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Brukerperspektiv pa
forskning i Europa.

- Hoy deltakelse fra Norge i undersgkelsen

Av: Liv Irene Nostvik, sykepleier, Daglig leder NTF

I 2018 ble det gjennomfert en stor europeisk
sporreundersegkelse blant personer med
Tourettes syndrom (TS) og deres foreldre,
partnere eller andre familiemedlemmer.
Dette er forste gang personer med TS og
deres familier over hele Europa har blitt
spurt om deres perspektiv pa forskning og
behandlingsalternativer. Deltakerne ble spurt
om hva de foretrekker at det forskes pa, og ble
bedt om a velge mellom arsak eller behand-
ling. Det ble ogsd spurt om deres kunnskap
om ulike behandlingsmetoder og hva de
hadde blitt tilbudt i sitt land.

Undersgkelsen var anonym og tilgjengelig
pa 13 sprak (tsjekkisk, dansk, nederlandsk,
engelsk, finsk, fransk, tysk, gresk, ungarsk,
italiensk, norsk, polsk og spansk), og ble
distribuert gjennom europeiske og interna-
sjonale brukerorganisasjoner.

Undersgkelsen var apen i 6 maneder og 2269
svar ble samlet inn. Det var fleste svar fra
engelskspraklige deltagere (N = 535) etter-
fulgt av nederlandsk (N = 402) og norsk (N
= 393).

Flertallet av respondentene var personer med
Tourettes syndrom (N = 725) etterfulgt av
foreldre (N = 689).

Language No. of responses
English 535
Dutch 402
Norwegian 393
French 160
Italian 138
German 125
Hungarian 120
Spanish 101
Danish 96
Finnish 65
Polish 62
Czech 56
Greek 16

Total survey responses by language
(N =2269)

Totalt ensket 71% forskning pa hvordan
en skal behandle TS, mens 29% foretrakk
forskning pa arsaken til TS. Det var sma
forskjeller mellom personer med TS og for-
eldre, der 64% av dem med TS og 74% av for-



eldre ensket forskning pa behandling. Nar
det gjaldt forskning péd arsak, var svarene
henholdsvis 36% og 26%.

Nar det gjelder behandlingsalternativer viser
undersekelsen god kjennskap til ulike
behandlingsmuligheter, men det var en langt
lavere frekvens av disse behandlingene som
tilbys i deres land. Pa spersmal om hvilke
behandlinger som ble tilbudt dem, ble med-
ikamentell behandling oftest tilbudt, etter-
fulgt av atferdsterapi. Dette til tross for at
de europeiske kliniske retningslinjene for
TS anbefaler atferdsterapi som forstevalg for
behandling bade for barn og voksne pasienter.

At brukere og pargrende er mest interessert
i forskning som gagner dem direkte i deres
daglige liv, er et viktig budskap. Samtidig vil
kunnskap om arsak ogsa ha betydning for
utvikling av behandlingsalternativer som
kan redusere belastningen TS kan gi, slik at
forskning pa bade behandling og &rsaker i
realiteten er nedvendig.

Undersgkelser som dette kan bidra til viktige
diskusjoner om forventninger, motivasjoner
og realiteter nar det gjelder de ulike inter-
essentenes syn. Artikkelen er inkludert som
eget kapittel i European Clinical Guidelines
For Tourette Syndrome med tittel: Patients’
perspectives on research and treatment. Dette
er definitivt et fremskritt som viser et gken-
de fokus pa samarbeid mellom pasienter og
forskere, og en anerkjennelse av at brukere og
parerendes syn er av betydning. Ikke minst
viser deltagelsen i undersgkelsen at brukere
og paregrende uttrykker et gnske om & veere
aktivt involvert og inkludert i forskning om
TS.
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