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Interessepolitisk notat

Voksne med Tourettes syndrom

e Det er behov for en nasjonal plan for sentralisering av spesialisthelsetjenestene
til voksne med Tourettes syndrom.

e Tourettes syndrom ma inkluderes i Prioriteringsveilederen psykisk helsevern
for voksne, slik den er for barn.

e Tourettes syndrom ma vere grunnlag for individuell refusjon av alle
medikamenter som anbefales mot tics i internasjonale faglige retningslinjer.

o Ikke- medikamentelle behandlingsmetoder ma bli tilgjengelig for voksne med
Tourettes syndrom.

e Kompetansen i kommunal helse- og omsorgstjeneste ma styrkes.

Bakgrunn

Stor variasjon i tjenestetilbudet.

Tourettes syndrom (TS) er en av flere ticstilstander, og omtrent 0,5 % av voksne
tilfredsstiller diagnosekriteriene. Tics kan medfare alvorlige plager, sosialt, pedagogisk,
psykisk og muskulzrt over tid. Mye tyder pa at TS er underdiagnostisert. Undersgkelsen
Tourettes syndrom hos barn i Norge viser ogsa at det er store fylkesvise forskjeller i bruk
av TS- diagnosen i Norge (1).

Utredning av TS hos voksne foregar fortrinnsvis i psykiatrien, men kompetansen er lav,
bade nar det gjelder utredning, diagnostisering og behandling. Det resulterer i at tics ikke
alltid oppdages eller forstaes som tics i spesialisthelsetjenesten. Noen kan vente i flere ar
for diagnosen settes. Da tilbys de ikke riktig behandling, og pasienten far heller ikke
tilfredsstillende oppfalging. Det er videre en utfordring at pasienter i psykiatrien skrives
raskt ut, og at det er vanskelig & komme inn igjen. Pasienter med TS kan ha behov for
langvarig oppfalging.
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Tjenestetilbudet oppleves i dag som spredt og preget av tilfeldighet.

Den lave kliniske forekomsten inneberer betydelige utfordringer knyttet til organiseringen
av behandlingstilbudet. Utvikling og opprettholdelse av utredning- og
behandlingskompetanse krever kontinuerlig praksis, noe dagens organisering ikke
tilfredsstiller. For a oppna tilstrekkelig kompetanse er muligheten til 3 mate tilstrekkelig
antall pasienter avgjgrende.

De fleste med Tourettes syndrom har sammensatte vansker og tilleggsvansker.
Tilleggsvansker forekommer hos omtrent 90 % av personer med TS (3). De vanligste
sameksisterende tilstander ved TS er ADHD, tvangstanker / tvangshandlinger (OCD) og
angst. Tilleggsvanskene kan for noen skape stgrre utfordringer enn ticsene i seg selv.
Effektiv behandling av sameksisterende tilstander, seerlig ADHD, kan gi reduksjon av tics
fordi stressnivaet synker. Differensialdiagnostisk kompetanse i helsetjenestene blir derfor
avgjerende for helhetlig og virksom behandling. Nevrologer har liten kompetanse pa de
psykiatriske sameksisterende tilstandene, noe som medfarer en lite tilfredsstillende
oppfalging av voksne med Tourettes syndrom. Selv om de fleste er mindre plaget av sine
tics i voksen alder, vedvarer ofte sameksisterende vansker i voksen alder.

Det har de senere ar vaert gkt innsats pa kompetanseoppbygging innen barne- og
ungdomspsykiatrien. Den voksne pasientgruppen faller imidlertid utenfor eksisterende
tilbud. Det er i dag tilfeldig hvorvidt de voksne henvises til nevrolog eller psykiatrien.
Tourettes syndrom er ikke nevnt i prioriteringsveilederen- psykisk helsevern for voksne,
slik den er for barn. Dette medfarer uklarheter om hvem som har ansvar for oppfalging av
pasientgruppen.

Stor variasjon i behandlingstilbudet

Tourettes syndrom kan ikke kureres, og malet for behandling er a redusere symptomene.
Bade ikke- medikamentelle metoder og/ eller medikamentell behandling kan veere aktuelt.
Dersom sameksisterende vansker er de mest plagsomme, og farer til starre vansker enn tics
I seg selv, bar disse behandles farst. Behandling av tics bar overveies dersom symptomene
dominerer sa mye, over lengre tid, at det medfarer problemer pa skole/ arbeid,
konsentrasjonsvansker, sosial isolasjon eller nar tics farer til fysiske smerter.

Ikke- medikamentell behandling

Alle pasienter skal sa langt det er mulig og forsvarlig, kunne velge mellom ulike
behandlingsalternativer, ogsa medisinfri behandling. Per i dag har man to ulike atferds-
orienterte behandlingsmetoder som er dokumentert & ha god effekt nar det gjelder
reduksjon av tics: Ticskontrollerende trening (HRT) (4) og Eksponering med
Responsprevensjon (ERP). Dersom man har mange ulike og kontinuerlige tics, har ERP
blitt anbefalt som behandling (5), mens HRT velges ved ferre tics. ERP er lite brukt for
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behandling av tics i Norge. Fa helseforetak har tilbud om ikke- medikamentell behandling,
og for voksne ma behandlingsmetoden anses som utilgjengelig (6). Disse forskjellene i
helsetilbudet er ikke akseptable.

Medikamentell behandling

Medikamentell behandling av tics bar overveies dersom ikke-medikamentelle tiltak ikke har
gnsket effekt eller er vanskelig & gjennomfare. Medikamentell behandling krever
spesialistkompetanse, serlig nar andre vansker ogsa krever medikamentell behandling. Det
oppleves en reservert holdning til medikamentell behandling av tics, sannsynligvis fordi
medikamentene som benyttes for ticsreduksjon har en hgy bivirkningsprofil. Fa medikamenter er
forhandsgodkjent for behandling av tics ved Tourettes syndrom hos voksne. Heller ikke
risperidon, selv om medikamentet anbefales i internasjonale faglige retningslinjer, og ofte er
farstevalg ved behov for medikamentell behandling. Dette vil i de alvorligste tilfeller fare til at
den beste lgsningen for medikamentell behandling velges bort, fordi den blir for kostbar for
pasienten.

Pasient og pargrende opplering.

Det finnes ikke systematisert oppleering for pasienter med TS og deres pargrende, selv om
dette er en pasientrettighet. Tourettes syndrom er i dag ikke inkludert i eksisterende
nettverk av laerings- og mestringssentre (6).

Behov for sentralisering av spesialisthelsetjenester til personer med

Tourettes syndrom.

Pa grunn av lav Kklinisk forekomst har behandlere i dag begrenset mulighet til & oppna
kontinuerlig praksis gjennom dagens organisering av behandlingstilbudet. Det er behov for
spesialiserte utredning- og behandlingsteam som dekker starre omrader enn dagens
poliklinikker gjar. Slik kan pasientene tilbys dokumentert effektiv behandling utfert av
personer med spesialkompetanse og kontinuerlig praksis pa omradet.

Oppfelgingen bar derfor forankres ved utvalgte DPSer av en viss starrelse.

Enhetene ma tilby helhetlig oppfelging, med ansvar for utredning, diagnostisering,
medikamentell og ikke- medikamentell behandling. Bade HRT og ERP ma implementeres
som behandlingsmetoder og ngdvendig materiell til behandlere ma gjeres tilgjengelig.
Enhetene ma har bred kunnskap om vanlige sameksisterende tilstander ved TS og
behandling knyttet til disse.

En slik organisering av tjenestetilbudet kan veere av positiv betydning for
kompetanseutvikling i fagmiljgene i tillegg til implementering av god behandling for
pasienter med TS. Sammenheng mellom behandlingsvolum og behandlingskvalitet bar
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ligge til grunn ved planlegging og utvikling i helsetjenestene. En tydelig ansvarsplassering
av ansvaret for spesialisthelsetjenester til pasientgruppen er avgjerende.

Gjennom god behandling pa utvalgte steder med tilstrekkelig spisskompetanse, er det grunn
til & tro at behandlingstiden i spesialisthelsetjenesten kan bli kortere og at
behandlingskostnadene til den enkelte pasient reduseres. Ikke minst er det grunn til a tro at
et bedre organisert behandlingstilbud vil medfare bedre livskvalitet for personer med
Tourettes syndrom, og bidra til et mer helhetlig og likeverdig helsetjenestetilbud

Tourettes syndrom og forskning

Det er svaert lite forskningsaktivitet pa Tourettes syndrom i Norge, og TS ma anses a vare
et sveert forskningssvakt omrade. Det er kun gjennomfagrt tre doktorgradsprosjekter siden
artusenskiftet (6).

Det er et stort behov for mer kunnskap om forekomst av Tourettes syndrom, kvalitet pa
utredninger og diagnostikk, effekter av medikamentell og ikke-medikamentell behandling,
og langsiktig prognose. Det er behov for et nasjonalt forskningsnettverk for Tourettes
syndrom, der det settes av midler til forskning og fag- og metodeutvikling.
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