftersom det kan vara s att ibland fungerar det
ena, ibland det andra.
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Metylfenidat (Ritalin) finns i tabletter pa 10 mg. Startdos dr 2,5 eller 5 mg fordelat pa morgon
och lunch. Goda effekter har visats pa enbart 10 mg per dag, men i vissa fall behovs en dos-
okning upp till hogst 60 mg per dag. En effekt av medicinen kan ofta ses redan efter 20 minuter
och hogsta nivan uppnds efter 1-2 timme. Dérfor bor preparatet ges minst tvd gdnger dagligen
och lust 3-4 ganger per dag. Lingd och vikt bor foljas eftersom uppehdll i medicineringen ibland
kan behovas for att fd normal lingdtillvixt. Dessa uppehall gors littast under sommarloven. Med
langsam dosokning brukar magont, huvudvirk och aptitloshet under inséttningen brukar g
over och inte vara framtridande. Okning av blodtryck och puls kan forekomma och bér dérfor
kontrolleras under instillningsfasen. Irritabilitet, 6veraktivitet och somnsvarigheter kan fore-
komma men vanligare dr en okad kinslighet och ledsenhet, men ocksa det brukar ga 6ver efter
insdttningsfasen.

Amfetamin har likartade biverkningar. Det finns i tabletter pd 5 mg. Frén 2,5-5 mg kan dosen
Okas till 20 mg per dag.

Eftersom det finns sa fa bra studier vad géller medicinering vid Tourette finns det anledning att
vara forsiktig, inte minst med kombinationer av mediciner. Samtidigt 4r den kliniska erfarenhe-
ten att en kombination av mediciner kan ge goda effekter. Med tanke pd att flera av de symtom
som skall behandlas styrs av mekanismer dér olika signalsubstanser samverkar s dr det rimligt
att lakemedel som péverkar olika biokemiska signaler kan behovas for att stabilisera instabila
system. Hdr kanske det ror sig om smd doser som ingen hittills har vagat publicera, eftersom det
verkar futtigt utifran gingse dosrekommendationer. Som tur dr sd dr den amerikanska Tourette-
foreningen (Tourette Syndrome Association) vil medveten om detta, och de har genom insam-
lingar kunnat bekosta studier som kommer att ge kunskap om fler preparat och framforallt fler
kombinationer. Aktuellt 4r t.ex. kombination av klonidin och centralstimulantia eller risperidon.

Det finns rapporter om att nikotinplaster 6kat effekten av en lag dos neuroleptika, men att denna
effekt dr snabbt 6vergdende. Kanske mer intressant dr behandling med ett nédstan bortglomt
blodtrycksmedel, mecamylamin, som har den motsatta paverkan pa receptorer jamfort med
nikotin. En studie visade goda effekter med mycket smé doser och flera uppfsljningsstudier

pagar.

Tourettesymtomen uppkommer genom en rubbad balans som kan stabiliseras fran flera hall, kan
vara forklaringen till att Parkinsonmediciner som stimulerar dopaminreceptorer kan ge effekt.
Pergolid dr en sidan Parkinsonmedicin som stimulerar dopamin, d.v.s. motsatsen till den
blockad som utgor effekten av neuroleptika. En studie visade att mycket smé doser som ckades
fran 0,025 mg till hogst 0,3 mg per dag minskade ticsen och ocksé problemet med “myror i
benen”. Fler studier fordras innan denna behandling pa licens kan pabérjas i Sverige.
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Ett annat preparat som enbart kan skaffas pa licens i Sverige ér en sldkting till klonidin —
guanfacin (Tenex) som har mindre pavekan pa blodtrycket och mindre trotthetsbiverkan.
Eftersom verkningstiden ar lingre behovs det bara 2 doser per dag fran 0,5-3,0 mg/d.

En mycket vanlig medicinering i Tyskland ir tiaprid (Tiapridex 50 mg/tabl). Det ar ett
neuroleptika med begransade biverkningar, och dosen dr mellan 100-900 mg/d. Tiaprid kan fas
pa licens.

Personer med Tourette har néstan alltid ett inslag av tvdngssymtom, som i manga fall 4r de mest
besvirande. Enbart eller i kombination kan dé de serotonindterupptagshammande medicinerna
hjdlpa. Samtidigt som tvangssymtom, dngest och depression kan lindras med dessa mediciner,
kan en del patienter bli uppvarvade och dngestladdade och de kan ocksd f& mer tics. Aven hir
verkar vi stota pd outforskade balanser i system dar bade klinisk erfarenhet och forskningsresul-
tat behover integreras. En studie med SPECT har visat att en grupp serotoninreceptorer i tala-
mus (5-HT 7) har 6kad stimulering. En 6kad serotoninpaverkan dérifran kan paverka dopamin-
systemet i basala ganglierna, sd att det blir 6verretbart, vilket i sin tur skulle forklara effekten av
dopaminblockerande medel som pimozid. Har 6ppnar sig nya mojligheter att specifikt paverka
5-HT 7 receptorerna.

Endorfinerna har kallats kroppens eget morfin. Endorfinernas del i signalsubstansernas kompli-
cerade balansakter vid Tourette dr inte klarlagda. En obduktionsstudie fann nedsatt dynorfin (en
endorfin) i en del av basala ganglierna. En annan studie visade forbattring av TS med metadon
och ménga omvittnar en dimpning av symtomen efter kraftig fysisk anstringning, massage och
akupunktur.

En del personer med Tourette har sjidlvskadande beteende. Ofta dr det oskyldigt, t ex att riva i sdr
men i vissa fall kan det rora sig om att tillfoga sig sjilv betydande skada. I fall av mental retarda-
tion och Tourette kan detta vara mycket svirbehandlat. Sjilvskadande har i fallstudier behand-
lats med naltrexat (Revia), en medicin som motverkar opiater. Dosen har varit 0,5-2 mg/kg.
Effekt har rapporterats komma forst efter veckor eller manader och enbart i vissa fall. En lik-
nande storning i hjarnans beloningssystem skulle kunna ligga bakom abnormt sexuellt beteende
hos vissa med TS. Det finns beskrivet exhibitionism, 6verdriven masturbation och andra kraftigt
Okade sexuella behov, och dven hir finns beskrivet fall som blivit bittre av naltrexat. Hirifrdn géir
tankarna till den naltrexateffekt som visats vid alkoholism och den ndgot 6kade missbruks-
frekvensen som finns vid TS.

Maénga fordldrar tror att det finns samband mellan kost och matvanor och svarighetsgraden av
TS. Det finns inga studier som visar detta men det finns anledning att leta efter samband. Det
enklaste sambandet idr att besvidren med bristande koncentration och impulskontroll forsimras
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vid lagt blodsocker. Mdnga barn med Tourettesyndromet har svért att klara rériga och oforutsig-
bara miljder, t ex en matbespisning, och det kan vara extra viktigt att se till att barnet far mat och
mellanmadl for att inte ”spdra ur”. Aminosyran tryptofan dr en nédvindig del av vér kost och
tryptofanet behovs for att bilda serotonin. Mycket slarv med kosten eller mycket ensidig kost
kanske medfor brist pa tryptofan ledande till irritabilitet och aggressivitet. Tryptofan har visat
sig ha effekt hos personer med OCD som inte svarat pd enbart serotonindterupptagshimmare.
Kvinnor med Tourette syndrom har ofta svara premenstruella besvir. Nyligen har det visats att
ett tryptofantillskott pa 6 gram/d lindrar premenstruella besvir, s& det kanske finns anledning att
prova detta dven vid Tourette med irritabilitet.

Transkraniell magnetstimulering r en teknik som inférdes av Barker 1985. Genom magnet-
spolar utanfor skallbenet gar det genom tredimensionell samverkan att elektriskt stimulera eller
hdmma utvalda delar av hjirnan, dven i djupare strukturer. Denna teknik har givit intressanta
resultat dd det giller att diagnostisera olika motoriska sjukdomar, men ocksé i grundforskning
da det giller t ex var i hjdarnan olika upplevelser och tankar har sina centrum. Bdde vid OCD och
TS framkommer med denna teknik en troligen specifik nedsittning av hamning inom
hjarnbarken. Kliniskt intressant 4r magnetstimulering vid depression, som dtminstone kortsik-
tigt verkar ge samma effekt som elbehandling, men utan biverkan i form av minnesforlust. Vid
tvangssyndrom (OCD) har det med olika tekniker gatt att pavisa en férhojd dmnesomsittning i
svanskdrnan i basala ganglierna och anslutande delar av pannloben, framf6r allt pd hoger sida.
Denna rubbning kan normaliseras med serotonindterupptagshammande likemedel, med
repetitiv magnetstimulering och med beteendeterapi. Forsok pagar for narvarande att behandla
dven TS med magnetstimulering.

Eftersom ménga med TS ocksd har tvangssymtom och en del ockséd har panikangest och
depressionsperioder kan det vara aktuellt att behandla med serotoninaterupptagshammande
medicin som dr verksamt vid alla dessa tillstand.

Klomipramin (Anafranil) dr en medicin mot depression som blockerar upptag bade vad giller
serotonin och noradrenalin. Det ir effektivt vid OCD men biverkningar i form av trotthet,
muntorrhet, forstoppning, yrsel och darrningar gor att de nyare medicinerna som dr mer speci-
fikt inriktade pa serotonin och dérfér har mindre biverkningar ar att foredra.
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PSYKOLOGISK BEHANDLING

Psykologisk behandling i olika former har forstas provats for tics. Vid 1900-talets borjan da
Tourette syndrom 6vergavs av neurologin forsokte man med psykoanalys. De olika komplexa
vokala ticsen med obscent innehall lampade sig val for psykoanalytisk tolkning och symbol-
letning. Analysen ledde dock inte till vare sig 6kad forstdelse av Tourette syndrom eller till
forbattring av ticsen. Fransett psykoanalys provades ocksa inlarningspsykologiskt baserade
metoder. Bland annat forsokte man utifran principen om sk mittnad att 1dta patienten
viljemassigt utfora ticsen tills en trotthetseffekt skulle infinna sig. Pa engelska kallas metoden
‘massed negative practice’. Effekterna var endast mattligt goda och tyvirr kortvariga. I borjan av
1970-talet gjordes s forsok med en inldarningspsykologisk metod som bestod av flera delar.
Metoden brukar bendmnas "habit reversal’ och hade tidigare provats med framgang pa vane-
storningar som nagelbitning och tumsugning. En rad studier har gjorts sedan dess med patienter
med tics varav vissa haft Tourette syndrom. I korthet gar metoden ut pa att patienten lar sig forst
att kidnna igen sina forkdnningar och sedan tréinar in ett motbeteende som omajliggor tics-
rorelsen eller latet. For ticet “att lyfta halsen uppét” kan motbeteendet vara att halla ner hakan
och spinna halsen och pa sd sitt halla emot. Det finns egentligen inga "fiardiga” motbeteenden
utan de skraddarsys tillsammans med personen med tics. I metoden ingdr ocksa tridning i att
klara av detta inte bara under kontrollerade forhallanden pa t ex en klinik utan ocksa i vardagsli-
vet. I stort sd dr de resultat som rapporteras i forskningsrapporterna mycket goda, helt i niva med
effekterna av lakemedelsbehandling. Metoden har ocksa provats pa patienter i olika aldrar. Den
kliniska erfarenheten dr dock att det kan vara en behandling som ér svar att genomféra. Mot
bakgrund av att ticsen kommer och gér, att de flyttar runt i kroppen, att vissa inte har
forkdnningar, att forkdnningarna kommer snabbt eller att impulserna att utfora ticsen ar mycket
starka sd kompliceras behandlingsinsatserna. Dessutom dr antalet beteendeterapeueter fa i
Sverige (fdrre an 5% av alla legitimerade psykoterapeuter har beteendeterapeutisk utbildning)
och antalet som har erfarenhet av och kunskap om den beskrivna metoden &r dnnu férre.

Under det att man gjort forsok med psykologiska metoder har man ocksa gjort ett bifynd som
kan vara intressant. Man har mirkt att ticsen minskar i antal om personen sjilv skriver upp hur
mdnga tics som forekommit en viss dag. Effekten av detta verkar dock 6vergdende men resulta-
ten kan forsiktigt tolkas som att medvetandegorande av tics leder till en minskning av dessa.
Detta dr dirmed viktigt att ta hansyn till 4ven vid lidkemedelsbehandling i den man man later
patienten registrera sina tics dagligen.

Sammanfattningsvis kan man siga att det idag inte finns en sjilvskriven behandling for tics och
Tourette syndrom. Vid likemedelsbehandling handlar det som i ménga andra fall om att tillsam-
mans med sin ldkare prova sig fram, bade vad giller preparat och dos. For psykologiska behand-
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ling giller att metoden bor anviandas med urskiljning. Den kan vara vird att forsoka nir inget
likemedel hjilpt eller dar biverkningar &dr svara. Att registrera tics kan hjélpa pa kort sikt, att
uppuntra sjilvkontroll och att kdnna igen risksituationer kan ocksé hjilpa tillfalligt. Ett visst
mdtt av undvikande av vissa situationer kan ocksd vara en metod. Mélsdttningen bor da vara
avgransad till att personen skall kunna kontrollera sina tics i for honom eller henne viktiga
situationer, t ex vid biobesok, teaterbesok eller kanske begravning.

Behandling for tving

LAKEMEDELSBEHANDLING

Det har visat sig vid uppfoljningar att manga barn med tvangssyndrom under atminstone en
period har tics och de flesta med Tourette syndrom har dven tvingssymtom. Har verkar det
finnas ett spektrum frdn de med uttalade tics som svarar bist pa mediciner som paverkar dopa-
minsystemet till de med tvdngssyndrom som svarar pd medel som péverkar serotoninsystemet.

Eftersom ménga med tvangssyndrom ocksa blir deprimerade provades ofta antidepressiv medi-
cinering och under 80-talet visade det sig att ett av dessa, klomipramin (Anafranil), hade specifik
effekt mot tvang. Jaimfort med de antidepressiva medel som inte paverkar tving har
klomipramin stor inverkan pé serotoninsystemet. Nir serotonin fungerar som signalsubstans
utsondras det av nervinden och stimulerar nésta nerv. Serotonin mdste dteranvindas genom att
tas upp igen av nerven och kunna utséndras igen och ge en ny signal. Genom att detta dterupp-
tag himmas av klomipramin kommer en hogre halt av serotonin finnas kvar i glappet mellan
nerverna och dérfor kan stimulansen av den mottagande nerven 6ka. Allt eftersom har en rad av
antidepressiva medel som &r dnnu mer specifikt serotonindterupptagshammande framstillts.
Dessa medel har lika goda effekter pd tvaing men ofta mindre biverkningar.

Klomipramin (Anafranil™) har som vanlig biverkan i viss man 6vergdende trotthet. Andra
biverkningar &r yrsel, muntorrhet, darrningar, huvudvirk, férstoppning, blodtrycksfall och
hjartklappning. En ingdngsdos kan vara 12,5- 25 mg som sedan succesivt okas tills bra effekt nas.
Dosen kan okas till hogst 3 mg per kilo kroppsvikt. Tillfredsstidllande effekt maste stillas in
individuellt och ligger ofta mellan 50-200 mg per dag.

Alla de nya specifika serotonindterupptagshimmarna har sannolikt god effekt vid OCD, d@ven om
alla inte hunnit skaffa dokumentation inom barnomradet. Det som framst skiljer medlen &t ar
frekvensmonstret for olika biverkningar och hur fort och pé vilket sitt de bryts ner i kroppen.
Vixterna har under evolutionen utvecklat en rad gifter for att inte dtas upp av insekter och djur.
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Djuren och dven arten ménniska har svarat med att bilda en rad enzymer som klarar att bryta
ner dessa gifter. Eftersom det har ett stort 6verlevnadsvirde dr det darfor naturligt att det finns
stora geografiska variationer nir det giller vilka enzymssystem som ar mest utvecklade. T ex har
enbart en procent i Sverige stor mingd av enzymet CYP2D6 medan det i Etiopien dr 30 procent
av befolkningen. Det innebir att enbart en liten del i Sverige bryter ner en rad psykofarmaka,
blodtrycksmediciner och hjartmediciner extremt snabbt medan en tredjedel av etiopierna
fordrar mycket storre doser av dessa mediciner for att fa jamforbar effekt. Dessa
nedbrytningsenzymer finns framforallt i levern och tillh6r den sa kallade P450-familjen. Redan
nu héller det pé att utvecklas DNA-chips som utifrdn en patients DNA snabbt kan faststilla just
den individens genetiska variation med avseende pé dessa enzym. Det ir troligt att de mest
allvarliga medicininbiverkningarna pa detta sitt i minga fall kan undvikas.
Serotonindterupptagshimmande mediciner ir ett exempel pa att trots att medicinerna har en
mycket likartad effekt s finns det stora skillnader i vilka enzym i P450-familjen de anvinder f6r
sin nedbrytning. T ex skall patienter som star pd mediciner mot epilepsi eller andra sjukdomar,
som fodrar CYP2D6 for att brytas ner, inte kombineras med de serotoninsdterupptagshimmare
som anvinder samma system, bl.a. fluoxetin och paroxetin. Ett annat exempel dr fluvoxaminets
och paroxetinets hamning av CYP1A2 vilket forsimrar nedbrytningen av bl a astmamedicinen
teofyllin. Det giller dd att sa att ifall en astmapatient stills pd fluvoxamin maste en eventuell
teofyllamindos sinkas betydligt. P4 samma sitt kan en likare som sitter in magsdrsmedicinen
cimetidin raka ut for att hamningen av flera P 450 enzymer ger en alltfor kraftig 6kning av
koncentrationen i blodet hos en patient som behandlas med serotoninaterupptagshammare som
behover dessa enzym for sin nedbrytning. Citalopram utmirker sig genom att i mycket liten
grad paverka P450-enzymerna. En vanlig iakttagelse dr att det ofta behovs storre dos for att fa
effekt mot tvang jamfort med de doser som krévs vid depressionsbehandling.

Fluoxetin (Fontex™) utsdndras langsammast i gruppen serotonindterupptagshammare (en
halveringstid pa 30 timmar jimfort med 7-10 timmar for 6vriga preparat i gruppen) och beho-
ver darfor aldrig ges mer dn i en dos per dag. Behandlingen kan inledas med 5-10 mg per dag
och sedan eventuellt ga upp till 60 mg per dag. En biverkan kan vara en tendens att bli mer
uppskruvad och ohdmmad. Ibland ses dkad trotthet och ibland somnsvérigheter.

Citalopram (Cipramil™) ges i en dos pd 20-80 mg. Sertralin (Zoloft™) utsondras relativt snabbt
via njurarna. Ges i doser frdn 50 mg var morgon till 200 mg per dag. Paroxetin (Seroxat™) ges i
dos 20-50 mg var morgon. Fluvoxamin (Fevarin™) ger relativt ofta magbesvir och trotthet som
ofta dr overgaende. En stardos av 25 mg tvd ganger dagligen och sedan efter behov 6kat upp till

hogst 300 mg per dag. Haloperidol och clozapin dr andra psykofarmaka som allvarligt himmas i
sin nedbrytning vid fluvoxaminmedicinering. Nir dessa mediciner inte ger onskat resultat finns
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det forsok att oka effekten med tilligg. Buspiron (Buspar™) har troligen viss sddan effekt liksom
aminosyran tryptofan. Tryptofan bor inte kombineras med fluoxetin eftersom samma lever-
enzymsystem kan Gverbelastas. Forskning pagar for att se vilka av serotoninreceptorerna som har
betydelse for tvingssymtom. Ett sdidant exempel fran forskningen dr forsok att anvinda migran-
medicinen sumatriptan nir annan medicinering misslyckats eftersom det stimulerar 5-HT1D-
receptorerna.

PSYKOLOGISK BEHANDLING

I figuren visas en modell for tvidngsproblem som beskriver de olika delarna av tvinget. Den
psykologiska behandlingsmetod som kallas exponering med ritualprevention visas ocksé sche-
matiskt i figuren.

Exponering Ritualprevention
Utlésande Tvangilmpuls Tvangstritual Tillfallig lindring
situation katastroftanke av tvanget
Utmana tvangsimpulsen
genom att nérma sig Lira sig halla emot
svara situationer (t ex smustiga ritualer (t ex 6verdrivet
foremal) tvittande)

Modellen bygger pd att personen finns i ett visst sammanhang (situation) dér risken som under-
lattar for eller utloser tvangsimpulser. Dessa forsoker sedan personen ”oskadliggora” genom att
utfora en tvangshandling - en ritual. Exempel pa ritualer kan vara att kontrollera att dorren &r
last en, fem eller hundra génger extra, trots att man vet att den ar last. Katastroftankarnas inne-
héll kan t ex vara ”om jag glomt ldsa dorren kanske en tjuv bryter sig in och stjil pengar, TVn,
videon och da dr det mitt fel” eller "om jag inte last dorren sa kanske hunden springer ut och blir
overkord och det dr mitt fel”. Modellen i figuren kan ses som en forklaring till varfor ritualerna
inte upphor trots att man kontrollerat. Den lindring i tvanget som man fér efter att ha gjort
ritualerna dr endast tillfillig. Man ldr sig inte att om man avstod s skulle inget hemskt hinda.
Lindringen ér tillfillig, pa lite lingre sikt ar det en filla. Ritualerna 6kar och man blir kanske allt
samre pa att std emot tvangsimpulserna.

Tourette syndrom, s 46
v 1.4 uppdat. 2000-05-04



Den psykologiska behandlingsmetoden gar ut pa att man skall ldra sig std emot impulserna och
avstd fran att gora ritualerna. Det ldter enkelt. Det édr svart. Det ér precis detta som de flesta har
forsokt gora pd egen hand men misslyckats med. Med hjilp av en behandlare sd kan det ga
bittre. Behandlingen brukar g till sé att man tillsammans kommer 6verens om beskrivningar av
de olika tvingen. Direfter bestimmer man malsittning och med vilket tving man skall borja.
Direfter utsdtter man sig i sma steg for situationer som utloser impulser. Det kan t ex vara att
smutsa ner sig, att limna dorren 6ppen eller att stilla saker i oordning. De flesta av dessa situa-
tioner kan sammanfattas med att man ”gor fel”. Ndar man far impulser forsoker man att std emot
och inte gora ritualer for att fa bort impulserna. Man forsoker sta ut lite lingre for varje innan
man tvittar sig, man kontrollerar firre ganger, man utdkar tiden mellan det att man stokat till
tills dess att man stillt iordning igen. Om behandlingen gér bra kan man fa stor lindring for sina
symtom, nagra blir ocksd helt fria fran sina tvdng. Det later som en litt metod men ir inget for
nyborjare. Man kan kanske forsoka pa egen hand att std emot, det har man ju forsokt tidigare,
men metoden kraver i regel att man fér hjilp av ndgon utomstéende. Mellan varje besok hos
behandlaren sa far man hemuppgifter. Det hir kriver 6vning. Ofta brukar man sdga att den som
skall prova pd en sddan hir metod maste vara hogt motiverad, dvs vilja sjilv. Det dr i och for sig
sant. Skulle man nu inte vara motiverad lider man ju dnda och da maste man fi hjilp med just
motivationen. Att tillsammans med en erfaren behandlare lara sig i sma steg brukar vara det
bista séttet att hoja motivationen.

Ibland kan man inte avgdra om vissa problembeteenden dr komplexa tics eller tvdngshandlingar.
Vid psykologisk behandling s& har man kliniskt provat att anvanda exponering med ritual-
prevention dven for dessa problembeteenden med ganska gott resultat.

Forskningen visar att andelen som blir av med sina tvdng varierar mellan 40 - 75%. Alla blir
alltsa inte battre med den hir metoden, vilket dven giller vid likemedelsbehandling alltsa. Virt
att tinka pa dar dock att forbéttringen med likemedel eller psykologisk behandling av den hir
typen dr betydligt bittre 4n alla andra typer av behandling eller ingen behandling alls.

Behandling for ADHD

LAKEMEDELSBEHANDLING

Vid ADHD finns det en gedigen dokumentation 6ver att det dr centralstimulantia som bor viljas
som medicinering eftersom 6ver hilften far en betydande forbattring. Metylfenidat eller amfeta-
min ges pd samma sitt som dd ADHD &r kombinerat med TS. Se tidigare av avsnitt i texten for
mera information kring detta.
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PSYKOLOGISK BEHANDLING

Psykologisk behandling vid ADHD bor bygga pa kognitiv-beteendeterapi med tydligt fokus pé
den beteendeterapeutiska delen. Forskningsresultat har visat att for yngre barn, upp till 12 ér,
kan direkt stod till fordldrar vara till hjalp. Att ha ett barn, eller flera, med ADHD-problem, kan
vara pafrestande for vilken fordlder som helst. Nagot stod for att bristande fordldraskap i sig,
som enskild faktor, skulle kunna orsaka ADHD finns inte. Nér vil problemen finns dir ddremot
sd kan det vara desto svirare med forildraskapet.

Det finns flera modeller framtagna for hur forildratrianing kan gé till. Gemensamt for de verk-
samma metoderna &r att de har ett tydligt fokus pa att lira forildrarna att pdverka barnets
motivation. Innehéllet i behandlingen handlar darfor mycket om att lara foraldrar att forsta sitt
barns kommunikation, att utveckla deras egna formaga att ge tydliga konsekvenser for barnet
(bade positiva och negativa) samt att ge emotionellt stod sé att fordldrarna orkar.

Forildratraning kan ske bdde individuellt med varje fordldrapar eller ensamstdende fordlder eller
i grupp med flera fordldrar samtidigt. Inledningsvis ges beskrivningar kring vad behandlingen
kommer att innehélla och information om vad som dr kidnt kring orsakerna till ADHD. Darefter
dvergdr man till att beskriva olika sitt att se pd relationen mellan barn - forilder. Detta innebér
att man narmare diskuterar vad som kan vara medf6dda egenskaper hos barnet , t ex impuls-
kontroll, uppmirksambhet, temperament. Sedan diskuteras egenskaper hos forildrarna pa lik-
nande sdtt varefter man knyter samman detta genom att peka pd likheter och skillnader samt de
problem som detta eventuellt for med sig. Man uppmarksammar ocksé sddant som kan inverka
stressande pa familjesituationen, t ex arbetsituation eller konflikter. Slutligen diskuteras de
konsekvenser som forildrarna ger sina barn. Till skillnad fran de andra diskussionsdmnena s
handlar detta om sddant som forildrarna har eller kan ha kontroll 6ver. Dairmed har man ocksa
gjort klart vad som ér fokus for den fortsatta behandlingen. Resterande delen av behandlingen
fokuseras ddrefter pa att foraldrarna ldr sig fanga upp barnet med hjilp av uppmarksambhet.
Denna uppmairksamhet anvinds sedan for att uppmuntra sjilvstindig lek. I detta ingdr ocksa att
foraldrarna ldr sig att ge tydligare instruktioner till barnet. Det kan t ex handla om att ge en (1)
instruktion i taget och att betona det som sker hir och nu. Det dr alltsd en avgorande skillnad
mellan att sdga ”det gjorde du bra!” och ”det gjorde du bra, varfor kan du inte gora sd varje
gang!?” (Tips: det forsta sittet ar béttre.)

En tydlig svarighet med problem inom ADHD-omradet ir att personen inte reagerar pa konse-
kvenser som kommer langt efter att ett visst beteende dr utfort. Detta forsaimrar patagligt
motivationen. Det ér stor skillnad pé att fa en god konsekvens omedelbart efter att man gjort
ndgot jamfort med att vinta flera dagar. Darfor dr det onskvirt att goda konsekvenser intriffar sd
nira i tiden som mojligt efter ett onskvirt beteende. Nu innebér detta uppenbara svarigheter.
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Miénga av de goda konsekvenser som barnet 6nskar sig kan inte ges direkt. Dé fir man hitta ett
steg dar emellan. Forildrarna far ldra sig att komma 6verens med barnet om vilka regler som
giller, t ex att sitta stilla vid matbordet en viss tid, att halla ritt pa sina saker eller att gora lidxan.
Innehallet i detta varierar, sjilvklart beroende pa vilka problem som forekommer. Direfter
utarbetas ett "podng-system” vars syfte dr att knyta konsekvenserna narmare beteende. Det kan
t ex handla om att man efter varje méltid delar ut eller héller inne podng. Pa 6verenskommen
dag eller efter att man uppnatt en viss summa poing kan barnet byta poingen mot ndgot roli-
gare dn enbart "podng’, t ex att gé till badhuset eller fa favoritmat till middag. Man bor forst
forsok med sociala aktiviteter som konsekvens, garna tillsammans med négon av sina forildrar.
Ofta kan fordldrar och barn ha hamnat i en ond cirkel med mycket negativt samspel och allt
firre aktiviteter som ir positiva.

Metoderna for fordldratraning bygger alltsd pa att via fordldrarna forandra konsekvenserna for
barnet. Man borjar ocksd med enkla uppgifter och som ir positiva. Detta dirfor att skapa en
bittre kommunikation mellan barn och foraldrar men ocksa for att man skall ha ett mer verk-
samt verktyg vid eventuella senare problem. I behandlingen ingdr darfor ocksa att man skall lira
sig vettiga metoder for att hélla inne med poing vid misskotsamhet. Detta forsoker man sedan
anvinda bade hemma och pa offentliga platser. Genomgaende sd trdnas ocksa foraldrarna i att
observera sitt barn och att vilja ut vad som &r visentligt att forsoka paverka. Forildrar kan inte
rimligen pdverka alla beteenden som de uppfattar som problematiska eftersom de da kommer att
trotta ut sig sjdlva efter ett par, i bista fall tre dagar. Ovriga beteenden giller det att trina sig pd
att forsoka bortse fran.

For dldre barn kan det vara svarare att ha ett "podng-system” men principerna fér kommunika-
tion 4r likartade, dvs positiv anda och tydlighet. Principerna for motivation dr ocksd samma, dvs
att man skall forsoka knyta konsekvenserna narmare beteendet, ge goda, tydliga konsekvenser for
skotsamhet och onskvirt beteende men hélla inne nir reglerna inte foljts.

Sammantaget kan man séga att allt detta kriver 6vning. Sannolikt mdste man arbete med pro-
blem inom flera olika omréden. Barnet kanske ocksa madste fa professionell hjilp med t ex
impulskontroll. Flera beteendeterapeutiskt baserade metoder ar provade med hyggligt resultat.
Det handlar t ex om metoder for att kidnna igen tidiga tecken pa ilska, ldra sig att ratt uppfatta
sociala situationer och fardighetstraning for att bemaistra ilska.

For tonaringar med ADHD ldggs tonvikten mer pd problemldsande dtgirder, t ex att ha regler i

familjen f6r hur man samtalar kring olika problem och 6verenskommelser om vilka konsekven-
ser som giller om man foljer regler respektive om man bryter mot dem. Aven for tondringar ir

det viktigt att omgivningen beter sig utifrin de forutsittningar som finns for att forstd och f6lja
instruktioner.
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Skolan

Skolan utgor ett mycket viktigt inslag i barn, tonaringars och deras foréildrars liv. Manga forald-
rar och barn berittar om hur en dalig skolsituation kan sidnka livskvaliteten for hela familjen.
Killorna till problem dr manga. Tics kan stilla till problem, t ex om man later mycket eller har
beroringstics. Utbrott kan sjalvklart ocksa stilla till problem. Man kan bli mobbad eller &tmins-
tone retad av skolkamrater.

Skall man dé informera skolan och kanske andra fordldrar om att ens barn har Tourettes syn-
drom? Fragan har inget enkelt svar. Spontant kan man tycka att Tourette syndrom inte 4r nagot
att skimmas for och att man sjélvklart skall beritta. Det skulle man nog géra om man exempel-
vis hade ett barn med diabetes. Médnga forildrar vintar med att beritta tills det att de sjilva satt
sig in i diagnosen vilket verkar vara ett klokt beslut. Om inga problem finns i skolan tyder
erfarenheten pd att man kan lata bli att siga ndgot. Annu ir inte kunskapen om Tourette syn-
drom, och 6vriga neuropsykiatriska storningar, sd kinda att man utan vidare kan rikna med att
skolan skall kunna arbeta forebyggande. Det kommer istillet sannolikt att handla om att reagera
nir problem redan uppstétt, dven om sikert nagra positiva undantag kan hittas.

Nir vil problem uppstétt kan det bli svart att avgora vilken tidpunkt som &r den ritta, pad vilket
satt och for vilka man skall beritta. Nedan f6ljer en lista pd olika alternativ ndr det géller hur
man kan tidnka kring information till skolan om att ens barn har Tourette syndrom. Man beho-
ver sannolikt inte gora allt detta. Fler forslag finns sikert. Se dessa punkter som tips.

* Beratta for klasslararen och forse denne med informationsmaterial.
Svenska Touretteféreningen har bra material.

* Informera rektor och férse denne med informationsmaterial.

* Fraga efter skolans atgardsprogram. Skolverket har information om hur
atgardsprogram bor upprattas.

* Informera pa foraldraméte
— beratta sjalv
— be nagon professionell beratta
— dela ut skriftligt material

- visa film (Svenska Touretteféreningen har en informationsfilm) forts néista sida
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* Informera klasskamrater
— beratta sjélv
— be klasslararen beratta
— be nagon professionell beratta

* Anvand rapportsystem mellan skolan-hem for att fa en chans att
uppméarksamma sadant som fungerar

* Folj upp atgardsprogram

*

Forsok fa stod fran andra foraldrar med liknande erfarenheter

* Hall ut!

HISTORISKA PERSONER MED TOURETTE SYNDROM

Att Tourette syndrom kan forsiamra livskvaliteten stdr helt klart. I och med att Tourette syndrom
blivit alltmer kdnt sd har man tyckt sig kinna igen symtomen hos beromda men nu historiska
personer. Detta har ingivit visst hopp om att man trots symtomen kan leva ett innehéllsrikt och
meningsfullt liv. Hur svért det dn kan vara att stilla diagnos pd personer som levde for kanske
flera hundra dr sedan sa kan det ge en delvis ny syn pd personens girningar. Det kan ocksd vara
trosterikt for den som har Tourette syndrom att kunna identifiera sig med beromda personer. En
sddan person dr kejsar Claudius I (10 f Kr — 54 e Kr), kind i och med att den brittiska TV-serien
Jag, Claudius visades i svensk TV. Det portritt som gjordes av honom déar inneholl en tydligt bild
av en person med frekventa tics. Nu kan man inte pa nagot sitt dra slutsatser om Claudius’
eventuella tics utifrdn hur han gestaltas av en skddespelare. Historiska berittelser innehéller dock
beskrivningar om hur han hade svért att uppfora sig korrekt. Han hade ryckningar, liten, stam-
made, upprepade meningar, hade “olampligt” sprak (formodligen koprolali) och kunde visa
plotsliga, mycket hiftiga vredesutbrott, trots att han for det mesta annars var en lugn och vinlig
man. Nér hans mor ville férolimpa ndgon brukade hon sidga ”Du ir till och med dummare dn
Claudius”. I stort forefaller det som om Claudius var drabbad av omgivningens oforstdende och
oforstand precis som ménga som dr drabbade av Tourette syndrom ett par tusen dr senare.
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Tonsdttaren Wolfgang A. Mozart (1756-91) brukar ocksd nimnas som en kandidat for Tourette
syndrom. Som stod for detta brukar man ndmna de brev som Mozart skrev till sin kusin Basle
och som inneholl frekventa svordomar och bi sarra ordvindningar. Man har ocksa beskrivit
Mozart som en person med frekventa motoriska tics, konstant i rorelse, stampande med fotterna,
trummande med hdnderna och ibland grimaserande. Det finns ocksa anekdotiska berittelser om
att han hade tvangsmaissigt beteende. Vissa teorier kring orsaker till Tourette syndrom pekar pa
ett samband med reumatisk feber. Intressant kan dd ocksa vara att Mozart uppges ha haft episo-
der med just reumatisk feber.

Den engelske forfattaren och lexikografen Samuel Johnson (1709-84) uppges ocksa ha haft
Tourette syndrom. Han ha haft vildsamma ryckningar som béde skramde bort andra och gjorde
att han blev betittad. Dessutom hade han ljudtics, bland annat att upprepa meningar fran Her-
rens bon.

I takt med att Tourette syndrom blir mer kdnt kommer sékert fler att padminna sig historiska
personer som troligen ocksa haft Tourette syndrom. Négra personer som ségs ha haft tics dr
Napoleon, Peter den Store och Moliere. I USA finns exempel pa flera framstdende nutida idrotts-
utovare som har Tourette syndrom. Med storre forstdelse och tolerans fran omgivningen mojlig-
gors ocksa att personer med Tourette syndrom kan fa samma chanser till ett gott liv som alla
andra ménniskor, utan krav pé att besitta en speciell begdvning som t ex Mozart.
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Forkortningar

TS Tourette syndrom, Tourettes syndrom.
0oCD Obsessive compulsive disorder (tvangssyndrom).

ADHD Attention deficit hyperactivity disorder (uppmarksamhetsstorning med éver
aktivitet).

DAMP Dysfunktion i fraga om avledbarhet, motorik och perception.
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