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Forord

Brukerundersgkelsen «Samsvar mellom behov og tjenester? - om erfaringer og forngydhet
med spesialisthelsetjenesten for personer med en Tourettes syndrom» er en nasjonal
brukerundersgkelse som er stgttet av Extrastiftelsen, og er et samarbeid mellom Norsk
Tourette Forening (NTF) og NevSom - Nasjonalt kompetansesenter for
nevroutviklingsforstyrrelser og hypersomnier ved Avdeling for Nasjonale
kompetansetjenester for sjeldne diagnoser ved Oslo Universitetssykehus. Hensikten med
brukerundersgkelsen var a belyse hvilke erfaringer personer med ticsforstyrrelser har
med spesialisthelsetjenesten.

Brukerundersgkelsen ble i hovedsak gjennomfgrt i 2016, og sluttfgrt pafglgende ar. Totalt
var det 230 personer som deltok i brukerundersgkelsen. Av disse var det 208 personer
som deltok i en anonym nettbasert spgrreskjemaundersgkelse, og 22 personer som deltok i
gruppeintervju. Deltagerne i brukerundersgkelsen kom fra hele landet, og alle fylker er
representert. Alle deltagerne fortjener en stor takk for & ha besvart spgrreskjema og
kommet med gode innspill og erfaringer i gruppeintervju!

En spesielt stor takk rettes til Liv Irene Ngstvik ved Norsk Tourette Forening, som var
medforsker og en sentral samarbeidspartner i prosjektet fra start til slutt. Norsk Tourette
forening bidro i tillegg med a informere og invitere til brukerundersgkelsen, samt
arrangere og gjennomfgre brukersamling og gruppeintervjuer sammen med NevSom. En
stor stor takk til prosjektgruppen og kolleger ved NevSom for uvurderlig faglig og teknisk
radgivning og bistand. En stor takk til instanser som bidro til & gjgre brukerundersgkelsen
kjent, da spesielt Norsk fysioterapiforbund, Nasjonal kompetansetjeneste for leering og
mestring innen helse (NK-LMH) og Regionale fagmiljgene for autisme, ADHD, Tourettes
syndrom og narkolepsi. Til slutt en spesielt stor takk til Extrastiftelsen for finansiell stgtte!
Vi hdper dette prosjektet vil veere til nytte for mange.

Oslo, oktober 2017

Janne Birgitte Drage
Prosjektleder
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Sammendrag

Bakgrunn: Tourettes syndrom (TS) er en nevrobiologisk tilstand som kjennetegnes av
tilbakevendende motoriske og vokale tics. Mange med TS har tilleggsvansker og komorbide
diagnoser, og dette er en pasientgruppe som kan ha behov for flere tjenester fra
spesialisthelsetjenesten. Brukerforeningen, Norsk Tourette Forening (NTF) og NevSom mottar
ofte henvendelser om utredning, behandling og oppfalging, og dette er bakgrunnen for &
kartlegge hvilke tjenester de mottar samt erfaringene med disse.

Malsetning: Dette var farst og fremst en eksplorativ undersgkelse hvor den overordnede
malsetningen var a fa bedre kunnskap om hvilke behandlingstjenester i spesialisthelsetjenesten
som gis til brukere med TS, og deres erfaringer og tilfredshet med tilbudet.

Gjennomfgring: Innsamling av data ble gjort ved bruk av to sparreskjemaundersgkelser; en til
unge-voksne over 16 ar og en til foresatte til barn mellom 3-15 ar. | tillegg ble det gjort tre
gruppeintervjuer med foresatte, voksne og unge mellom 14-21 ar. Sperreundersgkelsene kartla
informasjon om hva slags tjenester barn og voksne har fatt av spesialisthelsetjenesten, om deres
tilleggsvansker, type behandling og erfaringer med spesialisthelsetjenesten. VVoksne ble i tillegg
spurt om livskvalitet.

Resultater: Sparreundersgken viser at erfaringene er sprikende i forhold til om man er forngyd
eller ikke. Mange har opplevd & mgte en spesialisthelsetjeneste som ikke har god nok
kompetanse pa ticsforstyrrelser. Mange sier de har fatt god hjelp, men trekker frem at det er en
stor forskjell pa om fagfolk har kompetanse pa TS eller ikke. De fleste deltagerne/informantene
rapporterer om hgy forekomst av tilleggsvansker.

Gruppeintervjuene avdekket noen forklaringer pa hva som kunne ligge bak brukernes gode og
darlige erfaringer med hensyn til utredning og oppfglging i spesialisthelsetjenesten.

Oppsummering og konklusjon: Erfaringene med spesialisthelsetjenesten er sprikende, og ut fra
resultatene kan dette indikere et behov for & bedre kompetansen pa TS og om tilleggsvansker
som hyppig opptrer i denne gruppen.

Voksne kan ha tilleggsvansker i sa stor grad at dette ber gis sterre fokus i behandling og
oppfelging. Funnene kan indikere at kvinner i like stor grad som menn kan ha behov for statte og
behandling i voksen alder.

Videre arbeid: Brukerundersgkelsen har gitt informasjon om behov som denne gruppen har, og
den vil veere viktig for brukerorganisasjonen og alle fagmiljger som arbeider for a gi pasienter
med TS et likeverdig helsetilbud og god livskvalitet.
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Kapittel 1. Bakgrunn for prosjektet

1.1.Hva er tics og Tourettes syndrom?

Tourettes syndrom (TS) er en nevrobiologisk tilstand som kjennetegnes av
tilbakevendende tics. Et tic er en ufrivillig, plutselig, rask, gjentagende, ikke-rytmisk
bevegelse (motorisk tic) eller lyd (vokalt tic). Eksempler pa vanlige tics er blunking,
hodebevegelser eller harking/kremting. For a fa diagnosen Tourettes syndrom kreves
debut av tics fgr 18 ars alder og minst to motoriske og ett vokalt tic, men disse trenger ikke
opptre samtidig. Symptomene skal ha opptradt daglig eller nesten daglig i minst 12
maneder og uten opphold i mer enn 2 maneder. Hos en person, som har bare motoriske
eller bare vokale tics i mer enn ett ar, kalles diagnosen kroniske motoriske eller vokale tics.
[ klassifiseringssystemet ICD-10 har Tourettes syndrom diagnosekoden F95.2, mens
kroniske motoriske eller vokale tics har koden F95.1. Diagnosekoden F95.0: Forbigdende tics

beskriver en tilstand med motoriske og/ eller vokale tics med varighet under ett ar.

Tourettes syndrom regnes som en nevroutviklingsforstyrrelse (McNaught & Mink, 2011)
og det finnes flere ulike nevroutviklingsforstyrrelser for eksempel: ADHD, autisme og
psykisk utviklingshemming. Nevroutviklingsforstyrrelsene er tilstander med biologisk
arsak der vanskene kommer til syne i barnealder. Vanskene er knyttet til modningen av
sentralnervesystemet (Thapar, Cooper, & Rutter, 2017). Samme person kan ha en eller

flere nevroutviklingsforstyrrelser som for eksempel Tourettes syndrom og ADHD.

1.2. Forekomst og prognose

Det er gjort flere studier av forekomst av Tourettes syndrom og de fleste viser en prevalens
pa litt under 1 % hos barn. (Knight et al., 2012; Robertson, 2015; Robertson et al., 2017).
Forekomsten av Forbigdende tics er rapportert til a veere ca. 3 %. (Knight et al., 2012). Flere

gutter enn jenter har ticsforstyrrelser.



Ofte er tics pa sitt mest intense i 10-12 drs alder (Leckman et. al, 2014), men svart mange
barn opplever en gradvis bedring og avtar ndr de naermer seg 18 ar. Hos voksne regnes
ikke tics for a veere like fremtredende eller ha samme alvorlig grad som hos barn og unge.
For noen faller aldri ticsene helt bort, men generelt vil ticssymptomene ha bedret seg
betraktelig hos tre-fijerdedeler av barn med TS innen de nar tidlig voksen alder, mens en
tredjedel blir symptomfri (uten tics) (Leckman et al. 2014, Ludolph et. al, 2012). Tics hos
voksne vil i mange tilfeller veere mer forutsigbar og gjerne knyttet til perioder der man er
sliten eller emosjonell. Allikevel, rundt 20 % av voksne med TS fortsetter a oppleve
betydelig grad av funksjonssvekkelse og alvorlige symptomer (Bloch et al.,, 2009), og en

minoritet opplever at tics er verst i voksen alder (Robertson et al., 2017).

1.3. Tilleggsvansker

[ kliniske forskningsstudier oppgis tilleggsvanskene a ligge pa mellom 50-90 % (McNaught
og Mink, 2011). De vanligste tilleggsvanskene er ADHD og tvangslidelser. I tillegg har
mange ogsa angstlidelser og stemningsforstyrrelser, (Carter et. al, 2000; Conelea et. al,

2011; Eapen et. al.,, 2016; Scharfet. al, 2012).

Det er stor variasjon i TS, og mange hevder at dette er en underkjent tilstand som i seg selv
kan gi ytterligere funksjonsnedsettelse (Eapen et al., 2016). Arsaken til at den kan vare
vanskelig a forstd, skyldes dels at symptomene kan svinge kraftig fra dag til dag, eller uke
til uke og dels at den ofte opptrer sammen med andre vansker eller tilstander.
Ticsforstyrrelser pavirker barns utvikling pd mange mater, og kan gi ekstra utfordringer i
hverdagen. Det er viktig at det gjgres en vurdering av tilleggsvansker hos personer med
Tourettes syndrom, og ofte er det tilleggsvanskene som er de mest plagsomme, og de fgrste

man vil forsgke a behandle.



1.4. Behovet for spesialisthelsetjenester

Behov for behandling kan begrunnes ut fra alvorlighetsgrad, og kan i mange tilfeller veere
avhengig av tilleggsvansker. Man vet derimot sveert lite om hva slags tjenester og type
behandlingstiltak personer med TS mottar, og hvorvidt dette er opplevd som nyttig for

unge og voksne pasienter og foresatte til barn med TS.

Norsk Tourette Forening og NevSom far mange henvendelser fra brukere og fagfolk som
trenger informasjon og radgivning i forhold til behandling, hjelpetilbud, stgttetiltak pa
skole eller i fritid, rettigheter og generell informasjon om Tourettes syndrom. De som
henvender seg hevder at det er relativt liten kunnskap om ticsforstyrrelser og TS i
hjelpeapparatet. Det er ikke gjort en brukerundersgkelse tidligere som kan belyse dette.
En mer systematisk kunnskap om brukeres erfaringer med tjenesteapparatet vil derfor
kunne vare nyttig i forhold til & vite mer om hvilke behov denne gruppen har, og om de far

dekket disse gjennom kontakt med spesialisthelsetjenesten.

1.5. Malsetting for prosjektet

Dette var fgrst og fremst en eksplorativ undersgkelse og hvor den overordnede
malsetningen var a fa bedre kunnskap om hvilke behandlingstjenester i
spesialisthelsetjenesten som gis til brukere med ticsforstyrrelser, fgrst og fremst TS, og

deres erfaringer og tilfredshet med utredning og oppfalging.

Problemstillinger:

e Hvilke tjenester har brukere og foresatte mottatt fra spesialisthelsetjenesten?
e [ hvilken grad var de tilfreds med utredning, diagnostisering, behandling og
oppfelging?

e Hvilke behandlingstilbud gnsker informantene i forhold til TS?



e Erdetvariasjon mellom aldersgruppene med hensyn til hva slags tjenester de har

mottatt?

Malgruppen:
Foresatte til barn med diagnostisert TS til og med 15 ar, samt unge og voksne med TS over 16 ar

som har mottatt tjenester fra spesialisthelsetjenesten.

Finansiering:
Brukerundersgkelsen ble stgttet med 200.000 fra Extrastiftelsen. Brukes til

spgrreundersgkelsen (del 1) og brukersamlingen (del 2).

Lgnnsmidler til prosjektleder og prosjektgruppen pa NevSom finansieres av NevSom.



Fremdriftsplan:
Del 1: Kartlegging via spgrreundersgkelse
Del 2: Seminar og fokusgruppeintervju

Del 3: Rapportering og formidling

Aktivitet/oppgave Tidsperiode

Del 1: Planleggingsmgter, utforming av spgrreskjema, Januar - juni 2016
Utsending av spgrreskjema August 2016
Frist for svar September 2016
Analyse, bearbeiding av svarene for presentasjon pa Oktober 2016
brukersamling

Del 2: Planlegging av brukerseminar og gruppeintervjuer Juni - oktober 2016
Brukerseminar og fokusintervjuer Oktober 2016

Del 3: Rapport [lgpet av 2017
Artikkel i tidsskrift og pd foreningens og [ lgpet av 2017

NevSom nettside m.m.




Kapittel 2. Metode og prosjektgjennomfgring

Prosjektet bestod av tre deler. Del 1.: to spgrreskjemaundersgkelser, del 2.:
gruppeintervjuer og brukersamling, og del 3.: formidling av resultater. A inkludere
brukerperspektivet gijennom medforskning i prosjekter av denne typen er svert relevant.
En medforsker med erfaring og kunnskap om hvordan det er a leve med TS og som kjenner
hvilke erfaringer brukere har med spesialisthelsetjenesten var sveert viktig for utforming

og gjennomfgring av dette prosjektet.

2.1. Om medforskning

NevSom jobber for at brukere skal fa en stgrre plass i blant annet forskningsrelaterte

prosjekter gjennom et aktivt samarbeid. Denne brukerundersgkelsen er et slikt samarbeid,

og som er i trad med Oslo Universitetssykehus sin Forskningsstrategi 2016-2020. Denne

retningslinjen anbefaler at man involverer «brukere i planlegging og gjennomfgring av
forskning, herunder utvikle modeller for reell og hensiktsmessig medvirkning der brukere kan
bidra med sine erfaringer og perspektiver, slik at pasientenes behov kommer bedre til uttrykk.
Brukere bgr, der det er hensiktsmessig, trekkes inn allerede pd idéstadiet».
Brukermedvirkning er ogsa nedfelt i Strategi for brukermedvirkning 2013-2018 av Oslo
Universitetssykehus. Hensikten er a fremme bedre helsetjenester for pasienter ved at
forskningen gjgres i tettere samarbeid med brukere. Dette er i trdd med tankene til Wykes
(2015) som hevder at prinsippene om aktivt samarbeid med brukere er med pa a
underbygge prosjekters og forskningens relevans og aktualitet. I dette prosjektet var
medforskeren en brukerrepresentant og ansatt i brukerforeningen NTF. Samarbeidet
skulle sikre en god kunnskapsoverfgring om brukergruppens perspektiver og erfaringer,
og dermed ville vi forsgke a oppna en kunnskapsgenerering som var i trad med behovene

hos brukerne.
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2.2. Bruk av kvantitative og kvalitative data

Selve brukerundersgkelsen var todelt og benyttet i den sammenheng flere metoder for a fa
utfyllende data om erfaringer med spesialisthelsetjenesten. Kvantitative data ble samlet
inn via spgrreskjemaundersgkelse, og kvalitative data fra gruppeintervjuer. Metoden kan
kalles en variant av metodetriangulering, siden den ene metoden var a kartlegge erfaringer
ved a ga bredt ut med et spgrreskjema, mens den andre metoden brukes i hensikti a fa
dybdekunnskap om de samme temaene eller spgrsmalene (Creswell, 2003 i Rgykenes,

2008).

2.3. Prosjektgjennomfgring

Prosjektet startet i januar 2016, det ble utarbeidet spgrreskjema, intervjuguide, plan for
invitasjon og annonsering og plan for rekruttering til brukersamling. I august 2016 ble det
nettbaserte spgrreskjemaene lagt ut, og informasjon ble sendt til medlemmer i NTF, samt
ulike deler av tjenestevirksomheter i hele landet. Til sammen ble det sendt ut informasjon
til minst 2500-3000 epostadresser fra NevSom og NTF. Arbeidet med a utarbeide et
program, invitere og rekruttere deltageren til brukersamlingen (del 2) startet mens
spgrreundersgkelsen pagikk. [ oktober ble brukersamlingen og gruppeintervjuene
giennomfgrt. Medforskeren deltok i utvikling av spgrreskjemaer og intervjuguide, og

deltok i planlegging og gjennomfgring av del 1 og del 2. av prosjektet.

2.3.1. Del 1. Sparreskjemaundersgkelsene - en kartlegging av behandlingstilbud til

brukerne

De nettbaserte spgrreskjemaundersgkelsene til foresatte og unge-voksne var helt
anonyme. Det var ett spgrreskjema til foresatte med barn med ticsforstyrrelser til og med
15 ar (vedlegg 2). Det andre var et spgrreskjema beregnet til unge og voksne fra 16 ar og
oppover (vedlegg 3).

11



Spgrreskjemaene omhandlet hvilke tjenester fra spesialisthelsetjenesten brukeren
(pasienten) hadde mottatt i forbindelse med utredning, behandling og eventuell
oppfelging. I tillegg var det en del spgrsmal omkring ticsforstyrrelsen, tilleggsvansker og
erfaringer med spesialisthelsetjenestens tjenester. I spgrreskjema for unge-voksne var det
ogsa spgrsmal om livskvalitet, hvor den standardiserte livskvalitetsskalaen for TS (GTS-
QOL) ble brukt (Cavanna, A. et al. (2008). Spgrreskjemaene ble lagt ut som en egen lenke pa
hjemmesiden til NevSom og NTF. Lenkene var dpne i 4 uker i perioden august til september

2016.

Teknisk lgsning for spgrreskjema og besvarelser ble gitt av webapplikasjonen for
innsamling av skjemadata over nett kalt «nettskjema». Tjenesten kjgrer pa en egen side
(https://nettskjema.uio.no), og denne er en del av USITs (Universitetets senter for
informasjonsteknologi) infrastruktur og som er den sentrale IT-enheten ved UiO

(Universitetet i Oslo).

2.3.2. Del 2. Brukersamling

For 4 fa utdypende informasjon om de samme temaene som i spgrreundersgkelsene, ble

det holdt en brukersamling som blant annet bestod av gruppeintervjuer.

Intervjuguiden for gruppeintervjuene inneholdt spgrsmal som var ment a gi bedre innblikk
i erfaringer med spesialisthelsetjenesten, og hvordan hver av gruppene mente et godt
tjenestetilbud bgr veere. Temaene var: 1.) fra symptomer til henvisning for utredning, 2.)
opplevelser og erfaringer med utredning, 3.) opplevelser og erfaringer med oppfglging, 4.)
nytten av tiltak og til slutt 5.) hvilke rad ville de ha gitt til andre i samme situasjon (vedlegg
4).

Brukersamlingen ble avholdt en helg pa et hotell ved Gardemoen i oktober 2016. Etter

gruppeintervjuene ble noen forelgpige resultater fra spgrreskjemaundersgkelsene
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presentert. Vi tok imot mange innspill underveis om hva som kunne utdype resultatene. En
evaluering av denne gjennomgangen og brukersamlingen er presentert i kapittel 4.

Totalt var det 26 deltagere, inkludert ledsagere, pa brukersamlingen, og 22 personer deltok
pa gruppeintervjuene. Det ble beregnet 2 timer for hvert gruppeintervju, hvorav de fgrste
15 minuttene var forbeholdt innledning og a bli kjent. Vi hadde tre intervjugrupper: 1.)
ungdommer/unge voksne med TS diagnose, 2.) voksne med TS diagnose og 3.)

foresatte/foreldre.

Gruppeintervjuet med foresatte bestod av 10 foresatte, hvorav to menn, og alle hadde barn
med diagnose i alderen 8 til 16 ar. Voksengruppen bestod av sju voksne, hvorav fire menn,
og alle med diagnosen TS. Ungdomsgruppen bestod av 5 unge og voksne med diagnose.

Alderen pa hver av ungdommene var mellom 14 ar til 21 ar (fire gutter).

Gjennomfgringen av alle gruppeintervjuene ble ledet av to personer, medforskeren og
prosjektleder. Stikkord fra intervjuet ble skrevet pa en whitebord underveis, og
konklusjonen ble utarbeidet i fellesskap fgr denne ble skrevet opp. Resultater fra

gruppeintervjuene er omtalt i kapittel 4.

2.3.3. Del 3. Formidling

Denne sluttrapporten inneholder noe deskriptiv statistikk og overordnende resultater. Det
blir utarbeidet en mer omfattende prosjektrapport og det ble presentert en poster pa den
«10th European Conference on Tourette Syndrome and Tic Disorders» i Sevilla 2017. Det

planlegges vitenskapelige publikasjoner, samt foredrag pa kurs og konferanser.

Informasjon om publikasjoner og foredrag gjores kjent via NevSoms nyhetsbrev og nettsider.
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Kapittel 3. Resultater fra spgrreskjemaundersgkelsen

[ spgrreundersgkelsen til foresatte kom det 163 besvarelser fra foresatte, hvorav 146
kvinner (89,6 %) og 17 menn (10,4 %). Gjennomsnittsalderen for barna hos foresatte var
11,2 ar (mean), og flest barn var 11 ar. Det eldste barnet var 18 ar (2 barn), dernest var

alle barn 15 ar eller yngre, og hvor det yngste var 4 ar.

[ spgrreundersgkelsen til unge-voksne kom det 47 besvarelser fra 23 (49 %) kvinner og 24
(51 % menn). Gjennomsnittsalderen i denne gruppen var 35 ar (mean). Den yngste var 13
ar, mens den eldste var 67 dr. Det kom inn 6 besvarelser fra personer som var 20 ar eller
yngre (det var en som var 13 ar, mens resten var mellom 16 og 20 ar). I aldersgruppen 21-
30 ar var det 14 personer, mellom 31-40 ar var det 8 personer, mellom 41- 50 ar var det 12

personer, og de resterende 7 var over 51 ar.

[ alt 62 % av foresatte og 51 % av unge-voksne oppgir at de fikk vite om undersgkelsen fra
NTF, og de resterende oppgir andre steder. Fordelingen av deltagerne for hver helseregion
ses i fig. 1. og tab. 1. Noen hadde ikke besvart hvor i landet de hadde vert i kontakt med

spesialisthelsetjenesten.

Fig. 1. Fordeling av deltagerne for hver helseregion.
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Tab. 1. Foresatte deres barn(N= 163), og unge-voksne (N= 47) med ticsforstyrrelse, fordelt pa
helseregionene. 7 foresatte og 7 unge-voksne hadde ikke krysset av for hvilken helseregion de

tilhgrte.
Helseregion | Foresatte (N= 163) Deres barn Unge-voksne (N= 47)

Mgdre  Fedre Tot. (%) Jenter Gutter  Tot. (%) Kvinner  Menn Tot. (%)
Nord 14 2 16 (10,2) 3 13 16 (102) |1 2 3(7,5)
Midt 19 3 22 (14) 3 19 22 (14) 1 6 7 (17,5)
Vest 20 0 20 (12,7) 6 14 20 (12,7) |2 6 8 (20)
Sar Jst 87 12 99 (63,1) 18 81 99 (63,1) | 14 8 22 (55)
Sum 140 17 157 (100) 30 127 157 (100) 18 22 40 (100)

6 missing 7 missing

3.1. Ticforstyrrelse; karakteristikk og komorbiditet

Foreldregruppen oppgir i gjennomsnitt 5,4 ar pa barnet da de oppdaget tics, mens

giennomsnittlig alder da barnet fikk diagnose var 8,5 ar. Gjennomsnittstiden det tar fra

man merket ticssymptomer til man fikk diagnostisert en ticsforstyrrelse var 3,1 ar.

Unge-voksengruppen oppgir i giennomsnitt at de fikk sine fgrste tics ved 3 arsalderen. |

denne gruppen var det 15 personer som ble diagnostisert etter 19 ars alderen. Den eldste

var 55 ar.

Tab.2. Antall personer med ulike ticsforstyrrelser.

Barn (N= 163)

Unge-voksne (N=47)

Type Jenter  Gutter Tot. (%) Kvinner Menn Tot. (%)
ticsforstyrrelse

Tourettes syndrom 26 125 151 (92,6) | 20 20 40 (85,1)
Kroniske tics 0 5 5 (3,1) 0 2 2 (4,3)
Forbigdende tics 3 0 3 (1,8) 1 1 2 (4,3)
Uspesifisert 1 0 1 (0,6) 0 0 0
uavklart 0 3 3 (1,8) 2 1 3(6,4)
Sum 30 133 163 (100) | 23 24 47 (100)
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3.2. Alvorlighetsgrad av tics

For a male alvorlighetsgraden av tics inngikk spgrsmal fra YGTSS (Yale Global Tic Severity

Scale, engelsk utgave), i spgrreskjemaene. Den engelske versjonen er det mest brukte

instrumentet for a kartlegge ticssymptomer. For barn ligger gjennomsnittlig skare pa 13,1

for motoriske tics, og 8,5 for vokale tics. Den totale ticsskdren i denne gruppen ligger pa

21,5, og det er i kategorien/omradet for moderat alvorlighetsgrad. | barnegruppen er det

ingen sammenheng mellom totale ticsskaren og alder. Motoriske og vokale tics ligger noe

hgyere hos gutter enn den gjgr hos jenter, men denne forskjellen er bare signifikant for den

totale tics skaren, (ikke for sub-skarene motoriske og vokale tics). For unge-voksnegruppen

ligger gjennomsnittlig skare pa 13,0 for motoriske tics, og 8,5 for vokale tics. Den totale

ticsskaren i denne gruppen er 21,6. Det var ikke forskjell mellom kvinner enn for menn.

3.3. Tilleggsvansker

Hos barn er det et mindretall (41 av 163 barn) som har TS uten noen av tilleggsvanskene

ADHD, OCD eller autismespekterforstyrrelser (ASD). Hos voksne er det tilsvarende fa (9 av

47) som oppgir a ha en TS uten ADHD, OCD eller ASD. Som det fremgar i Tab. 3 oppgir

sveert mange andre typer tilleggsvansker. Mange oppgir ogsa mer enn en tilleggsvanske.

Tab. 3. Oversikt over tilleggsvansker.

Barn (N= 163)

Unge og voksne (N=47)

Tilleggsvansker Jenter Gutter Tot. Kvinner Menn Tot.
ADHD 9 59 68 9 8 17
ASD 3 21 24 2 0 2
0CD 17 51 68 12 13 25
Angst 13 44 57 12 9 21
Depresjon 6 15 21 10 5 15
Migrene 4 10 14 5 5 10

Har barnet ditt/du andre typer vansker (uavhengig om de er utredet eller ikke), og som pavirker

fungeringen barnets/din i hverdagen eller barnets/din livskvalitet?

Overfglsomhet 25 113 138
Sinnevansker 24 84 108
Sgvnvansker 20 91 111
Hodepine 7 40 47

17 13 30
8 6 14
18 14 32
8 5 13
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3.4. Hvilke tjenester har brukere mottatt fra spesialisthelsetjenesten?

Tabell 4 viser en oversikt hva slags tjenester det ble spurt etter. De fleste oppgir at de har
blitt diagnostisert i spesialisthelsetjenesten. Pa spgrsmal om oppfglging og behandling er
det faerre som oppgir at de har mottatt dette. For eksempel ser vi at pa spgrsmal om
spesialisthelsetjenesten «sgrget for kunnskap om diagnosen til deg og evt. familien» oppga
43 % av foresatte at de ikke har blitt tilbudt dette, mens 2 % oppgir at dette ikke er aktuelt.
Pa samme spgrsmal svarer 47 % av unge-voksne at de ikke har blitt tilbudt dette, mens 4 %
svarer at dette ikke er aktuelt. En stor andel av de voksne (51 %) oppgir at de ikke har blitt
tilbudt behandling av psykiske tilleggsvansker. Det generelle bildet er at barnegruppen

mottar flere spesialisthelsetjenester enn voksne.

Tab. 4. Prosentvis andel av barn som har mottatt tjenester av spesialisthelsetjenesten.

Spes.helsetjenesten og Utfarte (%) Ikke Uakt/ takket Total
tjenestetilbud til barn tilbudt (%) nei (%)
Diagnostiserte 149 (92) 12 (7) 1 (0,6) 162
Kartla ind. veeremater/int. 90 (57) 66 (42) 2 (1) 158
Kartla kogn fung. 130 (81) 30 (19) 1 (0,6) 161
Anb. rammetiltak 77 (49) 72 (46) 8 (5) 157
Behandl psykiske 33 (21) 100 (63) 27 (17) 160
till.vansker

Tilpas. stettetiltak 51 (32) 92 (58) 15 (10) 158
Fokus pa forebygg. psykiske 27 (17) 123 (77) 10 (6) 160
lid.

Eval/just. tiltak 52 (33) 95 (61) 9 (6) 156
Bidro i IP 40 (25) 98 (61) 21 (13) 160
Sgrget for kunnsk om diag 88 (55) 68 (43) 3 (2 159
til deg, evt. familie

Fulgte opp somatikk 47 (30) 94 (60) 17 (11) 158
Veil om sos. tj. 27 (17) 128 (81) 4 (3) 159
Samarb m skole/PPT 133 (83) 25 (16) 3 (2 161
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Tab. 5. Prosentvis andel av unge-voksne over 16 ar som har mottatt tjenester av spesialisthelsetjenesten.

Spes.helsetjenesten og Utfarte (%) Ikke Uakt/ takket Total
tjenestetilbud tilbudt (%) nei (%)

til unge-voksne

Diagnostiserte 36 (80) 8 (18) 1 (2 45
Kartla ind. veeremater/int. 13 (30) 28 (64) 3 (7) 45
Kartla kogn fung. 18 (38) 23 (49) 3 (6) 44
Anb. rammetiltak 13 (28) 26 (55) 6 (13) 45
Behandl psykiske 17 (36) 24 (51) 3 (6) 44
till.vansker

Tilpas. stettetiltak 9 (19 31 (66) 5 (11) 45
Fokus pa forebygg. psykiske 9 (19) 32 (68) 3 (6) 44
lid.

Eval/just. tiltak 10 (22) 28 (60) 5 (11) 43
Bidro i IP 8 (17) 32 (68) 5 (11) 45
Sgrget for kunnsk om diag 20 (43) 22 (47) 2 (4) 44
til deg, evt. familie

Fulgte opp somatikk 9 (19) 33 (70) 2 4 44
Veil om sos. tj. 7 (15) 35 (75) 2 (4 44
Samarb m skole/PPT 19 (40) 19 (40) 7 (15) 45

[ spgrreskjema er det ogsd spgrsmal om man har deltatt pa familiekurs, mestringskurs,
likemannstreff eller brukerkurs. Her svarer 43 % at de har deltatt pa et slikt kurs, mens 34
% av foresatte at de ikke har deltatt. 23 % svarer at de gnsker a fa tilbud per i dag. Blant
unge-voksne svarer 33 % at de har deltatt pa bruker-og/eller mestringskurs, mens 46 %

ikke har deltatt i denne type kurs.

Mange oppgir at de har veert pa kurs i regi av NTF. Foresatte oppgir at de har deltatt pa
kurs i regi av BUP og/eller foreldrekurs som er rettet mot barn med atferdsvansker (PMTO,
FFT, MST, DUA, COS). Bare et fatall (7 foreldre) oppgir & ha deltatt pa familiekurs pa
Frambu i regi av NevSom. De som har deltatt pa spesifikke brukerkurs for TS rapporterer
at det viktigste var at de leerte hva TS er, og hva dette innebarer for barnet. I tillegg
kommer betydningen av tilrettelegging og mestring for barnet og familien. Mange skriver
at det er av stor betydning a treffe andre i samme situasjon. De som har deltatt pa andre
foreldrekurs har hatt utbytte av dette i form av bedre samhandling i familien slik at det

skaper mer ro. En forelder poengterer at dette bidrar i seg selv til mindre tics og tvang.
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Nar det gjelder ticskontrollerende trening er det 3 (6 %) av de unge-voksne som oppgir at
de har mottatt dette, mens 36 (77 %) av unge-voksne som svarer at de ikke har fatt tilbud
om dette behandlingstiltaket. For barn er det 25 (15 %) av barna som har mottatt
ticskontrollerende trening, mens 104 (64 %) oppgir ikke har fatt dette tilbudet.

Andelen unge-voksne som har brukt eller bruker medisin ved behandling av tics er 64 %,

mens tilsvarende tall for barn er 27 %.

3.4. Erfaringer med spesialisthelsetjenesten

Pa spgrsmal om foresatte er forngyd med samarbeidet mellom spesialisthelsetjenesten og
skole og/eller PPT, svarer 44 % at de er «sveert misforngyd»/«misforngyd» med

samarbeidet.

Fig 2 og 3 viser fordelingen av svar fra henholdsvis unge voksne og foresatte i forhold til
spgrsmal om de var forngyd eller ikke. Det er ikke tatt hensyn til alder, kjgnn eller
helseregion/fylke. To svarkategorier er lagt sammen i hver av de to kategoriene; forngyd er slatt
sammen av svarkategoriene «forngyd» og «svert forngyd», pa samme mate med
misforngyd/sveert misforngyd. Spgrsmalene var «informasjon om diagnosen etter utredning»
(Info om diag), om behandler hadde tilstrekkelig kunnskap om ticsforstyrrelse og TS
(Behandlers kunnsk), samarbeidet mellom spesialisthelsetjenesten og skole og/eller ppt (Samarb
m ppt), brukermedvirkning, det vil si innflytelse pa utformingen og/eller av tjenester
(Brukermedv), og alt i alt, hvor forngyd er du med maten du som forelder/pasient er blitt mgtt av

spesialisthelsetjenesten (alt i alt).
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Fig.2. Forngydhet hos unge-voksne.
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Fig 3. Forngydhet hos foresatte.
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Spgrreskjema inneholdt et dpent spgrsmal om det var noe de savnet i

spesialisthelsetjenesten. Her svarte 101 av de foresatte. Mange skrev at de savnet tilbud



om hjelp til barn og foreldre etter diagnosen ble satt, informasjon om diagnosen,
tilleggsvansker og betydningen av disse, samt rettigheter. Mange har opplevd lang ventetid
for 4 fa utredning. Flere savner stgrre fleksibilitet med hensyn til timeavtaler. Det
etterlyses spesialkompetanse pa TS, og stgrre kontinuitet i oppfglging av barnet. Flere

skriver at de savner at spesialisthelsetjenesten informerer om brukerforeningen.

3.5. Resultatvurdering av spgrreskjemaundersgkelsene

Deltagerne i vart utvalg er lite og tilfeldig. Allikevel synes det a veere godt samsvar mellom
kjennetegn ved utvalget og kjennetegn ved populasjoner med TS som er beskrevet i
forskningslitteraturen. Dette gjelder blant annet graden av ulike tilleggsvansker, alder ved
farste tics, samt kjgnnsfordelingen i barnepopulasjonen (Bloch og Leckman, 2009;
Robertson, 2017) og gjennomsnittlig alder ved diagnose (Bitsko, 2015). Graden av tics sd ut
til & holde seg relativt stabil hos barn, noe som star i motsetning antagelsen om at tics
reduseres i alvorlighetsgrad utover i ungdomstiden. I unge-voksengruppen var
kjgnnsfordelingen lik mellom menn og kvinner. Dette skiller seg fra andre undersgkelser.
Besvarelsene som er kommet inn er likt fordelt i landet sammenlignet med befolkningen i

hver av regionene/fylkene.

Pa spgrsmadl om hva som savnes fra spesialisthelsetjenesten og hva slags betydning ulike
tiltak har hatt pa tics eller andre forhold, kan vi generelt si at behandlingstilbud som retter
seg mot kunnskap og forstdelse av vanskene, tilrettelegging av hverdagen og i skolen er av

stor betydning,.

Nar det gjelder erfaringer med spesialisthelsetjenesten oppgir foreldre at de er noe mer

forngyd enn unge-voksne, men mange opplever at de ikke far hjelpen de har behov for.
Svert mange barn og unge-voksne rapporterer om ulike tilleggsvansker.

Det synes a vaere et misforhold mellom grad av tilleggsvansker og hvorvidt det gis
behandling og oppfglging for disse. Langt over halvparten av foreldre sier at de psykiske
vanskene hos barnet ikke er fulgt opp. Halvparten av unge-voksne sier det samme. Noe av
det samme svaret kommer frem om somatiske forhold. Hele 73 % av unge- voksne sier de
ikke er fulgt opp omkring dette. Dette kan reflektere et behov for en bredere oppfalging
med tanke pa somatiske tilleggsvansker for pasienter med TS.
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Kap. 4. Resultater fra gruppeintervjuene pa brukersamlingen

4.1. Gruppeintervjuer

Oppsummering for hvert av temaene i gruppeintervjuene presentert i oversikten nedenfor.

Tab. 6. Resultater fra gruppeintervjuene av foresatte, ungdommer og voksne.

Fra symptomer til henvisning

Ungdom | De fgrste ticsene er gjerne ansikt og gyne (blunking, gaping) og
hender/fingre og/eller gyne. Fleste er usikre pd ndr de fgrste symptomene
startet, bortsett fra en som mente det kom som «kastet pd han» da han var 7
dar.

Voksne Symptombildet er sammensatt, og det er ikke alltid opplagt at det er snakk
om TS. TS handler ofte om mer enn selve ticssymptomene.

En voksen forteller at det var fgrst nar hennes barn fikk diagnosen TS at
hun ogsa fikk denne diagnosen. En sier at det er tvangsproblemtikken som
har vaert mest uttalt, de aller fleste sier de har konsentrasjonsvansker.

Foresatte | Flere sier de opplevde fglelsesmessige eller psykiske vansker, noen
snakker ogsa om somatiske og motoriske symptomer. Tics kom ofte senere,
og det er stor variasjon i alvorlighetsgraden av tics med alt fra lette til
sveert alvorlige tics.

Flere sier at de fikk beskjed av barnehage eller skole om at barnet viste
tegn pa vansker, og flere forteller at det tok tid a overbevise legen om
vanskene barnet hadde. De aller fleste hadde gatt fra PPT, via lege til BUP.

Utredning

Ungdom | Deter en enten-eller-opplevelse med spesialisthelsetjenesten (BUP). Flere
savner at utredningen er mer meningsfull, og det d kunne snakke om
resultatene av testingen og om TS. Ungdommene opplever at de ikke far
vite resultatet av testingen, og at BUP snakker mest med foreldrene. Flere
synes testingen er sveert slitsom, og et par av ungdommene forteller at de
reagerer med fysiske symptomer som kvalme og svimmelhet.

Voksne Flere sier det har vaert komplisert a fa en avklaring. De fleste har opplevd a
veere ngdt til & ga til mange ulike instanser, og har veert gjennom
omfattende testing. Flere sier de er blitt mgtt med leger som ikke har
kunnet gi svar eller hjelpe. En annen sier at han fikk diagnosen satt sveert
raskt, men fikk ingen videre oppfglging eller behandling. Halvparten av
gruppen sier de har vert hos ulike spesialister slik som gre, nese hals.
Selve utredningen og undersgkelsene ble stort sett opplevd som
meningsfulle og hensiktsmessige. Men; testene fikk ikke frem hva de
egentlige vanskene innebar. Det ble blant annet poengtert at gode
karakterer kunne kamuflere vanskene, eller i at graden av vanskene ikke
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ble fanget opp.

Foresatte

Det kom det frem gode og darlige erfaringer med utredning. Flere snakker
om sveert varierende kunnskap om ticsforstyrrelser i
spesialisthelsetjenesten, og en papeker at det er en vesensforskjell mellom
de som har kunnskap om TS og ikke.

To foreldre forteller at det tok for lang tid 8 komme inn hos BUP, og de gikk
derfor til privat psykiater. Halvparten har ogsa veert hos ulike typer
spesialister (gyenlege, ortoped, EKG, halsspesialist) for a utelukke vanlige
tilstander (f.eks allergier osv). Andre forteller om sveert kort ventetid for
utredning. Tre foresatte forteller om en runddans mellom mange instanser
som har veert svert belastende.

Oppfelging- behandling

Ungdom

Stor variasjon i erfaringer. En ungdom sier BUP var til hjelp, men fgrst da
de kom til riktig person. Alle ungdommene sier de har brukt medisiner,
men har ulike opplevelser mht nytten av disse. En sier han ikke har fatt
anledning til & uttale seg om valg av behandling. Ingen vet noe om serlig
bivirkninger. En av ungdommene sier han ikke har fatt hjelp av
spesialisthelsetjenesten, og fgler seg sveert utenfor.

Alle mener tilrettelegging pa skolen er sveert nyttig.

En ungdom sier BUP ikke ville ha noe med oppfglgingen, og heller ikke
fastlegen.

Voksne

Gruppen opplever en stor avstand til spesialisthelsetjenesten, og mange
har fatt hjelp av andre instanser. Ingen har oppfglging per i dag, en tror han
har en gang i aret. Flere som har kun fastlege ift oppfaglging.

En avsluttet for 1 dr siden pad grunn av at behandlingen ikke var
konstruktiv nok, men det ble for mye prat. De fleste har gatt pa ulike typer
medisiner, men dette har liten eller ingen effekt. En forteller om fglelsen av
og ikke a bli tatt pa alvor, og er i dag ung ufgr. En forteller at hun har bodd i
fosterhjem, og at dette har veert redningen for henne.

Foresatte

Erfaringer med spesialisthelsetjenesten er svert sprikende, det kan synes
som om det er enten eller i forhold til oppfglging. Mange opplever at det er
vanskelig 8 komme til spesialisthelsetjenesten etter at barnet er utredet.
Det er en vesensforskjell om man fglges opp av personer som kan mye om
TS eller ikke, og dette er sa a si uavhengig av fagbakgrunn. Foreldre vet at
det er store forskjeller med hensyn til bade kunnskap, forstaelse og
oppfelging. Hvor man bor i landet kan ofte avgjgre hvilken hjelp man far.
Andre papeker at dette ogsa virker a veere personavhengig. En forelder
forteller at barnet tilfeldigvis hadde en leerer som kunne mye om TS, og
som har utgjort hele forskjellen for dem.

Flere pdpeker at behandlere ikke synes a forsta hvor belastende det er a ha
et familiemedlem med TS/ tics, og hvor stor innvirkning dette har pa hele
familielivet.

Det er fire som har erfaring med behandling med ticskontrollerende
trening (HRT). En forteller om godt utbytte, mens tre andre sier de hadde
kun liten eller ingen effekt.
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En del av foreldrene har deltatt pa ulike foreldrekurs, men papeker at bl.a
grensesettingsstrategier som ofte inngar i kurs for atferdsvansker ikke helt
fungerer for deres barn.

Mange foreldre i gruppen forteller at de fgler seg kravstore, er usikre pa
hva de kan forvente av BUP, eller savner at BUP betyr mer og fglger opp i
stgrre grad. Stor usikkerhet i forhold til nar de kan ta kontakt med BUP.
Kan man «kriseringe»? Selv om foreldre har trukket seg ut av oppfglging av
BUP, lever de med usikkerheten pa hvorvidt barnet trenger mer
behandling.

De som er medlemmer i Norsk Tourette Forening opplever sveert god
stgtte fra foreningen.

Hva man gnsker seg mer av fra spesialisthelsetjenesten

Ungdom | Bedre kontakt og mer informasjon, og helst at behandlere er voksne og
som viser at de er interessert og som vet hva TS gar ut pa. Normalitet
vektlegges mer, behandlere ma ikke behandle deg som om du er syk.
@nsker et koseligere miljg pa sykehuset, og mindre preg av sykehus slik at
man fgler seg mer velkommen. @nsker mer bruk av farger, kunne ha noe a
gjgre pd venterommet, ha venterom med plass til fa personer.

Voksne De aller fleste gnsker mer oppfglging, og mange i voksengruppen er
foreldre selv og prioriterer og har fokus pa oppfglging av barna som har TS.
Raskere hjelp og mgte andre med TS. @nsker a bli sett pad som en ressurs,
og kunne ha fokus pa positive ting.

Foresatte | Detvar spesielt pargrendeoppleering kom tydeligst frem i hva
spesialisthelsetjenesten bgr tilby. Dette for a kunne takle utfordringene i
forhold til sine barn, men ogsa se helheten rundt barnet. Uavhengig av om
foreldre har oppfalging av BUP eller ikke, opplever mange stor usikkerhet i
forhold til om de stgtter barnet sitt pa den beste maten eller ikke. @nsker
seg mer av hvordan man skal lgse situasjoner som har tilspisset seg.
@nsker at spesialisthelsetjenesten ma veere tydeligere pa hva de kan tilby
av oppfglging, gnsker ambulerende team og bedre oppfglging i skolen.

4.2. Resultatvurdering av gruppeintervjuene

En del foresatte har gode erfaringer, men mange har opplevd a fa for lite informasjon, og
mange opplever lang ventetid bade i forhold til & fa utredning og oppfglging. Mange savner
mer informasjon om diagnosen og om ulike oppfglgingstiltak. Tilbudet innenfor
spesialisthelsetjenesten som ytes synes a vaere vilkarlig, i og med at dette avhenger blant
annet av hvor man bor, og er personavhengig.
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4.3. Evaluering av brukersamlingen

Det var 20 av 22 personer som leverte inn evalueringsskjema. Alle 10 foreldre, 6 voksne og
to ungdommer. To personer hadde ikke krysset av for om de var voksen eller ungdom.

Generelt sett ser vi at deltagerne var overveiende positive med selve brukersamlingen og
gruppeintervjuene. For deltagerne var det meningsfullt 3 sette ord pa og snakke om
erfaringer sammen med andre i lignende situasjon. Mange opplevde at deres deltagelse var
til nytte for brukerundersgkelsen. Av ulike tilbakemeldinger kan vi trekke frem en; «dette
var utrolig viktig, fordi dette ikke er tilbakemeldinger vi far gitt ellers» (pa gruppeintervju),
og «30 ar med egenerfaring overgdr fort 5 ar med forskning. Veldig bra d fa frem denne
kunnskapen» (pa evalueringsskjema). Gruppeintervjuene kunne ha vart lenger sa mange av
foreldrene og voksne.

Siste dagen hadde vi en oppsummering med evaluering av gruppeintervjuene, og
presentasjon av spgrreskjemaundersgkelsen. Dette ble godt evaluert. Oppsummeringen
var for alle som hadde deltatt pa samlingen, inkludert ledsagere. Noen svar mangler i
forhold til «xoppsummering av gruppeintervjuene» da en del matte dra fgr vi fikk avsluttet.
Flere bemerket at resultater fra spgrreundersgkelsen bekreftet det de allerede visste eller
hadde av erfaringer.

Fig. 4. Evaluering av brukersamlingen og gruppeintervjuene.
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Kap. 5 Oppsummering og videre arbeid

Brukerundersgkelsen viser at det er:

e Deter svert sprikende erfaringer med spesialisthelsetjenestens tilbud.

e Det synes d veere manglende tjenester nar det gjelder behandling og forebygging
av psykiske lidelser

e Halvparten av foresatte oppgir at de ikke har blitt tilbudt psykoedukativ
kurs/radgivning av spesialisthelsetjenesten, og nzer halvparten oppgir at de ikke
heller har deltatt i noen annen form for foreldrekurs, mestringskurs eller
likemannstreff.

e Detsynes d vaere sammenheng mellom symptombelastning og livskvalitet.

e Kompetansen pa TS er avgjgrende og brukerne opplever stor variasjon i sitt
mgte med spesialisthelsetjenesten. Det er stor variasjon med hensyn til tiden fra
man henvises til man kommer inn til spesialisthelsetjenesten for utredning, det
samme gjelder for oppfalging etter diagnosen er avklart.

e Mangelfull oppfelging og behandling, og sveert mange opplever a ikke fa tilbud
knyttet til psykiske eller somatiske tilleggsvansker.

e Mange foreldre etterspgr diagnosespesifikk radgivning/kurs. Mange opplever at
de atferdsbaserte foreldrekursprogrammer delvis er nyttig, og savner veiledning
som omfatter det som ofte oppleves som mest belastende for foreldre til barn
med TS.

5.1. Nytteverdi og videre arbeid

Prosjektet har bidratt til & gi et klarere bilde av behovet for helsetjenester og erfaringer
med spesialisthelsetjenesten denne gruppen mottar. Dette er av betydning for omrader for
radgivning og behandling for denne gruppen. Prosjektet har generert data som kan brukes
i forskning.

Samarbeidet mellom NTF og NevSom har veert en leererik prosess, og har bidratt til faglig
og forskningsmessig kompetansegkning. Med tanke pa brukersamlingen var NTF og
medforskeren helt sentral, og ga prosjektet en stor legitimitet og driv. Deltagerne i
brukerundersgkelsen rapporterte at det var meningsfullt & bidra pa brukersamling og i
gruppeintervju. Prosjektet har reist en del overordnede spgrsmal.

Det planlegges forskningspublikasjoner pa datamaterialet, og NTF og NevSom vil jobbe for
a videreformidle resultater fra undersgkelsen. Per i dag er det utarbeidet en egen
prosjektrapport med mer detaljert informasjon om resultatene. I tillegg ble en poster
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presentert pa den tiende europeiske konferansen om ticsforstyrrelser og Tourettes
syndrom i Spania i ar.

5.2. Implikasjoner

Brukerundersgkelser som baserer seg pa selvrapporterte spgrreskjemadata vil alltid veere
sarbare for ulike typer «respons bias» og selv-seleksjon som kan true validiteten til
funnene. Det samme gjelder for data fra gruppeintervju. Dette har betydning for
generaliserbarheten av funnene, og understreker viktigheten av at det blir gjennomfgrt
forskningsprosjekter hvor dette blir tatt hensyn til

Tema som kan veere interessant & undersgke naermere er hvorvidt tidlig diagnose bidrar til
bedre tilrettelegging, og hvorvidt alvorlighetsgraden av tics og tilleggsvansker kan ha
betydning. Det kan ogsa veere interessant a se neermere pa relasjonen mellom kjgnn og TS.

Brukerundersgkelsen far frem beskrivelser og erfaringer med tjenestetilbudet som vil
veere et viktig grunnlag for det videre interessepolitiske arbeidet for NTF. Den vil ogsa
veere et grunnlag for kompetansehevingstiltak i regi av NevSom.
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Vedlegg 1.

Har du eller ditt barn en
ticsforstyrrelse eller Tourettes syndrom?

Vi gnsker a vite hva personer med ticsforstyrrelse eller Tourettes syndrom mottar av
spesialisthelsetjenester, og hvilke erfaringer og nytte de har, eller har hatt, av disse. Haper
derfor at om du enten er foresatte til, eller selv har en ticsforstyrrelse kan besvare et enkelt
elektronisk spgrreskjema.

Hvem kan delta?

e Voksne og ungdommer over 16 ar med en diagnostisert ticsforstyrrelse eller
Tourettes syndrom

e Foresatte til barn med diagnostisert ticsforstyrrelse eller Tourettes syndrom i
alderen 3 - 15 ar
e Har eller har hatt kontakt med spesialisthelsetjenesten

Det elektroniske spgrreskjemaet besvares fullstendig anonymt. Lenken finner du pa
hjemmesiden til NevSom (Nasjonalt kompetansesenter for nevroutviklingsforstyrrelser og
hypersomnier) WWWwW.nevsom.no

Her kan du lese mer om undersgkelsen.

Spgrsmalene i spgrreskjemaet handler en del om tics, hvilke spesialisthelsetjenester du har
/ har hatt og hvor forngyd du er/var med disse. I tillegg er det spgrsmal om noen fa
konkrete behandlingstiltak. Det vil ta ca 15-20 minutter a fylle ut skjemaet.

Fristen for a besvare er senest 27. september 2016

Ansvarlig institusjon
Oslo Universitetssykehus, Nasjonalt kompetansesenter for nevroutviklingsforstyrrelser og hypersomnier (NevSom).

Prosjektet er et samarbeid med Norsk Tourette Forening og stgttet av Extrastiftelsen

>.< “ @?E%\

AT W
Norsk Tourette Forening % smy

Har du spgrsmal?
Kontakt prosjektleder Janne Drage (NevSom) via e-post: drja@uus.no eller tlf.: 23 01 60
68/ 00
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Vedlegg 2.

Spgrreskjemaet for foresatte.
N.B.: En del tekst om instruksjoner i forhold til det tekniske er tatt ut, slik at formen pa nettversjonen ikke er
identisk med slik den faktisk 1a som apent for deltagelse.

Undersgkelse om spesialisthelsetjenester for barn med ticsforstyrrelse eller Tourettes syndrom
Spgrreskjema for foresatte til barn med ticsforstyrrelse

Dette spgrreskjemaet skal besvares av foreldre og foresatte til barn til og med 15 ar som har en ticsforstyrrelse eller Tourettes
syndrom.
NB: Har du flere barn med ticsforstyrrelse sa ta utgangspunkt i det eldste barnet (men som ikke er 16 ar eller eldre).

Spegrreskjemaet inneholder en del spgrsmal om dine erfaringer med spesialisthelsetjenesten du har hatt i forbindelse med ditt barns
ticsforstyrrelse. Samt noen spgrsmal om andre typer vansker og ulike behandlings- og stgttetiltak.

Nar du svarer velger du det alternativet du synes passer best, og det er ikke meningen at du skal gruble lenge pa hvert spgrsmal.
Sperreskjemaet inneholder ogsa noen apne svaralternativ slik at du selv kan skrive inn det du synes passer.

Det er opp til deg om du vil svare pa alle spgrsmal eller ikke, og du kan velge om du vil hoppe over spgrsmal.

Din mening er veldig viktig for denne kartleggingen, sa tusen takk for at du tar deg tid!

Litt om deg som besvarer denne undersgkelsen

Er du kvinne eller mann? * Kvinne Mann

Hvor gammel er du? * [tekstboks til d skrive inn i]

Er barnet ditt jente eller gutt? * ' Jente Gutt

Hvor gammel er barnet? * [tekstboks til a skrive inn i]

Noen spgrsmal om ditt barns ticsforstyrrelse.
Det finnes flere diagnosebetegnelser pa ticsforstyrrelser. Hvilken type ticsdiagnose har barnet? *
sett ett kryss

Forbigaende tics (F95.0)
Kroniske motoriske eller vokale tics (F 95.1)
Tourettes syndrom (F 95.2)
Uspesifiserte tics (F 95.9)
Uavklart
Det finnes flere diagnosebetegnelser pa ticsforstyrrelser. Hvilken type ticsdiagnose har barnet?»: Uspesifiserte tics (F 95.9), Kroniske
motoriske eller vokale tics (F 95.1), Tourettes syndrom (F 95.2), Forbigdende tics (F95.0)
Hvor gammel var barnet da det fikk denne diagnosen? *[tekstboks til d skrive inn i]
Hvor gammel var barnet da du la merke til tics forste gang? [tekstboks til d skrive inn i]
Ulike typer tics

Kryss av for hvilke type(r) motoriske og/ eller vokale tics barnet har hatt.
Type motoriske tics

Hatt tidligere I 1gpet av siste uke Har aldri hatt
@yebevegelser * - r r
Bevegelser med nese, munn, tunge eller ansiktsbevegelser/ grimaser * | T r
Hodebevegelser * u r r
Skulderbevegelser * r r r
Bevegelser med armer/ hender * r u r
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Bevegelser med ben/ fatter *

Bevegelser med muskler i mage eller bekken *

Type vokale tics
Hatt tidligere
Hosting/ kremting * N
Snufsing el.lign. * [
Plystrelyder * N
Stavelser * |
Ord * |_
Uhgflige eller ufine ord eller fraser * [
Gjentar det andre sier enten det er tonefall eller enkeltord * N
Gjentar egne ord/ setninger flere ganger * [

Antall tics hos barnet
Kryss av for antall ulike motoriske og/ eller vokale tics siste uken.

Motoriske tics
Antall ulike motoriske tics siste uken. *

Ingen tics
s
En type tic
s
2-5 ulike typer tics
s
6 eller flere ulike typer tics
s
Flere ulike typer tics og minst ett komplekst tic
s

Flere ulike typer tics og to eller flere komplekse tics

Vokale tics
Antall ulike vokale tics siste uken. *

s
Ingen tics
s
En type tic
s
2-5 ulike typer tics
s
6 eller flere ulike typer tics
s

Flere ulike typer tics og minst ett kompekst tic

I lgpet av siste uke

-

Har aldri hatt

-
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Flere ulike typer tics og to eller flere komplekse tics
Hyppigheten av barnets tics
Kryss av for hvor hyppig de ulike motoriske og/ eller vokale ticsene har veert siste uken.

Motoriske tics
Hvor hyppig har de motoriske ticsene veert siste uken? *

INGEN TICS

SJELDENT (Ikke daglig)

AV OG TIL (Daglig, men har lange tics-frie perioder)

OFTE (Daglig, men med ticsfrie perioder med inntil 3 timers varighet)

NESTEN ALLTID (Ticsene er tilstede hver time hver dag i viken tilstand)

YYD

ALLTID (Tics er tilstede praktisk talt hele tiden. Ticsfrie perioder varer ikke mer enn hgyst 5 til 10 minutter)

Vokale tics
Hvor hyppig har de vokale ticsene veert siste uken? *

INGEN TICS

SJELDENT (Ikke daglig)

AV 0G TIL (Daglig, men har lange tics-frie perioder)

OFTE (Daglig, men med ticsfrie perioder med inntil 3 timers varighet)

NESTEN ALLTID (Ticsene er tilstede hver time hver dag i vdken tilstand)

TN

ALLTID (Tics er tilstede praktisk talt hele tiden. Ticsfrie perioder varer ikke mer enn hgyst 5 til 10 minutter)
Intensiteten i ticsene
Kryss av for hvor intens de motoriske og/ eller vokale ticsene har vaert siste uken.

Motoriske tics
Hvor intens har de motoriske ticsene vaert siste uken? *

O TICS HAR VART FRAVARENDE

C MINIMAL INTENSITET (Ticsene er ikke synlige for andre)

C MILD INTENSITET (Ticsene er ikke kraftigere enn andre sammenlignbare frivillige bevegelser)
C MODERAT INTENSITET (Ticsene er kraftigere enn andre sammenlignbare frivillige bevegelser)
i

MARKERT INTENSITET (Ticsene er kraftigere enn andre sammenlignbare frivillige bevegelser eller ytringer, og tiltrekkker seg ofte
oppmerksomhet pa grunn av sin overdrevne karakter)

ALVORLIG INTENSITET (Ticsene er ekstremt kraftige og kan fgre til fysisk skade pa grunn av sin kraftige utrrykksform)

Vokale tics
Hvor intens har de vokale ticsene veert siste uken? *

i
TICS HAR VART FRAVARENDE
i
MINIMAL INTENSITET (Ticsene er ikke hgrbare for andre)
i
MILD INTENSITET (Ticsene er ikke kraftigere enn andre sammenlignbare frivillige bevegelser eller lyder)
i
MODERAT INTENSITET (Ticsene er kraftigere enn andre sammenlignbare frivillige lyder)
i

MARKERT INTENSITET (Ticsene er kraftigere enn andre sammenlignbare frivillige ytringer, og tiltrekkker seg ofte oppmerksomhet
pa grunn av sin overdrevne karakter)

ALVORLIG INTENSITET (Ticsene er ekstremt kraftige og kan fgre til fysisk skade pa grunn av sin kraftige utrrykksform)
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Kompleksiteten i ticsene
Kryss av for hvor komplekse de motoriske og/ eller vokale ticsene har vaert siste uken.

Motoriske tics
Hvor komplekse har de motoriske ticsene veert siste uken? *

HAR INGEN SLIKE TICS

LITEN GRAD (Usikkert om noen tics er komplekse/ sammensatte)
MILD (Noen tics er klart komplekse)

MODERAT (Noen tics er klart komplekse, og kan opptre i serier)

MARKERT (Noen tics er svaert komplekse, og kan opptre i langvarige serier)

YYD

ALVORLIG (Noen tics er ekstremt komplekse, og opptrer ofte langvarig)

Vokale tics
Hvor komplekse har de vokale ticsene vaert siste uken? *

HAR INGEN SLIKE TICS

LITEN GRAD (Usikkert om noen tics er komplekse)

MILDE (Noen tics er klart komplekse)

MODERAT (Noen tics er klart komplekse, og kan opptre i serier)

MARKERT (Noen tics er svaert komplekse, og kan opptre i langvarige serier)

DS TS NS B

ALVORLIG (Noen tics er ekstremt komplekse, og opptrer ofte langvarig)

Forstyrrende tics i hverdagen

Kryss av for hvor forstyrrende de motoriske og/ eller vokale ticsene har veart i hverdagen den siste uken.

Motoriske tics
Har motoriske tics forstyrret adferd og tale siste uken? *

.

NEI (forstyrrer ikke)
T

MINIMALT (Tics forstyrrer ikke flyt i adferd eller tale)
'

MILDT (Tics forstyrrer av og til flyt i adferd eller tale)
T

MODERAT (Tics forstyrrer ofte adferd eller tale)
.

MARKERT (Tics medfgrer at planlagt adferd eller tale av og til ma avbrytes)
T

ALVORLIG (Tics medfgrer at planlagt adferd eller tale ma ofte avbrytes)

Vokale tics
Har vokale tics adferd og tale forstyrret siste uken? *

NEI (forstyrrer ikke)

MINIMALT (Tics forstyrrer ikke flyt i adferd eller tale)
MILDT (Tics forstyrrer av og til flyt i adferd eller tale)
MODERAT (Tics forstyrrer ofte adferd eller tale)

MARKERT (Tics medfgrer at planlagt adferd eller tale av og til ma avbrytes)

DI EES ES B

ALVORLIG (Tics medfgrer at planlagt adferd eller tale ma ofte avbrytes)

Pavirkning av funksjon

Kryss av for i hvilken grad ticsene forarsaker problemer for selvfglelse, familieliv, sosial akseptering eller fungering i skole.
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i

Vokale tics
Pavirker vokale tics fungering? *

NEI (Forstyrrer ikke)

MINIMALT (Sma problemer)
MILDT (Noe problemer)
MODERAT (Noen klare problemer)

MARKERT (Store problemer)

TN

ALVORLIG (Ekstreme problemer)
Har barnet tics som gjgr at det vdkner om natten? Tenk pa de siste 4 ukene. *
- [ i [ i
Nei Litt Ganske mye Sveert mye Vet ikke/ usikker
Noen barn opplever ulike fglelser eller fornemmelser i forkant av ticsene. Svar pa om du synes utsagnene stemmer for ditt barn.
Opplever du at barnet har noen form for "indre trang” som f.eks klge, stikking, trykk eller andre fornemmelser fgr ticsene kommer?

Ikke i det hele tatt Litt Ganske mye - Sveert mye - Vet ikke/ usikker

Hvor plagsomme tror du disse fornemmelsene/ fplelsene er i forbindelse med tics for barnet i hverdagen?

r r [ r
Ikke i det hele tatt Litt Ganske mye Svaert mye Vet ikke/ usikker
Noen barn kan i tillegg ha andre vansker/ tilstander. Her er noen spgrsmal om hvilke vansker barnet eventuelt har.

Ja Nei
ADHD r i
Autismespekterforstyrrelse (f.eks Asperger) - -
Tvangslidelse/ OCD (tvangstanker og/ eller tvangshandlinger) - -
Angst (f.eks sosial angst eller generell angst) i i
Depresjon i i
Migrene i i

Har barnet andre diagnostiserte tilstander eller vansker, inkludert somatiske, som ikke er oppgitt her, men som pavirker fungering i
hverdagen eller barnets livskvalitet? Beskriv/ oppgi. [tekstboks til d skrive inn i]

Har barnet andre typer vansker (uavhengig om dette er utredet eller ikke), og som pavirker fungering i hverdagen eller barnets
livskvalitet?

Overfglsomhet (knyttet til f.eks ubehag med for trange kleer, merkelapper, eller bestemt type bergring, lukter, lys r
eller lyder osv) )

Sterke sinneutbrudd i
Spvnvansker (f.eks betydelige vansker med innsovning, hyppig oppvakning og/ eller for tidlig oppvakning) i
Hodepine (sterk og/ eller ofte) i
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Har barnet andre vansker du vil oppgi/ beskrive?
[tekstboks til d skrive inn i]

Spgrsmal om spesialisthelsetjenester

Her gnsker vi a vite om hva slags stgtte og hjelp barnet har fatt fra spesialisthelsetjenesten. Tilbudet i spesialisthelsetjenesten kan variere
fra region til region, men en kartlegging slik som dette kan gi et viktig grunnlag for 4 vurdere om tjenestene er gode, eller om

helsetjenestene bgr forbedres for barn med ticsforstyrrelser.

Hvilke av de fglgende tjenestene fra spesialisthelsetjenesten har instansen tilbudt seg & utfgre?

Diagnostiserte

Kartla individuelle veeremaéter og interesser

Kartla kognitiv fungering (bl.a. hukommelse, leering, kommunikasjon, sprak,
oppmerksomhet)

Anbefalte rammetiltak/ tiltak (ressurser til avlastning, tilpasset opplering o0.1.)

Tilpasset individ- og stgttetiltak

Satte fokus pa forebygging av psykiske lidelser

Evaluerte og justerte tiltak og tilrettelegginger

Diagnostiserte og behandlet psykiske tilleggsvansker

Bidro i arbeidet med individuell plan

Sgrget for at dere fikk kunnskap om ticsforstyrrelser/ Tourettes syndrom

Fulgte opp somatiske/ kroppslige forhold

Veiledet om sosiale rettigheter

Samarbeidet med skole og/eller PPT

Utfgrte

r

Ikke
tilbudt

r

Takket nei/
uaktuelt

m
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Noen spgrsmal om type behandlingstiltak.
Har barnet fatt tilbud om ticskontrollerende behandlingsmetode i forhold til sine tics?

i
Nei, ikke fatt tilbud Ja, fatt tilbud, men har takket nei
i

Ja, men vi venter pa & starte behandling ' Ja, og har mottatt dette

Oppgi omtrentlig drstall ndr barnet mottok ticskontrollerende trening [tekstboks til d skrive inn i]

Hadde ticskontrollerende trening effekt pa ticsene?

- -
Ingen effekt Noe effekt God effekt
Om du vet hvilken type ticskontrollerende trening barnet mottok, kryss av for hvilken effekt dette hadde.

Ingen effekt Noe effekt God effekt

Ticskontrollerende trening, sdkalt "Habit reversal training (HRT)" N I N

Ticskontrollerende trening, sakalt "Eksponerings- og responsprevensjon (ERP)" |_ n |_

Fikk dere informasjon om aktuell(e) brukeorganisasjon(er) av spesialisthelsetjenesten?
- - -

Ja Nei Ikke aktuelt
Har du/ dere deltatt pa foreldrekurs, mestringskurs, likemannstreff, brukerkurs el .lign.?
i i i

Ja Nei Nei, men gnsker tilbud om dette
Hva var navnet pa dette kurset, evt. hvem arrangerte dette? [tekstboks til d skrive inn i]
Hadde dette kurset effekt pa ticsene?

- -

Ingen effekt Noe effekt God effekt
Beskriv kort hvordan dette eventuelt dette hadde nytte eller effekt pa andre méter.
[tekstboks til d skrive inn i]
Har du tanker eller tips til hva spesialisthelsetjenestene kan gjgre bedre? Er det f.eks noe du savner av tiltak eller andre ting fra
spesialisthelsetjenesten?

[tekstboks til d skrive inn i]

Medikamentell behandling
Bruker barnet eller har barnet brukt medisin tidligere for behandling ved tics?
i i

Ja Nei

Her er noen spgrsmal om bruk og evt. effekt av medikamenter som ditt barn bruker/ har brukt. Listen nedenfor inneholder navn pa
medikamenter som kan brukes ved (evt. har veert vanlig & bruke tidligere) ved behandling av tics.

Kryss av for om barnet bruker/ har brukt medikamenter tidligere for behandling av tics, kryss av for type og effekt.
- [
Risperidon (Risperdal®) Bruker na Har brukt tidligere
Oppgi omtrentlig &rstall nar barnet brukte Risperidon (Risperdal®) [tekstboks til d skrive inn i]
C e
Haloperidol (Haldol®) Bruker na Har brukt tidligere

Oppgi omtrentlig drstall nar barnet brukte Haloperidol (Haldol®) [tekstboks til d skrive inn i]

- -
Aripiprazol (Abilify®) Bruker na Har brukt tidligere

Oppgi omtrentlig drstall ndr barnet brukte Aripiprazol (Abilify®) [tekstboks til d skrive inn i]

i -
Pimozid (Orap®) Bruker na Har brukt tidligere




Oppgi omtrentlig &rstall ndr barnet brukte Pimozid (Orap®) [tekstboks til d skrive inn i]
Topriamat (Topimax®) - Brukernd Har brukt tidligere

Oppgi omtrentlig arstall ndr barnet brukte Topriamat (Topimax®) [tekstboks til d skrive inn i]
Botulinumtoksin (Botox®) Brukernd Har brukt tidligere

Oppgi omtrentlig arstall nar barnet brukte Botulinumtoksin (Botox®) [tekstboks til d skrive inn i]
Klonidin (Catapressan®) - Brukernd Har brukt tidligere

Oppgi omtrentlig arstall ndr barnet brukte Klonidin (Catapressan®) [tekstboks til d skrive inn i]

Hvilken effekt hadde barnet av fglgende medisiner om barnet har brukt dette?

Ingen effekt Noe effekt God effekt
Risperidon (Risperdal®) r r r
Haloperidol (Haldol®) r r r
Aripiprazol (Abilify®) r r r
Pimozid (Orap®) r r r
Topriamat (Topimax®) r r r
Botulinumtoksin (Botox®) r r r
Klonidin (Catapresan®) r r r

Medikamentell behandling ved ledsagertilstander
Bruker barnet n§, eller har barnet tidligere brukt medisin for behandling av andre samtidige tilstander?

Ccc
Ja Nei
Her er en liste over medikamenter som ofte brukes til behandling ved ledesagertilstander som er vanlig ved ticsforstyrrelser. Eksempler
pa ledsagertilstander er f.eks ADHD og tvangslidelser (OCD).
Kryss av for om barnet bruker/ har brukt noen av fglgende medikamnter. Flere kryss er mulig.

i i
Metylfenidat (Ritalin® / Concerta® / Equasym® / Medikinet ®) Bruker na Har brukt tidligere

Oppgi omtrentlig arstall nar barnet brukte Metylfenidat (Ritalin® / Concerta® / Equasym® / Medikinet ®) [tekstboks til d skrive inn i]

Atomexetin (Strattera®) Brukerni Har brukt tidligere
Oppgi omtrentlig arstall nar barnet brukte Atomexetin (Strattera®) [tekstboks til d skrive inn i]
Dexamfetamin (Dexedrine® / Attentin® / Metamina® / Elvanse® ) Brukerng Har brukt tidligere

Oppgi omtrentlig drstall ndr barnet brukte Dexamfetamin (Dexedrine® / Attentin® / Metamina® / Elvanse® )
[tekstboks til d skrive inn i]

Fluoxetin (Fontex®) ' Brukernd Har brukt tidligere
Oppgi omtrentlig drstall ndr barnet brukte Fluoxetin (Fontex®)[tekstboks til d skrive inn i]

O i
Sertalin (Zoloft®) Bruker na Har brukt tidligere
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Oppgi omtrentlig drstall ndr barnet brukte Sertalin (Zoloft®) [tekstboks til d skrive inn i]

Fluvoksamin (Fevarin®) Brukernd Har brukt tidligere
Oppgi omtrentlig drstall ndr barnet brukte Fluvoksamin (Fevarin®) [tekstboks til d skrive inn i]
. i
Andre SSRI (Seroxat®, Cipramil®, Cipralex®, Effexor®) Bruker na Har brukt tidligere

Oppgi omtrentlig drstall ndr barnet brukte andre SSRI (Seroxat®, Cipramil®, Cipralex®, Effexor®) [tekstboks til d skrive inn i]

Hvilken instans i spesialisthelsetjenesten har barnet veert hos vedrgrende ticsforstyrrelsen?
C C ( o .
BUP Andre Ikke veert hos noen i spesialisthelsetjenesten

Skriv hvilken annen/andre instans(er) [tekstboks til d skrive inn i]

[ hvilket fylke ligger /14 denne spesialisthelsetjenesten (om barnet har veert hos flere, oppgi siste)?

Velg ... j

Vi vil her vite litt om dine erfaringer som foresatt og hvordan du opplevde mgtet og samarbeidet med spesialisthelsetjenesten.

Sveert . Sveert Ikke aktuelt/
misforngyd Misforngyd Forngyd forngyd utfgrt
Hvor forngyd er du med informasjonen du/dere
fikk om barnets diagnose (ticsforstyrrelse) etter - - . i i
utredning
Opplevde du at behandler hadde tilstrekkelig
kunnskap om ticsfortyrrelser og Tourettes - - . i .
syndrom?
Hvor forngyd er du med samarbeidet mellom r r r r r

spesialisthelsetjenesten og skole og/eller PPT

Hvor forngyd er du med din/deres
brukermedvirkning, dvs innflytelse pa - i i i i
utformingen og/eller av tjenester

Alti alt, hvor forngyd er du med méten du som
forelder/foresatt er blitt mgtt av i i i i i
spesialisthelsetjenesten?

Til slutt; hvordan fikk du vite om denne spgrreundersgkelsen?

i

Via e.post fra Norsk Tourette Forening

Annet

Tusen takk for din besvarelse - dine svar er viktige for & kunne vurdere nytten av tjenestetilbudene. Dette kan bidra til 3 gjgre
helsetjenestene bedre.

Ansvarlig for denne tjenestenWebseksjonen - USIT

39


http://www.usit.uio.no/om/organisasjon/uav/web/

Vedlegg 3.

Spgrreskjemaet til unge-voksne er identisk med foresattes skjema, men har i tillegg

spgrsmal om livskvalitet malt med Gilles de la Tourette Syndrome - Livskvalitetsskala

(GTS-QOL) - Norsk utgave.

Noen spgrsmdl om livskvalitet og hvordan du foler deg for tiden

Sett kryss i ruten med det svaret som best beskriver hvordan du fgler du har det for tiden. Merk at noen av spgrsmalene
kan handle om problemer du kanskje aldri opplever. Tenk pa de siste 4 ukene.

Ikke
noe
problem

Et lite
problem

Et
moderat
problem

Et stort
problem

Et
veldig
stort
problem

Ikke veert i stand til & kontrollere alle dine bevegelser?

Hatt vansker med hverdagslige aktiviteter eller hobbyer (f.eks

matlaging eller skriving?)

Opplevd smerter eller fysiske skader som fglge av dine tics?

Fglt ubehag ved a lage lyder du ikke har klart & stoppe?

Vert redd for & bruke banneord som du ikke vil si?

Vaert redd for a gjgre noe pinlig (f.eks uhgflige bevegelser)?

Matte gjenta ord om og om igjen?

Matte gjenta ting som andre mennesker gjgr eller sier (f.eks
herme etter folk)?

Matte gjgre ting om og om igjen pa en bestemt mate (f.eks
sjekke ting, bergre ting eller personer)?

Hatt ubehagelige tanker eller bilder i hodet?

Hatt konsentrasjonsproblemer?

Hatt problemer med hukommelsen?

Mistet eller rotet bort viktige ting (f.eks lommebok, ngkler
eller mobiltelefon)?

Hatt vansker med 3 gjgre ferdig oppgaver etter a ha begynt pa

dem?

Generelt sett fglt deg i darlig form?

Fglt deg trist eller nedstemt?

Opplevd raske humgrsvingninger?

Opplevd manglende selvtillit?
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Fglt deg engstelig?

Fglt deg rastlgs?

Hatt vansker med a kontrollere sinnet ditt?

Folt at du ikke har kontroll over ditt liv?

Fglt deg frustrert?

Fglt at du trenger mer hjelp eller stgtte fra mennesker?

Erfart at det er vanskelig 4 vaere sammen med dine venner?

Hatt vansker med & delta i sosiale aktiviteter (f.eks ga ut a
spise)?

Fglt deg alene og isolert?
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Vedlegg 4.

Gruppeintervju - intervjuguide

1. Introduksjon for gruppen og bli kjent

Informasjon om prosjektet, presentasjon av moderatorene og deltagerne, hvordan gruppeintervjuet skal

forega.

Temaer:
2. Frasymptomer til henvisning for utredning

Hvem henviste (fastlege eller PPT eller andre?), og arsaken til henvisning (plagsomme tics eller andre
vansker), hvor inneforstatt var dere selv med at dette kunne vaere TS?

Ble noen av dere henvist til andre spesialister slik som f.eks gyelege eller spesialist i gre/nese/hals?

3. Opplevelser og erfaringer med utredning
Hvordan opplevde dere mgtet med personene som skulle utrede?

Hvordan opplevde dere spesialistenes kunnskap om TS og evt deres tilleggsvansker?

4. Opplevelser og erfaringer med oppfglging

Hva skjedde etter utredningen og diagnosen TS ble gitt?

Fikk dere informasjon, radgivning osv.

Hvor god var denne, var dette nok, eller ville dere ha gnsket noe mer?

[ hvilken grad opplevde dere involvering og medbestemme i forhold til beslutninger om behandling
[ hvilken grad opplevde dere samarbeid mellom f.eks spesialisthelsetjenesten og skole og/eller PPT
Til foreldre: har dere f.eks fatt informasjon om tilbud for foreldre/pargrendekurs eller lignende

Hva har vert bra med kontakten med spesialisthelsetjenesten? Hva har dere savnet?

5. Nytten av tiltak

Hvilke tiltak (eller tjenester) mener dere har veert nyttig - hva har gitt best effekt og i forhold til hva
(livskvalitet, helse, relasjoner osv)

Hvordan fungerer ting i det daglige, hvordan trives dere

Fgler dere at dere har eller kan fa tilstrekkelig hjelp til a takle hverdagens utfordringer om det trengs?

6. Hvilke rad vil du gi til andre i samme situasjon?
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Vedlegg 5.

Invitasjon til brukersamling!

Vi inviterer deltagere til en brukersamling om erfaringer med
spesialisthelsetjenesten i forhold til det a ha Tourettes syndrom.

Vi inviterer deg som er enten:

e ungdom jalderen 15-20 dr eller voksen med diagnosen Tourettes syndrom (trenger
16 personer)

o forelder/foresatt til person(er) med Tourettes syndrom (trenger 8 personer)

Merk:
Ungdommer kan ta med seg en ledsager (uten ekstra kostnader for deg eller
ledsageren)

Sgknadsfrist for brukersamlingen: 25. september!

NB! Kort sgknadsfrist.
Sokere vil fa beskjed om de far plass eller ikke.

Brukersamlingen er en del av et nasjonalt prosjekt

Brukersamlingen er en del av et nasjonalt prosjekt som gjennomfgres av Norsk Tourette
Forening og NevSom (Nasjonalt kompetansesenter for nevroutviklingsforstyrrelser og
hypersomnier).

[ forbindelse med prosjektet pagar det na en spgrreskjemaunderspkelse om hvilke
erfaringer foresatte til barn med ticsforstyrrelse, ungdommer (fra 16 ar) og voksne som
selv har ticsforstyrrelse selv har med behandling og oppfglging fra spesialisthelsetjenesten.
Mer informasjon og
lenken til spgrreskjemaet finner du pa www.nevsom.no
NB! Svarfristen for spgrreskjemaet er 26. september!
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Program for brukersamlingen:

Dette blir en helg fylt med bl.a gruppeintervju med fokus pa erfaringer med
spesialisthelsetjenesten m.m., presentasjon og diskusjon av resultater fra
spgrreundersgkelsen, samt hyggelig samveer.

Det blir felles middag og underholdning.

Dato: lgrdag 15. okt. (fra ca. kl. 10.00)
til sgndag 16. okt. (avsluttes med lunsj ca. kl. 13)

Sted: Oslo (Hotel Quality pa Gardemoen)

Reisekostnader og opphold dekkes av arranggr. Gjelder ogsa for ledsagere for de
som har behov for det.

Som deltager bidrar du til a gi et viktig kunnskapsgrunnlag om hva som er viktig i forhold
til tjenester og oppfglging fra spesialisthelsetjenesten. Du med dine erfaringer kan dermed
bidra til gkt kompetanse om Tourettes syndrom og utvikling av helsetjenestene!

@nsker du a delta pa brukersamlingen eller hgre mer om prosjektet sa send en e-post til:

Janne Drage pa drja@uus.no evt. ring 23 01 60 68 /00

| samarbeid med Norsk Tourette Forening

()
ExtraStiftelsen

Helse og Rehabilitering

Norsk Tourette Forening
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