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P& Agrenska arrangeras veckovistelser dér familjer som har barn med
funktionshinder bor, umgas och utbyter erfarenheter. Under en och
samma vecka tréaffas ett antal familjer med barn som har samma dia-
gnos, i det har fallet Tourettes syndrom. Familjevistelser med den dia-
gnosen har arrangerats pa Agrenska 1992, 1995, 1999, 2001, 2002 och
2008.

Under en familjevistelse ar foraldrarnas dagar fyllda med medicins-
ka och psykosociala foreldasningar och diskussioner. Barnen, som har
ett eget program, tas da omhand av sarskild personal. Faktainnehallet
fran forelasningar under bada vistelsen pd Agrenska utgor grund for
nyhetsbreven som skrivs av Jan Engstrém, Agrenska. Innan informa-
tionen blir tillganglig for allménheten har foreldsarna maojlighet att
lasa och lamna synpunkter pa sammanfattningarna.

For att illustrera hur problematiken kan se ut, och hur det kan vara att
ha ett barn med sjukdomen/syndromet, ingar en fallbeskrivning

Sist i nyhetsbrevet finns en lista med adresser och telefonnummer

till forelasarna. Sedan ar 2000 publiceras nyhetsbreven aven pa
Agrenskas hemsida, www.agrenska.se.
Foljande forelasare har bidragit till innehallet i detta nyhetsbrev: Pro-
fessor Christopher Gillberg, Goteborg, Pelle Sandstrak, Malmo,
DAMP/ADHD-konsulent Johanna Bjork, Goteborg, fritidsledare
Calle Warnholtz, Goteborg, beteendevetare Erica Bahler, Goteborg,
logoped Asa Mogren, Goteborg, tandlikare Birgitta Johansson-
Cahlin, Goteborg, psykolog/psykoterapeut Jan-Eric Jonsson, Gote-
borg, handlaggare Gunnel Hagberg, Goteborg, sjukskdterska Andre-
as Tallborn Dellve, Goteborg, socionom Anna Lindfors, Goteborg,
specialpedagog Astrid Emker, Goteborg, foreningsrepresentanter
Gote Engelbrektsson, Henrik D. Ragnevi och Jeanette Jonsson,
Goteborg
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Tvang, tics och Tourettes syndrom fran barn till vuxen

Professor Christopher Gillberg, Enheten for barnneuropsykiatri, BNK,
Drottnings Silvias barn- och ungdomssjukhus, Géteborg, informerade
om tvang, tics och Tourettes syndrom,TS, fran barn till vuxen.

-Vi pa BNK traffar valdigt manga barn och ungdomar med TS och
OCD/ADHD som har ett extremt stort vardbehov, men trots detta inte
far hjalp via LSS. Det &r en brist i lagstiftningen. Andra med TS kan
uppleva att de mar forhallandevis bra och inte kanner sig sarskilt
drabbade.

Enligt Christopher Gillberg &r det extremt ovanligt att de som enbart
har tics behdver hjalp.

-Oftast har de som behover hjalp for ticsen ocksa tillaggsproblem som
beror p& OCD och/eller ADHD och hjalpen behovs da oftast for
tillaggsproblemen. De som har TS och ADHD, och inte behdver hjélp,
har antagligen inte ADHD, utan nagonting annat. Ofta har de har bar-
nen en kombination av svarigheter och olika huvuddiagnoser beroende
pa vilka specialister barnet traffat.

| framtiden tror Christopher Gillberg att det blir mer vanligt att anvén-
da s k dimensionsdiagnoser.

-Alla vi ménniskor kan placeras i ett spektrum mellan ytterligheter nar
det géller alla mojliga tankbara problem och inte minst medicinska
problem. Exempelvis kan en person vara allt fran extremt Gveraktiv
(hyperaktiv) till extremt underaktiv (hypoaktiv). De som befinner sig
valdigt nara nagon av ytterligheterna kan fa en diagnos. Andra som
endast befinner sig ganska nara kanske inte far diagnosen, men hur
ska dessa personer tillstand betecknas? Nar ar man “sjuk” och nar &r
man "frisk”? Ju fler symptom man har och ju ndrmare ”gréansen” man
ar desto storre ar mojligheten att man far en diagnos.

-En annan fraga som diskuteras i sammanhanget ar fragan om vad
som ar normalt och vad som ar onormalt. Jag tycker inte detta &r be-
grepp som ar anvandbara. Vi alla har nagonting som ligger mer eller
mindre nara nagra “granser”, men betecknas &ndd som ™vanliga”
manniskor. Och vanliga” manniskor ar dven de som fatt en diagnos.

12-18 % av hela befolkningen har en 6kad bendgenhet att utveckla

motoriska och/eller vokala tics och cirka 85 % har darmed en lag be-
négenhet.
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Darefter beskrev Christopher Gillberg relativt ingdende hjarnans ut-
veckling. Hjarnstammen stimulerar det som sedan utvecklas, d v s
storhjarnan och lillhjarnan.

-Om hjarnstammen skadas tidigt i fosterutvecklingen kan detta fa kon-
sekvenser for resten av hjarnan, t ex i pannlober och tinninglober. Vil-
ka skador som ligger bakom symptomen vid TS, OCD och ADHD kan
vi inte borja leta efter forran barnet ar i tioarsaldern och da ar det inte
latt att se vad som startade det hela, vad som &r grundorsaken till de
problem barnet har. Men vid alla tre diagnoserna vet vi att de orsakas
av storningar i basala ganglierna, en samling av gra substans (nerv-
cellskérnor) djupt belagna i storhjarnans nedre del och pannloberna
mellan vilka det finns forbindelser.

90 % av hjarnans aktiviteter gar ut pa att kontrollera/hamma impulser
av olika slag och den kontrollen sker framst i prefrontala loben, d v s
framre delen av pannloben och basala ganglierna, samt i lillhjarnan
(reglering av beteende och motorik).

Ticsproblemen &r vanligtvis mest uttalade i 8-10 aa och tvang i 12-13
aa. Tics och tvang minskar vanligtvis i puberteten men aterkommer
senare i perioder av total avslappning. ADHD-problemen foljer med
under hela uppvaxten. Efter puberteten kan koncentrationsproblemen
lindras nagot.

Tourettes syndrom kannetecknas av kroniska, komplexa eller enkla,
fluktuerande motoriska tics (ofrivilliga och manga rérelser) och voka-
la tics (konsord, harklingar, svordomar, mm) av varierande svarig-
hetsgrad. De &r ofta mojliga att aktivt undertryckas under kortare peri-
oder, men detta krdver energi och koncentration.

-Det kan vara svart att sarskilja komplexa motoriska och vokala tics
och tvang. Om personen ar mer aktivt involverad handlar det ofta mer
om tvangstankar/-handlingar an om tics. En lite konstlad indelning ar
det kanske, sa Christopher Gillberg.

Jonathan, ar, har Tourettes syndrom med OCD

Jonathan, 9 &r, har TS, ADHD och OCD. Han kom till Agrenskas fa-
miljevistelse tillsammans med mamma Lotta, pappa Claes och syst-
rarna Mathilda, 9 ar (tvillingsyster) och Rebecka, 12 ar.
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Lottas graviditet med Jonathan och Mathilda var normal fram till
vecka 34 da de bada foddes lite for tidigt och var sma, Jonathan vagde
2,4 kg och Mathilda 2,0 kg.

-Jonathan hade dessutom lunginflammation och fick antibiotika intra-
venost i kuvosen. Bada barnen hade dessutom svarigheter att suga och
fick mat via nassond i tva veckor. Darefter kunde Mathilda suga sjalv
och Jonathan fick maten i flaska. Bada fick stanna kvar pa BB totalt
tre veckor, sager Lotta.

Mathilda gick upp i vikt som forvantat, men inte Jonathan, som fran
borjan kraktes véldigt mycket och lag nagot under sin viktkurva. Bada
barnen var pigga, Jonathan pa gransen till stirrig, och glada.

-Pa BVC fick vi radet att inte 6verstimulera honom, men det tyckte vi
heller inte att vi gjorde, sager Claes.

Hela forsta aret hade Jonathan mycket infektioner, Groninfektioner
och halsfluss. Han skrek valdigt mycket och sov oroligt.

-Eftersom vi ofta trodde att han var hungrig fick han mer mat, men
kréktes nastan genast upp den. Nér tester visade att han var intolerant
mot mjolkprotein, och vallingen ersattes med Nutramigen, madde han
battre och kréktes mindre. Nattsomnen blev ocksa lite lugnare, sa Lot-
ta.

TS, OCD och ADHD

-1 den lilla gruppen med Okad ben&genhet att utveckla motoriska
och/eller vokala tics har 1% uttalade och handikappande problem av
sina tics och det ar den gruppen vi nu ska prata om. Kommer ticsen
dessutom fore 18 aa ar kriterierna for diagnosen Tourettes syndrom
uppfyllda. Ovriga i den lilla gruppen kan ocksd ha besvirande pro-
blem, men inte tillrackliga for att fa diagnosen, sa Christopher Gill-
berg.

Ticsen vid TS borjar nar barnen &r cirka 5-7 ar och inleds ofta med
tics i huvudregionen. Déarefter sker en utveckling sa att 6vriga kroppen
involveras mer och mer. Aren gér och hos hélften av den lilla gruppen,
d v s hos 0,5 %, utvecklas snart ocksa OCD- och ADHD-symptom
med bl a tvangshandlingar, tvangstankar, hyperaktivitet, koncentra-
tions- och uppmarksamhetssvarigheter.

-Oftast far de har barnen/ungdomarna mer och fler problem av sin
OCD- och ADHD-problematik an av ticsen och behdver insatser av
olika slag. Samtidigt blir det ofta sa att nar barnet fatt hjalp med ett
problem far andra problem storre betydelse som kraver nya insatser.
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TS, OCD och ADHD orsakas av genetisk disposition for nagon eller
nagra av diagnoserna i 60-90 % av fallen (genomsnittssiffra).
-Eftersom det ar en genomsnittssiffra gar det inte att séga nagot om
arftligheten i varje enskild familj. Men i minst 1/3 av fallen &r det fra-
ga om hoggradig arftlighet, d v s forstagradssléktingar, foraldrar eller
syskon, sa Christopher Gillberg.

Forutom genetisk disposition kan andra faktorer paverka hjarnans ut-
veckling under graviditeten och bidra till uppkomsten av diagnoserna,
t ex om barnet ar for tidigt fott, om mamman haft vissa infektioner,
anvént tobak, droger eller alkohol.

-ldag vet man att vissa gener har mer eller mindre stor betydelse for
uppkomsten av TS och ADHD och andra for OCD, men inte exakt
vilka det &r fragan om.

Jonathan fortsatter att vara mycket orolig

Jonathans forsta ar blev fortsatt oroligt, med bl a atsvarigheter och
sémnsvarigheter.

-De enda tillfallen har var lite lugnare var nar han behandlades med
antibiotika for sin infektioner. Jag tyckte tidigt att det var nagonting
som inte kandes bra med Jonathan, men fick inget gehor pa BVC for
de tankarna, séger Lotta.

Eftersom Jonathan aldrig sov middag, somnade sent och vaknade ti-
digt fick han vid 1,5 ars alder somnmedel, men det forvarrade situa-
tionen och han blev annu mer speedad.

Andra handelser och omstandigheter i familjer innebar att fokus inte
kom att ligga pa Jonathan under hans andra levnadsar som det gjorde
under hand forsta ar. Han utvecklades snabbt motoriskt och larde sig
ga tidigt. Innan han ens kunde ga kunde han klattra ur sin extra hdga
spjalsang. Den 6kade rorligheten nar han borjade ga skapade pro-
blem.

-Han var alltid ndgon annanstans &n man trodde och han var standigt
arg. Han var ocksa stark och ofta icke kontaktbar. Bland de riktigt
jobbiga grejerna var nar vi skulle byta bléjor. Han var som en mask,
krangde och skrek och protesterade. Alla problem med Jonathan drab-
bade hela familjen och Rebecka tog sarskilt illa vid sig och behévde
till sist hjalp fran BUP, sager Claes.
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Alla tre syskonen far plats i barnomsorgen

Nar Jonathan var 1,5 ar fick alla tre syskonen plats hos dagmamma
som hade en liten grupp pa bara fem barn.

-Jonathan fungerade i huvudsak ratt bra i gruppen, men han at inte
maten och sov inte med de andra barnen. Dagmamman tyckte att han
var jobbigt aktiv, men inte mer &n hon klarade av, séger Lotta.

Efter ett ar hos dagmamman fick Rebecka plats pd en Montessorifor-
skola och Jonathan och Mathilda plats pa daghem. Det fungerade hyf-
sat bra for Jonathan den forsta tiden, men sedan blev det riktigt job-
bigt.

-Jonathan hamnade i en relativt stor grupp, 20 barn, och det fungerade
katastrofalt daligt, bade fér honom, for de andra barnen och fér perso-
nalen. Forsta veckan gick val an, sedan bérjade personalen ringa redan
pa morgonen och be oss hamta hem honom. Vid sadana tillfallen de
ganger vi hamtade hem honom var han valdigt arg och ledsen och fick
fruktansvérda utbrott. Han sprang ofta ut och satte sig bakom kléderna
i kapprummet eller i torkskapet och det gick inte att fa nagon bra kon-
takt med honom. Nar personalen inte lyckades fa kontakt med honom
trodde de att han mojligen hade nedsatt horsel, sager Claes.

Personalen pa daghemmet ville kontakta BUP och fa nagon specialist
att komma pa besok till skolan.

-En psykolog kom ocksa ut till skolan, men eftersom denna menade
att ADHD inte ens existerade, sa blev besoket inte till mycket hjalp.
Men besoket resulterade anda i att Jonathan fick en assistent, sager
Lotta.

Tidigt blev klader nagonting valdigt jobbigt for Jonathan och ju mer
klader han maste ha pa sig desto jobbigare blev det.

-Regnklader var bland det vérsta han visste. Hemma gick han ofta i
bara kalsongerna eller ett par byxor och en troja. Eftersom det under
vinterhalvaret kravdes mycket klader nar man skulle ga ut, stannade
han hellre inne och var ledsen och tittade pa TV.

Jonathan far de forsta ticsen, far en diagnos och boérjar skolan
Fran och med det att Jonathan fick assistent, i fyraarsaldern, borjade
han bajsa pa sig flera ganger om dagen.

-Eftersom han hade slutat med bl6jor blev det jattejobbigt att byta
kalsonger flera ganger om dagen. Flera ar senare, nar han borjat med
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harklingar, strax fore skolstart, menade man att bajsa pa sig var Jona-
thans forsta tics, sdger Claes.

| skolan orkade man snart inte med att hora alla ljud fran Jonathan, att
han blev arg for minsta sak och aldrig kunde sitta stilla.

-Han var aldrig med pa samlingarna, assistenten som féljde med fran
forskolan, tog ut honom vid sadana tillfallen. Snart, nar Jonathan fick
borja anvanda dator i skolarbetet, visade det sig att han hade mycket
latt for att lara sig bade att lasa och skriva. Skolan gjorde ocksa an-
passningar i miljon sa att den skulle passa Jonathan béttre, sager Lotta.

Impulsiviteten och oférmagan att forsta regler skapade stora problem
for Jonathan. Problemet for Jonathan &r att han véldigt fort blir ovan
med de andra barnen. Hela andra klass fick han déarfor egen undervis-
ning tillsammans med sin assistent, ett slags forvaring for att inte stéra
andra, menar Lotta.

-Fran och med tredje klass fick Jonathan borja i en slags sérskola, som
var bade behandlingshem och skola och det passade honom mycket
battre. Nivan pa undervisningen anpassades till varje individ och in-
neholl enbart korta pass.

-Pa skolan traffade vi sedan en psykolog som chockad ifragasatte bade
den behandling och den medicinering Jonathan dittills fatt, samt av-
saknaden av utredning. Nu skedde en stor omsvangning och Jonathan
utreddes noggrant. Det resulterade i att han fick diagnoserna TS,
ADHD och autistiska drag. Han hade en mycket ojamn begavning och
var i mycket daligt skick. Ticsen hade vid den har tiden utvecklats och
inneholl bade vokala och motoriska tics om vartannat, sager Claes.

Medicinering

Det finns idag mediciner mot tics, tvang och ADHD-symptom med
god effekt. Men medicinering mot nagon eller nagra av de tre symp-
tomen &r ingenting man automatiskt bérjar med. Fragan ar vilka
symptom man i forsta hand vill bli av med och vilka biverkningar man
kan acceptera.

-Det ar exempelvis farre an 1/10 som har sa svara tics att de behdver
medicineras. Risperdal®, som paverkar somnen och overaktiviteten
positivt, kan i sa fall vara ett bra val. Men for de flesta med TS &r inte
ticsen det stora problemet, sa Christopher Gillberg.
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Neuroleptika, t ex Risperdal® och seretoninaterupptagshammare, t ex
Fontex® kan ha effekt p4 OCD-tvang, men det kévs da att man gar
upp i dos for att fa verkan. Mediciner mot depression kan ocksa fun-
gera mot tvang, men da kravs det att man tredubblar dosen.

Centralstimulantia, t ex Conserta® eller Ritalin® hjalper i 75-80 % av
fallen vid ADHD, dar medicinen medfor lindrigare och farre utbrott
och forbattrar koncentrationen och inlarningspotentialen. 1 20 % av
fallen ger medicineringen ingen markbar effekt och 5 % av fallen blir
samre.

-Eftersom alla biverkningar av medicinerna férsvinner nagra timmar
efter det man slutat ta dem tycker jag att det kan vara vart att prova
dem. Vid komplexa fall av OCD, TS och ADHD kan det vara vért att
prova Eye Q som innehaller Omega 3-fettsyror. En mindre grupp av
samtliga kan ha nytta av naturmedlet. Problemet med att ta flera medi-
ciner samtidigt ar att man inte vet vad som orsakar vad och hur olika
mediciner fungera ihop. Alternativet att prova en medicin at gangen
tar valdigt 1ang tid. Bast ar det om man hittar en medicin som fungerar
bra och i andra hand hdgst ett par tre stycken, sa Christopher Gillberg.

KBT, kognitiv beteendeterapi, (se sarskilt kapitel) paverkar bade TS,
OCD och ADHD positivt och bor prévas innan man borjar medicine-
ra.

-Kosten kan ha viss betydelse, framfor allt vid ADHD, det finns det
studier som visar. Det kan vara vart att exempelvis barn med ADHD
provar att dricka mindre med mj6lk och 6ka intaget av Omega-3. Vid
OCD och TS ar det mer tveksamt om kosten har nagon betydelse och
hér finns heller inga studier.

Sjalvmordstankar &r vanliga hos barn och ungdomar med TS, OCD
och ADHD, men leder séllan till sjalvmord om inte barnet/ungdomen
ocksa ar deprimerat eller nedstamt. | sadana fall bor man ta saken pa
mera allvar.

Jonathan far behandling

Redan som liten accepterade Jonathan inte att ha pa sig vissa klader,
som namnts, och ville aldrig ha pa sig exempelvis strumpor.
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-Han tycktes inte ha nagon kéansla for varmt och kallt och var valdigt
smarttalig, vilket bl a innebar att det var svart att veta nar han var sjuk.
Genom BUP fick Jonathan prova olika mediciner, bl a Zooloft® som
han fick forsta gangen nar han var fem ar, trots att det saknades bade
utredning och diagnos. Dessutom fick han s k sandladeterapi en gang i
veckan. P4 BUP kallade man Jonathans problem “barndepression”,
sager Lotta.

Medicinen lindrade Jonathans problem, bl a blev han lite mindre arg
och sov lite béttre. Ticsen hade vid den har tiden utvecklats och inne-
holl bade verbala och motoriska tics om vartannat.

Tvang- diagnos och behandling

Psykolog/psykoterapeut Jan-Eric Jonsson, KBT-teamet och Psykolo-
giska institutionen, Goteborgs universitet, Goteborg, informerade om
tvang, diagnos och behandling.

-Jag vill garna inleda med att informera om KBT, kognitiv beteendete-
rapi, som &r en relativt ny behandlingsmetod vid tvang och som intro-
ducerades i Sverige pa 1970-80-talet. Nar det galler KBT sa finns det
ingen motsvarande Freud i sammanhanget. KBT handlar mer om ve-
tenskap.

KBT ar egentligen en samling olika metoder bl a:

a beteendeterapi (patienten utsétter sig for det som upplevs obehag-
ligt)

o kognitiv terapi (behandlingen inriktas pa tankandet, bl a negativa
tankar om sig sjalv)

a rationell emotionell terapi

a DBT, dialektisk beteendeterapi

Det senaste inom KBT ar ACT, Acceptance and Commitment Thera-
py, som ar en metod att méta och hantera psykiska pafrestningar av
olika slag. En annan metod ar ART, Aggression Replacement Trai-
ning, som innehaller social fardighetstraning, ilskekontrolltraning och
moralutbildning.

-ART é&r anvandbar pa unga kriminella dar det kriminella beteendet ar
inlart. MBSR, Mindfulness-Based Stress Reduction, & en gammal
buddistisk metod for stressbemastring och bemaéstring av kronisk
smaérta, sa Jan-Eric Jonsson.

KBT-behandlingen bygger pa/forutsatter:
a har och nu
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o malinriktad, ex pa en speciell fobi

a specialisering (hdggradig)

a begrénsad i tid (10-15 ggr)

a problemorienterad

a aktiv terapeut

a kollaborativt arbetssatt (patientsamarbete)
a motiverad patient

a sjalvhjalpsorienterad

o sokratiska fragor ( ex Hur tanker du?)
o baserat pa beteendeanalys

a vetenskapligt synsatt/utvardering

OCD

Definitionen pa OCD

o tvangstankar och/eller tvangshandlingar (ofta kombination)

o ofta med inriktning pa doden

a patienten ar medveten om det oférnuftiga och déverdrivna i tankar o
handlingar

o fororsakar svart lidande

a symptomen &r tidskrdvande

o tvangssyndrom, OCD, ar den priméara diagnosen

a missbruk och andra sjukdomar &r inte orsaken

Tvangstankar

o &r aterkommande och meningslosa

-Mycket av tankarna framstar som 16jliga och menigslosa, t o m av de
som sjélva har OCD.

@ dr inte enbart Gverdriven oro

a forsoker patienten ignorera, trdnga bort genom tanke och handlingar
o innebdr att patienten forstar att de uppkommer ur det egna sinnet

Tvangshandlingar
o &r upprepat beteende som svar pa tvangstankar
a det finns tid att forhindra handlingarna

OCD

a forekommer hos 2,5 % av befolkningen (prevalens)

o 1/3 har symptom fore 15 aa

a 3/4 har slaktingar med OCD

o depression forekommer nastan alltid, ibland dven panikangest
o vanligaste tvangen &r tvattning, kontroller, samlande
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Orsaken till OCD

-1 huvudsak ar orsaken/orsakerna till OCD okand. Troligtvis ror det
sig om ett sarbarhetsspektra av psykologiska, biologiska, genetiska
och sociala faktorer. Manga kanner viss, kortvarig lattnad nar ansvaret
for kontrollerna laggs Gver pa andra. Men systemet forstarker ofta sig
sjalvt sa att det utvecklas nya behov av aterforsakringar.

Utredning av OCD
| utredningen av OCD ingar intervjuer, psykomeriska instrument, re-
gistrering och beteendetest.

Behandling av OCD

Vanlig OCD “gar inte dver” utan behandling, eftersom OCD forstar-
ker sig sjalv och blir mer och mer handikappande.

-Innan man startar behandlingen med KBT maste man vara tvarsaker
pa att patienten har OCD. Diagnoser som kan forvaxlas med OCD
(differentialdiagnoser) ar bl a hypokondri, BDD (felaktig kroppsupp-
fattning), Tourettes syndrom, trichotillomatri och Aspergers syndrom.
Innan behandlingen startar informerar vi om OCD och pratar med
anhoriga. KBT &r ingen "latt” behandling och darfor kravs det att pati-
ent och anhdriga &r motiverade, sa Jan-Eric Jonsson.

Behandlingen inleds med att man bestammer prioritetsordning pa
symptomen, sa att de mest angelagna problemen behandlas forst.

-1 behandlingen ingar exponering av tvang och tvangssituationer. Pati-
enten utsatts for det som ar svart tillsammans med behandlande psyko-
log/psykoterapeut. Inledningsvis okar angesten, men efter ett tag gar
den over. Vi hjalper till sa att patienten inte genomfor ritualer. Har
galler det att pa olika satt stodja och hjalpa patienten att utharda situa-
tionen. Patienten ska saledes inte bort fran obehaget utan in i obeha-
get. | sadana situationer har det valdigt, véldigt stor betydelse vad man
séger och gor med patienten. Det &r ingenting vi rekommenderar ex-
empelvis anhoriga eller goda véanner att utfora, det kan forvérra pro-
blemen.

| behandlingen bor anhoériga i stérsta moéjliga utstrdckning normalisera
situationer och patientens beteenden och gérna stélla till det” istéllet
for att undvika det som ger problem.

-Anhoriga bor aldrig ge forsakringar av olika slag, exempelvis genom
att exempelvis forsakra patienten om att olika kontroller ar gjorda.

| behandlingen ingar hemuppgifter dar det bl a handlar om
o att fokusera pa ett problem at gangen
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@ att patienten valjer i vilken turordning symptom ska behandlas

o realistiska mal

o gradera malens svarighetsgrad

a forestallningar om ett liv utan symptom

-Inte séllan okar vissa problem, under behandlingen, nér andra mins-
kar, det maste man vara beredd pa. Nya tvang kan ocksa tillkomma
och de bor brytas sa snabbt som majligt, eftersom det oftast gar latt att
gora det i ett tidigt skede. En bit in i behandlingen &r det verkligen inte
latt att halla reda pa vad som behandlats och vad som aterstar att be-
handla. Darfor bor man beskriva alla symptom, vilket inte alltid &r sa
latt, eftersom en del av symptomen kan vara pinsamma. Man bor ock-
sa skriva ned alla forbattringar och vara instélld pa att bakslag alltid
forekommer.

Som anhorig bor man undvika att svara pa fragor som har med be-
handlingen att gora och istéllet stalla motfragor. Problem mellan pati-
enten och terapeuten bor tas upp och diskuteras direkt.

-Som terapeut handlar det om att skapa ett strukturerat kaos, en trygg
osakerhet och skraddarsy varje behandling sa att den passar indivi-
den, sa Jan-Erik Jonsson.

Jonathan lar sig kontrollera sina tics, utvecklar mer tvang

Nér ticsen utvecklats provade man att ge Jonathan Orap® , vilket in-
nebar att han kunde kontrollera ticsen battre. Néar han var pa skolan
gick han pa toaletten nar han kéande att han behévde slapp fram dem.
-Nu det sista aret har ticsen minskat ytterligare i takt med att Jonathan
blivit mer observant pa omgivningens reaktioner och han har lite lug-
nare perioder. Men ibland far han otroligt mycket tics, med okontrol-
lerade ryck i armarna och da far han panik och bara grater, dels for att
han far ont, men ocksa for att han inte kan kontrollera ticsen

| takt med att ticsen minskat har istallet tvangen okat.

-Det handlar mycket om att knappa av knappar, lasa dorrar, rabbla ord
och siffror, ta pa saker, 6ppna bildorrar, mm. Han grimaserar och
gnisslar tander anda tills han far ont. Nast pa tur star darfor behandling
med KBT, men an sa lange motsatter han sig det, trots att han inte vet
vad det innebar. Till att borja med har vi nu fatt remiss till en
OCD/Angestmottagning pé ett storre universitetssjukhus. Dar hoppas
vi bl a att man ska hitta mediciner som passar Jonathan battre an de
han har idag, séger Lotta.
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Idag upplever Claes och Lotta att Jonathan blir mer och mer ensam
och sitter mer och mer framfor datorn. Syskonen orkar inte heller med
all negativ uppmarksamhet som han skapar.

-Pa skolan, dar alla syskonen gar, och dar Jonathan gar pa fritids, skri-
ker han fula ord pa skolgarden och det klarar inte flickorna av langre.
Jonathan styr hela familjens aktiviteter och har maste det bli en and-
ring. Det finns mojligheter att han senare i ar far mojligheter att vara
pa korttidsvistelser da och da, vilket skulle ge oss méjligheter att gora
nagonting pa egen hand, séger Claes.

Idag sover Jonathan lite battre men &ter fortfarande valdigt dalig, ofta
ensidig mat som han inte dter med bestick utan med hénderna.
-Hygienen &r ocksa ett jobbigt kapitel. P& skolan klarar han sig ratt bra
sjalv, men vi vet inte riktigt hur han gor, hemma gar det samre. Allt
han gor ska ga sa fruktansvart fort, dven toalettbesoken. Darfor blir
det ofta sa att vi maste hjalpa till att torka honom i stjarten upp till tio
ganger/dag, sager Lotta.

Fysisk aktivitet mar manga bra av och tvang och tics minskar ofta
under och direkt efter en fysisk aktivitet.

-For en del, som kanner sig mycket battre av aktiviteten, kan det skapa
oro och fortvivlan om han/hon inte far utéva aktiviteten tillrackligt
ofta, sa Christopher Gillberg.

Flickor med mycket TS- och OCD-symptom l6per en extra stor risk
att utveckla anorexia bullosa.

De som har kombinationer av TS, OCD och ADHD har ofta en 6kad
risk att utveckla bipolar sjukdom (psykisk sjukdom sasom depression
och mani).

-Eftersom éarftligheten ar sa stor som den ar behdver ofta flera i famil-
jen behandling, hjalp och stod, men sa fungerar inte dagens sjukvard.
Men for att en foréalder, som ocksa ar drabbad av TS, OCD och/eller
ADHD, ska kunna hjalpa sitt barn kravs det att foraldern forst far
hjalp. Ar ADHD-problematiken huvuddiagnosen i en familj leder det
ofta till kaos.
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50 % av de med obehandlad ADHD Klarar sig inte bra i samhéllet.
Missbruk, arbetsldshet, kriminalitet och andra psykiska problem ar
vanligt férekommande. Obehandlade vuxna med ADHD é&r ocksa
samre bilférare p g a koncentrationsproblem och impulsivitet. Det
finns det flera studier som visar att det ar sa.

-ADHD dr saledes en vasentligt mycket tyngre riskfaktor an TS. Med
tidiga insatser redan i skolaldern, mediciner, KBT (se senare i brevet)
ar prognosen troligen valdigt mycket battre. Men annu finns det inga
studier att hanvisa till betraffande prognosen vid tidiga insatser.

Betraffande OCD sa finns det idag ingen langre studie som féljer barn
med OCD in i vuxen alder. Darfér vet man inte hur det gar for dem pa
lang sikt.

-Men man vet att de barn med s k reaktiva tvang, de som provoce-
ras/stimuleras in i tvangstankar, har battre prognos an de har s k auto-
gena tvang, d v s tvang som poppar upp i huvudet som en impuls och
sedan hamnar i nagon slags rundgang mellan prefrontala loben och
basala ganglierna. Det finns enkla tekniker for att hantera tvangen. Ar
det fraga om autogena tvang racker det med att halla barnet och rakna
till tio. Ar det frdga om ett reaktivt tvng tar man bort barnet fran situ-
ationen, sa Christopher Gillberg.

Av de som far diagnosen TS vid 10 aa

o far 1/3 fortsatta tics som &r funktionsnedsattande under hela livet

o far 1/3 fortsatta tics som inte ar funktionsnedsattande under resten
av livet

o blir 1/3 fria fran tics efter puberteten

Fragor fran foraldrar och personal

Christopher Gillberg svarade ocksa pa ett antal fragor som foraldrar
och personal formulerat:

o Hur hoga krav kan vi stélla pa vara barn?

-Mycket hoga krav, men kraven ska vara modifierade och bygga pa en
dialog med barnet.

o Hur mycket ska syskon tala?

-Inte mer &n andra syskon, men de behdver mer information och mer
forstaelse.
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o Kommer vart barn att kunna kontrollera sig battre nar han blir
aldre?
-Ja, sa ar det nastan alltid.

a Hur blir det med sémstoérningarna, fortsatter de?

-Ja, det gor de, eftersom alla tre diagnoserna paverkar sémnen. En
stord melatoninomsattning ar orsaken. Bra rutiner kan minska pro-
blemen.

o Ar bipolara tillstdnd vanligare hos vara barn?
-Manodepressivitet ar vanligare vid TS och ADHD &n annars.

a Hur allvarligt skall man som foraldrar ta att barnen hotar att
gora sig sjalva illa for att de har sa jobbigt med allt tvang?

-En mindre grupp av barnen med autistiska drag pratar ofta tvangs-
massigt om dod och sjalvmord, men det leder séllan till nagot allvar-
ligt.

DAMP/ADHD-konsulent Johanna Bjérk, Agrenska, informerade om
skola och fritid.

-I mitt uppdrag ingar bl a att sprida information om DAMP/ADHD
och andra neuropsykiatriska storningar och att handleda personal pa
skolor, fritidshem och forskolor. N&r jag kommer ut till en skola in-
formerar jag ofta bade personal, foraldrar och elever. Centralt i den
informationen dr bemotandet av barn och ungdomar med funktions-
nedsattningar, dar man tar hansyn till bade mojligheter och svarighe-
ter. Inte séllan vill pedagogerna ha "tips”, men det &r inte riktigt sa jag
arbetar. Jag tycker att pedagogiken ska bygga pa forstaelse och insik-
ter om sjukdomen/syndromet.

Inte séllan har barnet flera diagnoser som Overlappar varandra, exem-
pelvis ADHD, Aspergers syndrom, sprakstorning och TS.

-Pé skolan vet man da sallan vad som staller till det for barnet, vilka
svarigheter de olika funktionsnedséttningarna orsakar, sa Johanna
Bjork.

Vanligt forekommande funktionsnedsattningar som barnen har &r

a hyper-/hypoaktivitet

-En lagom aktivitetsniva ar svar att halla for barnen. Istallet har barnen
problem med motorisk oro eller passivitet, uppvarvning eller dag-
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drommeri, alltfor snabbt eller alltfor langsamt, for mycket prat eller
tystlatenhet.

o uppmarksamhetsstorningar

-Har handlar det ofta om problem med koncentrationen, att halla fokus
pa arbetsuppgifter, samre uthallighet, svarigheter att organisera ar-
betsuppgifterna och med motivationen. Barnen kan ocksa vara gloms-
ka och lattdistraherade. Eftersom barnen ofta saknar férmagan att re-
sonera med sig sjalva om hur uppgifter kan l6sas, maste de fa hjalp att
planera och strukturera uppgifterna.

a impulsivitet

-Impulsiviteten innebar att koncentrationen stors, att barnet har svar
att vanta pa sin tur och avbryter och stér de andra barnen. Alla kan vi
vara impulsiva, men det handlar da om att hitta andra satt att fa utlopp
for en impuls an att exempelvis putta omkull nagon. Det behdver bar-
nen ofta fa hjalp med.

a problem med exekutiva funktioner

-En del barn med neuropsykiatriska stérningar har problem att komma
igang med uppgifter och ha en strategi for genomférandet. Problem
med arbetsminne (som gar att trana upp) och tidsuppfattning stéller
ofta till det. Brist pa flexibilitet innebar att barnen behover vara or-
dentligt forberedda pa kommande uppgifter, sa Johanna Bjork.

o perceptionsstorningar

-Perceptionsstdrningar innebar att barnet har problem med att bearbeta
synintryck (visuell perceptionsstorning) eller horselintryck (auditiv
perceptionsstorning). Aven lukt, beréring, varme och kyla kan innebi-
ra problem.

Svarigheter i vardagen, vad ar orsaken

Alla manniskor har nagot eller nagra problem av det som namnts, men
séllan hela tiden, sasom barn med TS och andra tillaggsproblem har
det.

-Ticsen vid TS &r sallan det stora problemet i skolan, men nar det blir
problem sa handlar det nastan alltid om problem med vokala tics.
Storre problem har barnen pa grund av OCD och ADHD. Problemen
kan forstarkas om de dessutom har depressioner, flyktingproblematik,
missbruksproblem i familjen, mm. Oftast har problemen flera orsaker.

Vad géra?

-Viktigast ar att sprida kunskaper om funktionsnedsattningarna och
individualisera insatser och bemotande. Det finns ingenting sa orétt-
vist som att behandla alla barn lika. Hjalpmedel kan kompensera for
en del av problemen, men ofta behdvs forandringar i miljon, t ex
mindre fonster i klassrummen, mer tydlighet och forutsdgbarhet i un-
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dervisningen. Skollagen sager att varje barn ska fa det stod och den
hjalp det behdver utifran sin formaga. Om skolan inte féljer skollagen
I det h&nseendet kan man, som en sista utvag, anmala skolan.

Forslag, idéer till hjalp

-Jag tycker att man bor forsoka tanka pa ett lite annorlunda satt, mer
positivt, nar man funderar pa hur man kan stodja o hjélp de har bar-
nen. Forutsagbarhet, struktur, tidshjalp betyder mycket, likasa att pe-
dagoger och fordldrar &r 6verens om hur man ska beméta barnen. Ett
stort bekymmer i skolan idag &r att man inte méter barnet pa “ratt”
niva, pa den niva barnet befinner sig. Det ar ocksa viktigt att forsoka
forutse situationer som ger problem och forsoka slacka ut dem, sa Jo-
hanna Bjork.

Johanna Bjork informerade ocksd om SIKA-materialet, ett samar-
betsmaterial som Agrenska utarbetat.

-SIKA star for Samarbete Information Kartlaggning Atgard. SIKA
materialet kan anvandas nar man beddmer att ett barn exempelvis har
koncentrationsstorningar, sa Johanna Bjork.

Huvudsyftet med materialet, som &r ett strukturerat diskussionsunder-
lag inriktat pa neuropsykiatrisk problematik och angransande svarig-
heter, &r att ge skola och foréldrar ett konkret verktyg att samarbeta
kring.

-Ett bra samarbete mellan foraldrar och skola leder till elevutveckling,
bl a genom att man kan komma fram till uppgifter som kan ligga till
grund for atgardsprogram, sa Johanna Bjork.

Plattformen- ett forhallningssatt till Tourettes syndrom hos barn

Fritidsledare Calle Warnholtz och beteendevetare Erika Bahler,
Agrenska, informerade om Plattformen- ett forhallningssétt till Tou-
rettes syndrom hos barn.

-P& Agrenska har vi korttidsverksamhet fér 40 st barn och ungdomar
med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (ADHD, DAMP, As-
pergers syndrom, Tourettes syndrom och OCD) i aldern 9-17 ar forde-
lade pa fem helggrupper, tre eftermiddagsgrupper och individuella
vistelser. Vilken grupp barnen hamnar i beror pa varje barns intressen,
alder, personlighet och hur vi tror att gruppen kommer att fungera.
Personal och gruppdeltagare &r alltid desamma, sa Erika Béhler, bete-
endevetare, Oboverksamheten, Agrenska.
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Till hjalp och som inspirationskélla for personalen har man utarbetat
den s k Plattformen som innehaller fyra kapitel; forberedelser, perso-
nal, miljobetonad profil och gruppdynamik.

-Plattformen innehaller tankar som ligger till grund for verksamheten,
idéer, forhallningssatt, metoder och arbetssatt. En forutsattning for att
alla ska ma bra och tycka om vad man gor &r att alla har samma kun-
skaper och insikter om vad gruppen ska géra och hur det ska goras.

Forberedelserna infor vistelsen &r lika viktiga for barn/ungdomarna
som for personalen.

-Ett schema, som &r latt att ldsa och har samma struktur varje gang,
skickas till familjen en vecka innan vistelsen. I schemat férsoker vi
alltid ha samma innehall till 80 % och 20 % nytt. Av schemat kan var
och en utlasa vad han/hon ska gora, var det ska ske och med
vem/vilka. Det framgar ocksa hur och hur lange man ska gora det och
vad som ska ske déarefter, sa Erica Bahler.

| forberedelserna inga ocksa att ringa hem nagon dag i forvag och pra-
ta med foraldrar och barn om schemat.

-Dé kan vi ocksa fa reda pa hur barnet/ungdomen mar (dagsformen),
sa att vi kan ta hansyn till det nar barnet/ungdomen kommer till
Agrenska.

Oboverksamhetens personal ar alltid med i hdndelsernas centrum,
bade mentalt och fysiskt.

-Vi visar (féregar med gott omdome), forklarar, medlar, entusiasmerar
och samspelar med bade deltagare och personal. Vi satter granser och
gor allt tillsammans, d v s personalen har inga egna raster. For att fun-
gera bra som personal kravs det gedigna diagnoskunskaper, att man
ser individen, har en bra verksamhetsplanering utifran hur deltagarna
mar och att det finns utrymme for stédjande samtal. Sist men inte
minst maste personalen tycka om sitt arbete, att vara en i gruppen, sa
Erica Bahler.

Vistelsemiljon spelar ocksa valdigt stor roll, bade den fysiska miljon
(omgivningar, moblering, tillganglighet, hushallsutrustning, mm) och
den psykiska miljon (rutiner, granssattning, mentalitet, mm)

En fungerande och bra gruppdynamik &r ocksa viktigt for att alla
deltagarna ska kanna att de mar bra och utvecklas.

-En bra gruppdynamik skapas genom kontinuitet i verksamheten, del-
aktighet, gemensam grund, samma tankar, sjalvstandiga och starka
individer, fortroende, trygghet och mycket social interaktion.
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Fritidsledare Calle Warnholtz, Agrenska, beskrev darefter med stor
inlevelse, mycket kunskap och stark kénsla en rad exempel pa olika
situationer i verkligheten med delaktighet, gruppaktiviteter pa vart
satt, hur man bygger en verksamhet pa goda erfarenheter, hur man
minimerar misslyckanden, hur man visar att alla i gruppen ér betydel-
sefulla, 0 s v. Tyvérr gar detta inte att ssmmanfatta i text, utan maste
upplevas i verkligheten.

Familjesituationen, syskonrollen

Sjukskoterska Andreas Tallborn Dellve, Lyckans backe, Vallda, in-
formerade pa en tidigare familjevistelse om familjesituationen och
syskonrollen.

-P& Agrenska har vi intresserat oss for familjesituationen och syskon-
rollen i familjer med barn med funktionshinder, med inriktning pa
stress och vélbefinnande samt habiliteringsprocessen. | de forsknings-
projekt som jag ingatt i ville vi ocksa ta reda pa vad som ar gemen-
samt for familjer med barn med ovanliga funktionshinder i férhallande
till situationen déar funktionshindret & mer vanligt.

Att klara av, bemastra, en familjesituation som startar i kaos i 0 m att
man far ett barn med ett ovanligt funktionshinder, ar en process utan
nagra givna losningar.

-Det stélls stora krav pa att hitta drivkrafter till férandring, att ga fran
kaos till beméstring och en insikt om vad som behover goras. Men
detta ar sallan nagon ratlinjig process. Nar man tycker att man precis
hittat bra I6sningar kan man, av olika skal, falla tillbaka i kaos, sa
Andreas Tallborn Dellve.

Kaossituationen innebér ofta

a att man saknar kontroll éver sitt liv

o kanner brist pa kompetens att hantera situationen
a kanner existentiell radsla

o att man bara fokuserar pa sjukdomen

a ovisshet

a social isolering

Vandpunkten kan komma

a genom egna Kritiska reflexioner, eller med hjélp av assistent
g med tiden

@ p g a 6kad egenkompetens
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o nar barnet mar battre
-Den kan ocksa komma genom meningsskapande normalitet, livskun-
skap/larande och en ny sékerhet.

Bemastring innebar att man skaffat en kontrollerad struktur pa sitt liv,
dar det exempelvis kan inga att som foraldrar forsoka ta reda pa sa
mycket som mojligt om barnets sjukdom.

-Det finns strategier for bemaéstring, d v s olika sétt att angripa pro-
blemen pa. Ett satt ar att fokusera pa ett problem i taget och forsoka
finna l6sningar som fungerar. Ett annat, mindre konstruktivt satt, ar att
undvika allt som har med barnets sjukdom att géra. Ytterligare ett satt
ar att bara sta ut med situationen, sa Andreas Tallborn Dellve.

Bakgrunden till ett av forskningsprojekten med inriktning pa familje-
situationen, var att det ofta ar svart for foraldrar till barn med ovanliga
funktionshinder att fa bra och relevant information och att manga kan-
ner sig véldigt ensamma.

-Det kravs ocksa mer aktiva och kompetenta foraldrar som inte séllan
fungerar som advokater for sina familjer, vilket ofta &r ett stort pro-
blem. Det kréavs ocksa mer kunskap, mer delaktighet i habiliterings-
processen och kunskap hur man bast forhandlar med sociala myndig-
heter och stodinstanser.

En fraga man stallde i projektet var om det var mojligt att forbattra
situationen (bemastringen) snabbt, med tanke pa stress, valbefinnande,
socialt stod, livskvalitet mm genom ett intensivt kunskapsprogram.

-Vi tittade pa hur foraldrarna upplevde stress och belastning fore ett
familjeprogram (intensiv familjeintervention) direkt efter programmet,
efter sex manader och efter ett ar. Det vi bl a sdg var att mammor upp-
levde mer stress dn pappor t ex nér det gallde social isolering jamfort
med en kontrollgrupp. Pappor upplevde hog foraldrastress darfor att
de tyckte att de saknade kunskap och kompetens att hantera situatio-
nen.

Né&r det galler halsa och véalbefinnande tyckte mammor att de hade
samre hélsa och mer hélsoproblem an papporna fore familjeprogram-
met. Efter programmet hade inte halsan forbattrats, men trottheten
hade minskat och stodet fran partnern ckat.
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Kunskap om barnets funktionshinder har stor betydelse nér det galler
formagan att hantera vardagliga problem som hoér samman med bar-
nets funktionshinder.

Efter programmet hade bade mammor och pappor fler aktiva strategi-
er for att hantera familjens situation. Rad och tips fran bl a medicinsk
expertis togs mer vélvilligt emot.

-Det ar svart att vardera vad som &r "basta” strategin. I allmanhet ar de
aktiva val varje individ gjort bast pa sikt, bade nar det galler den egna
hélsan och familjens hélsa, sa Andreas Tallborn Dellve.

Sammanfattningsvis kan man séga att ett intensivt kunskapsprogram
kan vara till god nytta for foraldrar, sarskilt for pappor och for heltids-
arbetande foraldrar av bada kénen.

| projekten ingick ocksa att utvardera kvalité och delaktighet i habili-
teringsprocessen fore och efter ett kunskapsprogram.

-Fore programmet skattade foraldrar till barn med ovanliga funktions-
hinder att deras delaktighet i habiliteringsprocessen var lagre i forhal-
lande till kontrollgruppen (féréldrar till barn med mer vanligt fore-
kommande funktionshinder). Efter programmet Okade kraven pa en
bra habiliteringsprocess och narmade sig kontrollgruppens krav.

Syskonrollen

-Vi har pd Agrenska, under manga ar, intresserat oss for syskonens
situation och syskonrollen i familjer med barn med funktionshinder.
Syskonen och deras problem uppmarksammas séllan, darfor att famil-
jen oftast ar sa fokuserad pa barnet med funktionshindret och den fa-
miljesituation detta ger upphov till.

Under familjevistelserna har vi program for syskonen i detta ingar bl a
syskonsamtal.

-Syskonrelationen ar i allmanhet den relation man har langst i livet.
Hur den ser ut, och vilka problem den medfor, beror pa flera faktorer,
men diagnosen och dess allvarlighetsgrad spelar stor roll. Men det
finns bade olikheter och likheter i syskonrollen 6verhuvudtaget. Det ar
mycket syskonen uttrycker som ar gemensamt, oavsett syskonets dia-
gnos, sa Andreas Tallborn Dellve.
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Foljande ar exempel pa vad syskon ofta uttrycker som viktigt vid sys-

konsamtalen:

a att bli ”sedd” for den man ar och inte bara jamférd

o att forsta vad funktionshindret innebar och beror pa

-Syskonen uttrycker ofta att de vill veta mycket om syskonets sjuk-

dom/funktionshinder. Om de inte far tillrackligt med information drar

de egna slutsatser och dessa kan vara mer skrammande an det som &r

verkligt.

a att bli ”inslappt” och delaktig, eftersom det ar en familjeangelagen-
het ndr ett barn har ett funktionshinder

-Inte séllan uttrycker syskonen att de vill félja med till doktorn, till

habiliteringen osv. Syskonens kunskap ar en ”nyckel” till ett bra satt

for dem att forhalla sig till situationen.

o att fa hjalpa till/ slippa hjélpa till

o att fa uppskattning nar man anstranger sig

o att bara fa vara barn och inte ha for stora krav

o att sjalv fa egen tid med foraldrarna

o att fa vara ifred, ha sina saker ifred, inte bli stord

a att inte behdva kénna rédsla, kanna sig hotad eller utsatt

a att kunna ha kamrater hemma

-Inte séallan uttrycker syskonen “svara” kanslor som de forsoker for-
halla sig till sa bra som majligt, exempelvis skam, skuld, oro, rattvi-
sa/oréttvisa, bekymmer/omsorg, kréankningar. Syskon vill ofta prata
om hur det blir ”sedan”, néar fordldrarna inte finns i livet langre. Ut-
markande ar ocksa den oerhort starka lojaliteten syskon kanner for den
egna familjen och foér syskonet med funktionshindret, sa Andreas
Tallborn Dellve.

| slutet pa familjeveckan informeras féraldrarna allméant om hur sys-
konen haft det och diskuterar hur man som foréldrar kan forhalla sig
till syskonsituationen.

-Det handlar da oftast om de ndamnda fragorna. Manga syskon uttryck-
er ocksa stor gladje och tillfredsstéllelse med att fatt traffa andra sys-
kon i samma situation, att fatt dela bekymmer och gladje med syskon
som forstar utan en massa forklaringar.
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Funktioner i och kring munnen

Overtandlékare Birgitta Johansson Cahlin och logoped Asa Mogren,
Mun-H-Center, Goteborg, informerade om funktioner i och kring
munnen.

Mun-H-Center &r ett nationellt orofacialt (mun och ansikte) kunskaps-
center for sallsynta diagnoser.

- | Mun-H-Centers uppgifter ingar bl a att samla in, bearbeta och spri-
da information med inriktning pa problem som har med munnen att
gobra, exempelvis att prata och att ata. Bettavvikelser, dregling och
behov av sarskild munvard &r ocksa vanligt forekommande vid ovan-
liga medfédda sjukdomar och syndrom.

Mun-H-Center har ett nara samarbete med Agrenska sedan ménga 4r.
-Under Agrenskas familjevistelser delar vi med oss av de kunskaper vi
redan har om diagnosen. Vi samlar ocksa in ny kunskap med hjalp av
sarskilda frageformular till foraldrarna om barnets tandvard och mun-
hygien samt eventuell problematik kring munmotorik och munhélsa.

Mun-H-Centers tandlékare och logoped gor ocksa under familjeveck-
an en oversiktlig undersokning av barnens munférhallanden. Saval
observationerna vid undersokningen som uppgifterna i frageformula-
ret dokumenteras i en databas pa Mun-H-Center. Familjerna bidrar pa
sa vis till 6kade kunskaper om munnen och dess funktioner vid sall-
synta tillstand och sjukdomar.

-Genom att vanda sig till Mun-H-Center kan tandvardspersonal, annan
vardpersonal och familjer fa information och rad kring fragor om
munhalsovard, munfunktion och tandbehandling.

I Mun-H-Centers uppgifter ingar ocksa utbildning, handledning, kon-
sultation, viss behandling, forskning och metodutveckling. Informa-
tion finns pd www.mun-h-center.se Dér finns dven information om
hjalpmedel varav en del finns till forséljning.

Barn med TS, OCD och ADHD snarkar och gnisslar tander lite mer &n
andra barn, enligt frageformular. De har ocksa lite mer tandskador
p g a olycksfall.

-Men de har daremot inte fler hal eller problem med tandkottet &n
andra barn.

Vid tandvardsbehandling bor man tanka pa foljande:
a extra tid hos tandl&karen
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a kunskap om diagnoserna hos behandlande tandlakare

a ansvarig barnlékare kan behtéva kontaktas

o regelbunden och forebyggande tandvard (fluortabletter, -skdljning)

a smartfrihet-lokalbeddvning och/eller lugnande medicinering kan
behdvas

o individuell tandvardsplan

o lugn och anpassad tandvardsmiljo

Information fr&n Agrenskas barnteam

Samhallets stod

Barnen som kommer till Agrenskas familjevistelser, bade barnen med
funktionshindret och syskonen, har under dagarna aktiviteter som fol-
jer ett sarskilt schema dar skola och inomhus-/utomhusaktiviteter
blandas. Det pedagogiska program Agrenskas barnpersonal schema-
lagger tar hansyn till barnens funktionshinder, individuella styrkor och
svarigheter, intressen mm.

-Infor vistelserna tar tva stycken ur barnteamet kontakt med foraldrar
och skolpersonal och inh&mtar uppgifter om vart och ett av barnen.
Personalen laser tillganglig information om funktionshindret och infor
vissa veckor far de ocksa kompletterande information genom att traffa
medicinsk och psykosocial expertis, sager specialpedagog Astrid Em-
ker, Agrenska.

Utifran den insamlade informationen bestams det pedagogiska inne-
hallet och barnens olika aktiviteter under familjevistelsen planeras.
-Det 6vergripande malet ar att framja sjalvstandighet, samhdrighet och
delaktighet for barnen med funktionshinder och i det fallet foljer vi
ICF, WHO:s Kklassifikation av halsotillstand. Det noggranna for-
beredelsearbetet ger béde barnen och Agrenskas personal trygghet
under familjevistelserna, sager Astrid Emker.

Socionom Anna Lindfors, Agrenska, informerade pé en tidigare famil-
jevistelse om samhéllets stdd och inledde med att informera om lag-
stiftning for alla (Lagen om allman forsékring, Socialtjanstlagen,
Halso- och sjukvardslagen, Skollagen), och LSS (Lagen om stdd och
service till vissa funktionshindrade) som kom 1994,
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-Ju mer stéd och hjalp och behandling ett barn med funktionshinder
behéver desto fler blir barnets kontakter med personal som pa olika
satt handhar hjalp- och vardinsatser.

Det blir ofta mycket arbete for fordldrarna att ta reda pa vilken hjalp
som ar mojlig, var man ska soka hjalpen och kanske sedan ocksa
overklaga avslag nar man inte far som man vill.

-Det kravs ofta kunskap och omfattande kontakter med kommun eller
landsting for att fa hjalp och stéd och det tar mycket tid och kraft. Det
béasta man kan gora som foraldrar till ett barn med funktionshinder ar
att hitta en person som hjalpa till med ansokningar och liknande, ex-
empelvis en kurator pa sjukhuset eller en handlaggare pa forsakrings-
kassan, sa Anna Lindfors.

Lagstiftning for alla, & exempelvis lagar dar
A/ kommunen administrerar stod och hjalp t ex:
a Skollagen

a Socialtjanstlagen, SOL

B/ landstingen administrerar stdd och hjalp t ex:

o Halso- och sjukvardslagen (som inte gar att verklaga)

Har ingar bl a habilitering, psykiatriskt stod, rad och stéd enligt LSS,
hjalpmedel, sjukresor, mm

o  Forvaltningslagen, AFL-lagen om allmén forsékring. (Se sarskilt
kapitel)

Dérutover finns LSS, Lagen och stdd och service till vissa funktions-
hindrade, som ar en ”pluslag” som kom 1994, som ersatter Om-
sorgslagen som kom 1986. LSS administreras av kommunen.

Om foraldrar exempelvis anser att deras barn behdver personlig assi-
stent i skolan, och inte far det, bor de forst och framst ta reda pa vad
som star i Skollagen om detta stod. Men det &r inte enkelt gjort. La-
garna ar inte skrivna sa att man direkt kan se vilka rattigheter man har.
De &r mer resonerande och Gvergripande och darmed svara att tolka..
For att forsta vilka rattigheter de innehaller maste man lasa forarbeten
till lagarna och domstolsutslag.

Ett ytterligare problem &r att man &ndrar standigt i lagarna och inte
sallan far dessa andringar "dominoeffekt”, andra lagar forandras utan
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att detta framgar tydligt. Bast ar det om man lyckas skaffa sig en bra
kontaktperson som arbetar med de har frdgorna, t ex nadgon person pa
Forsakringskassan som man alltid vander sig till.

LSS é&r en rattighetslag, d v s beslut om insatser kan dverklagas. Av-
sikten med LSS &r att ge ménniskor med funktionshinder mojlighet att
leva som andra. Ansokan lamnas till sérskild tjansteman i kommunen,
s k LSS-handlaggare.

LSS ar avsedd for en sérskild personkrets som delas in i foljande tre
grupper:

a personer med utvecklingsstérning och personer med autism eller
autismliknande tillstand.

o personer med betydande och bestdende begadvningsmassigt funk-
tionshinder efter hjarnskada i vuxen alder, féranledd av yttre vald eller
kroppslig sjukdom.

a personer som till foljd av andra stora och varaktiga funktionshinder,
som uppenbart inte beror pa normalt aldrande, har betydande svarig-
heter i den dagliga livsféringen och omfattande behov av stéd och
service.

-1 den sista stora gruppen ska alla tre kraven vara uppfyllda for att
man ska komma ifraga for stod och hjalp.

I den nya lagen talas om de tio rattigheterna:

o radgivning och annat personligt stod

a personlig assistans

a ledsagarservice

a kontaktperson

a avl@sarservice i hemmet

a korttidsvistelse utanfor hemmet

o korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar

a poende i familjehem eller i bostad med sarskild service fér barn och
ungdom

a bostad med sarskild service for vuxna eller annat sérskilt anpassad
bostad for vuxna

a daglig verksamhet

Personlig assistent kan man fa om man har stora funktionshinder. Det
ska bara undantagsvis kosta nagot att fa stod och service enligt den
nya lagen.
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-Som synes finns det stora mojligheter till stod och hjélp i lagen fran
1994. For att fa tillgang till olika insatser kravs det att personen tillhor
personkretsen och att man anséker om stéd och hjalp.

I varje enskilt fall gors en individuell bedémning av LSS-hand-
ldggaren i kommunen.

-Som ansokande foraldrar ska man alltid gora skriftlig ansokan och
aldrig n6ja sig med muntliga beslut. Det ska ocksa vara skriftligt sa att
ni kan overklaga det om ni inte &r nojda.

Alla kommuner har skyldighet att informera om lagen och i kommu-
nerna finns informationsbroschyrer om LSS och annat stod fran sam-
hallet. RBU, Rorelsehindrade barn och ungdomar har ocksa givit ut en
mycket bra informationsskrift om samhallets stod. Den heter "Rattig-

heter/mojligheter”.
-Det gar bra att kontakta forsakringskassan och socialtjansten och be

om mer information. Se dessutom sarskilt kapitel ”Information fran
forsakringskassan”, sa Anna Lindfors.

Information fran forsakringskassan

Handl&ggare Gunnel Hagberg, Forsékringskassan, Goteborg, informe-
rade om det ekonomiska stdéd familjer som har barn med funktions-
hinder kan fa fran forsakringskassan, d v s vardbidrag, handikapper-
séttning, bilstdd, personlig assistans och tillfallig foraldrapenning.
-Vardbidrag kan foraldrar soka om barnet har ett funktionshinder
eller sjukdom som kraver extra vard, tillsyn och/eller har mer-
kostnader. Ett krav &r att den sérskilda insatsen behdvs under minst
sex manader.

Vardbidraget bestar av fyra olika nivaer, helt bidrag (102 500 kr/ar,
2008), tre fjardedels (76 875), halvt (51 250) och en fjardedels
(25 625). Bidraget ar pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss
del kan erhallas som skattefri del om det finns merkostnader. Vardbi-
draget omprévas normalt vartannat ar och kan betalas ut till och med
juni manad det ar barnet fyller 19 ar. Darefter kan barnet sjalvt even-
tuellt erhalla handikappersattning.
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Bilstod ar ett bidrag till hjalp for inkop av bil. Foralder kan fa bilstod
om barnets funktionshinder medfor att familjen inte kan aka med all-
manna kommunikationsmedel.

-Funktionshindret ska vara bestaende eller i vart fall berdknas vara
under minst nio ars tid. Darefter finns det mojligheter att ansoka om
ett nytt bidrag. Bidraget bestar av ett grundbidrag samt ett inkomst-
provat anskaffningsbidrag. Dessutom kan extra bidrag utga for att
anpassa bilen.

Assistansersattning ar ett ekonomiskt stod som ger personen med
funktionshinder ratt till personlig assistent for att kunna leva ett mer
sjalvstandigt liv. Om det grundlaggande behovet, d v s hjalp med per-
sonlig hygien, pa- och avkladning, att ata och kommunicera samt att
assistenten ska vara val fértrogen med funktionshindret, uppgar till
mer an 20 timmar/vecka utgar ersattning fran forsakringskassan for de
timmar som Overstiger detta antal.

-Det & kommunen som ansvarar for att behovet av personlig assistans
tillgodoses och kommunen ersétter i sddana fall assistansen de 20 for-
sta timmarna/vecka. Nar det galler barn maste dess behov av hjélp och
vard under storre delen av dygnet vara av betydligt stérre omfattning
an for friska barn.

Tillfallig foraldrapenning ar erséttning for inkomstbortfall néar en
foralder maste avsta fran arbete for bl a vard av sjukt barn. Ersatt-
ningen kan utgd maximalt 120 dagar/ar och barn. Ersattningen kan
betalas ut till dess att barnet fyller 12 ar och i vissa fall upp till 16 ar.
-For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) galler sarskilda regler. Fér dem kan ersattning utga
fran 16 ars alder upp till dess de fyller 21 ar. Foraldrarna till dessa
barn har ocksa rétt till tio kontaktdagar/barn och ar. Dessa dagar kan
anvandas till exempelvis fordldrautbildning eller vid inskolning till
forskoleverksamhet.

Foreningsinformation

Gote Engelbrektsson, OCD-féreningen Ananke i Goteborg, informe-
rade om foreningen och dess arbete. OCD-féreningen Ananke &ar en
stodforening for tvangssyndromdrabbade och anhériga i Sverige.

-Vi finns till for att stddja dem som lider av OCD (Obsessive Compul-
sive Disorder) och for deras anhoriga/narstaende. En undergrupp till
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OCD &r BDD (Body Dysmorfic Disorder) som ocksa benamns “inbil-
lad fulhet”.

OCD, som ocksa kallas tvangssyndrom, ar en mycket vanlig angest-
sjukdom, som bestar av tvangshandlingar och tvangstankar. Den &r
behandlingsbar med lakemedel och / eller kognitiv beteendeterapi.

-Vi erbjuder information pa telefon, via e-post eller vid besok pa vart
kansli. Den 3.e sondagen i varje manad (utom pa sommaren) har vi
moten med inbjudna specialister, som forelaser och ger oss svar pa
vara fragor. Vid motet serveras fika. Vi har Oppet hus pa vart kansli
torsdagar kl. 13.00 — 15.00. Dar finns rikligt med information om
OCD och dess behandling. Ibland goér medlemmarna utflykter, traffas
och gar pa bio eller gar ut och &ter. Det ar fritt fram for forslag. Ibland
g6r man upp om traffarna pa vara séndagsmoten.

Forbundet och féreningarna bedriver en omfattande informationsverk-
samhet, bade nationellt och lokalt.

-Vi ger information till familjer, vardgivare, socialforvaltningar, sko-
lor, forsakringskassan, media mm. Forbundet ger exempelvis ut tid-
ningen Nytt om OCD en gang i kvartalet. En viktig uppgift ar ocksa att
paverka vardgivarna sa att de erbjuder ratt behandling. Fortfarande ar
det endast ett fatal allmanna psykiatriska mottagningar som erbjuder
KBT.

Vart kansli ligger pa Mellangatan 1 i Goteborg, (nara Jarntorget). Dar
jobbar Mats Engelbrektsson. Sakraste oppettider & mandagar kl 10.00
— 12.00 samt torsdagar kl 13.00 — 15.00. Ring innan om Du vill kom-
ma pa annan tid.

Telefon till kansliet: 031 — 13 14 11.

E-postadress: ananke-goteborg@telia.com

.Hemsida: www.ananke.org. Detta ar vart forbunds hemsida. Dar finns
mycket nyttig information. Dar finns ocksa lank till oss i Géteborg;
www.ananke.org/goteborg, samt en del andra viktiga lankar

Henrik D. Ragnevi, Attention, Goteborg, informerade om féreningen
och dess arbete.

-Riksforbundet Attention dr en intresseorganisation for manniskor
med neuropsykiatriska funktionshinder. Vi arbetar for att de barn,
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ungdomar och vuxna som finns bakom diagnoserna ska fa det stod
och den service som de behdver samt bli bemotta med respekt.

-Vi ger ut en tidning som speglar verksamheten i vart forbund och det
som hander nar det géller forskning och utveckling inom vart omrade.
Med var information vill vi na de funktionshindrande och deras anho-
riga med kunskap om funktionshindrets innebdrd och hur svarigheter-
na kan évervinnas. Ett annat viktigt syfte ar att skapa storre forstaelse
for vara medlemmars behov.

Malet ar att alla ska bli bra bemdtta i kontakten med skola, arbetsliv,
socialtjanst, vard, omsorg och andra samhallsinstanser.

-Via externa kontakter med bl.a. massmedia stravar vi efter att for-
medla kunskapen om de osynliga handikappens speciella problematik
till alla.

Attention Goteborg med kranskommuner

Ordférande: Henrik D. Ragnevi

Mobil: 0735-29 69 21

E-post: attention@vqgl.se

Attention Vastra Gotalands hemsida: http://attention.vgl.se
Attention Riks: www.attention-riks.se

Jeanette Jonsson informerade om Upplysningen, ett samverkanspro-
jekt mellan Goteborgs stad, Psyk SU, HSO och GFC som framfor allt
vander sig till anhdériga till personer som drabbas av psykisk ohdlsa..
-Upplysningens uppdrag ar att ge rad och stdd, bl a genom stédsamtal,
utbildning samt erbjuda mojligheter till arbetstréaning for personer med
psykiska funktionsnedsattningar. Projektet startade i mars 2006.

Upplysningen kan nas pa telefonnummer 031- 365 87 80 mandagar-
fredagar 0900-1600, samt onsdag dven 1600-1900.
e-postadressen dr: jeajo.upplysningen@telia.com

Pa Upplysningens hemsida www.upplysningen-info.se kan man fa mer
information.
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Har kan man f& mer information

Socialstyrelsen informationsfoldrar
e-post: sos.order@special.lagerhus.se
internetadress: www.so0s.se/smkh

Center for sma handikappgrupper, Danmark
internetadress: www.csh.dk

Frambu, center for séllsynta funktionshinder
internetadress: www.frambu.no

National Library of Medicin i USA producerar PUB Med som &r en
databas med medicinska artiklar fran vetenskapliga tidskrifter
internetadress: www.nlm.nih.gov./

OMIM (Online Mendelian Inheritance in Man). Internetadress:
www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/query.fcgi?db=OMIM

Adresser och telefonnummer till forelasarna

Professor Christopher Gillberg

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Otterhallegatan 12 A

411 18 Goteborg

Tel: 031- 342 59 50

DAMP/ADHD-konsulent Johanna Bjork
Agrenska

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 91 20

Fritidsledare Calle Warnholtz
Agrenska

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 91 20

Beteendevetare Erica Bahler
Agrenska

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 91 20
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Logoped Asa Mogren
Mun-H-Center
Agrenska

Box 2046

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 92 00

Tandldkare Birgitta Johansson-Cahlin
Mun-H-Center

Agrenska

Box 2046

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 92 00

Psykolog/psykoterapeut Jan-Eric Jonsson
Goteborgs universitet

Box 500

405 30 Goteborg

Tel: 031- 773 1663

Handlaggare Gunnel Hagberg
Forsakringskassan
405 12 Goteborg

Socionom Anna Lindfors
Agrenska

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 91 20

Specialpedagog Astrid Emker
Agrenska

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 91 20

Gote Engelbrektsson
gote.engelbrektsson@swipnet.se

Henrik D. Ragnevi
henrik@vgl.se

Jeanette Jonsson

jeajo@

Andreas Tallborn Dellve
Lyckans Backe

Billdal
e-post: andreas@Ilyckansbacke.se
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Tourette syndrom/tvangsmassighet ur eget perspektiv

Pelle Sandstrak, 42 ar, har Tourette syndrom och OCD. Under famil-
jevistelser p& Agrenska har han flera ganger, senast 2008, berittat om
syndromet/tillstdndet och hur det paverkat hans uppvéxt och vuxna
liv.

-Det ké&nns redan som om min levnadshistoria ar lite gammaldags,
sarskilt da uppvéaxten i en liten by i norra Norge. Jag har idag lart mig
leva med min sjukdom, men det tog tid innan jag gjorde det och jag
har gatt igenom en hel del, det mesta har varit jobbigt, men det finns
ocksa ljusglimtar.

Det drojde anda tills Pelle Sandstrak var 25 ar innan han fick sina dia-
gnoser, Tourette syndrom och tvangssyndrom (OCD).

-Jag har Tourette syndrom med inslag av tvang, eller tvartom. Det ar
inte sa latt att veta. Impulsiviteten med verbala tics, jag har aldrig haft
motoriska tics, ar forknippad med Tourette och tvanget med OCD,
séger han.

Idag, nar Pelle Sandstrak arbetat sig igenom stora delar av sina tvang
och sina ritualer med hjalp av manga ars kognitiv beteendeterapi, har
Touretteproblemen tagit allt storre plats.

-Om jag exempelvis traffar nagon for mig viktig person, vill jag inte
séga "hangbrost” det forsta jag gor, &ven om jag kanner det som ett
tvang att fa gora det. Det tog mig lang tid att hitta pa ersattningar for
de verbala ticsen och ofta lyckas jag ocksa dolja vad jag egentligen
vill saga. Istallet for att t ex sdga "hangbrost” harklar jag mig tva
ganger om ordet, som i det har fallet, har tva stavelser. Innehaller or-
det tre stavelser blir det tre harklingar. Ibland récker det inte med bara
harklingar. Jag séger ordet och foljer upp med en snabb avledande
manover, flyttar bord eller stolar, eller kastar ur mig en direkt fraga till
nagon. Eller sa visslar och piper jag. Det ar valdigt jobbigt om jag
maste vasnas sa t ex nar jag ar pa bio. Darfor sitter jag alltid langst bak
I biosalongen.

Pelle Sandstrak véxte upp i en liten by i norra Norge med en flygplats
i narheten. Hans tidigaste minnen av tvangsritualer har han fran 8-9
arsaldern.

-Ett flygplan kommer flygande 6ver byn och jag breder ut mina armar
och harmar flygplanets ljud och rérelser. Jag tar av mig mina kéngor
och formar dem till tva flygplan dar skosnérena &r vingar. Det har var
inte forknippat med vanlig pojkgladje over att leka flygplan. Jag kan-
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de ett oerhort tvang att gora sa har, i annat fall skulle flygplanet kra-
scha och en massa manniskor do. Det var jag fullstandigt 6vertygad
om och det skulle vara mitt fel att det hande. De har forsta tvangsritua-
lerna bara kom utan att jag tankte pa det. I vanliga fall var jag blyg
och osaker och skulle aldrig géra nagot sadant har om jag kunnat styra
mina handlingar med viljan.

Tvanget med flygplansimitationen utvecklades och flyttade in i klass-
rummet. Nar han kom in i skolsalen borjade han med att kasta sig ner i
stolen, slanga upp fotterna pa banken (pilotstalining) och brumma som
ett flygplan. Kom det bilar pd gatan utanfor skolan satte det igang ett
fantiserande och resonerande kring vilka bilmarken det var fraga om.
Till sist var han tvungen att rusa fram till fonstret och titta efter.
-Léararen blev naturligtvis oerhort frustrerad och osaker pa hur han
skulle bemoéta detta beteende. Oftast slutade det med att jag akte ut i
korridoren, dar jag hittade pa nya saker som kéandes nddvandiga att
gora.

Allteftersom tiden gick fylldes mer och mer av Pelle Sandstraks dagar
av ritualer och tvangsbeteenden. Han byggde upp alla majliga fore-
stallningar, forklaringar och associationer kring sina tvangshandlingar,
t ex nér han snattade godis eller jagade smittkallor for farliga sjukdo-
mar.

-Jag fick traffa psykologer och terapeuter, men alla stod lika fragande
till mitt beteende. Det var forst nar vi l&ste i en tidning om Tourette
syndrom som vi bdrjade fa en aning om vad det rorde sig om. Men
psykologerna jag traffade slog ifran sig misstankarna om TS och me-
nade att det mesta hade med min pubertet att gora. Alla markliga bete-
enden ville de forklara som pubertetsproblem.

Skolarbetet klarade Pelle Sandstrak naturligtvis inte och han gick ur
skolan utan betyg, med ett undantag; i gymnastik fick han en femma.

-Jag var stor i kéften, kaxig, brutal och inte utan talang for idrotter
och spel. Jag blev uttagen till landslaget i ishockey och var helt galen
pa planen. Jag var fruktansvart aggressiv och slog ned motspelarna om
jag fick mojlighet. Det tog ett tvart slut nar jag infor en match krévde
att fa vara malvakt och hotade malvakten om han inte gick med pa det.

Ritualerna, tvangsbeteendet, blev mer och mer omfattande och fyllde
snart hela Pelle Sandstraks tillvaro. Efter gymnasiet flyttade han till
Oslo och hyrde ett rum. Han lyckades fa jobb pa radion dar han prata-
de och spelade skivor pa natterna.
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-Jag hade en enorm svada och blev en méstare pa att lura och manipu-
lera folk. Sa det var inte s& konstigt att jag fick det jobbet. Efter ett tag
blev dock allt praktisk, att tvétta, stada, handla sa fruktansvart jobbigt
eftersom jag byggde upp ritualer kring allting. Jag slutade tvatta mig
och att byta klader och till sist hade jag till och med svart att ta mig ut
genom ddrren.

Strax darefter fick Pelle Sandstrak idén att han bérja spela teater och
sokte till en teaterskola i Goteborg. Av 700 sokande blev han en av
nagra fa som antogs.

-Néastan omedelbart fick jag veta att har handlade det om att arbeta i
grupp och det var absolut inte min grej, sa efter ett tag fick jag spar-
ken.

En psykiater, som Pelle Sandstrak traffade mer av en tillfallighet,
stallde diagnosen Tourette syndrom efter ha traffat Pelle bara nagon
timme. Den behandling han darefter fick genomga var bade dyr och
meningslos, enligt honom sjélv.

-Efter manga turer kom jag till Sverige och dar fick jag for forsta
gangen i mitt liv traffa en person som férstod sig pa mig och mina
problem. Det var en terapeut som arbetade med kognitiv beteendete-
rapi. Behandlingen jag fick innebar en vandpunkt i mitt liv. Efter flera
manaders behandling kunde jag exempelvis ga genom dorrar utan att
en massa ritualer stoppade mig. Efter flera ars behandling har jag se-
dan lart mig att leva med min sjukdom och idag anvéander jag inga
mediciner.

De senaste tio aren har Pelle Sandstrak haft en rad jobb, alla med ett
gemensamt, de har alla varit extrema pa det ena eller andra séttet. Idag
arbetar han som skadespelare och forfattare. Hans forsta bok Mr
TOURETTE och jag ligger just nu pa bokhandelsdiskarna.

- Idag haller jag foredrag, ar med i debattprogram och pratar om mina
problem, som i hdg grad finns kvar. Numera &r syndromet en del av
min personlighet och jag ar sa mycket paverkad av syndromet som jag
sjalv onskar. Jag har skaffat mig en identitet dar mina problem och
mitt beteende &r en del av mig sjalv. Ibland drommer jag mardrommar
om att jag blivit “normal” och vaknar alldeles kallsvettig. Mitt i infer-
not finns det trots allt nagonting kreativt i mitt sétt att vara som jag
inte vill vara utan, sager Pelle Sandstrak.

Allteftersom Pelle Sandstrak lyckats bemastra tvangsritualerna har det
som ar typiskt for Tourettes syndrom tagit mer plats. Ticsen blir fler
och jobbigare.
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- Tics handlar mer om Overskottsenergi som maste ut, tvang uppstar
vid fysiska hinder. Tics kan utldsas nar jag blir irriterad och férbannad
och éverga i tvang om jag blir stressad. Nar jag har mina tics mots jag
ofta av konstiga blickar fran folk. Valdigt, véldigt fa fragar rent ut om
jag har tics eller varfor jag gor si eller sa. Det ar en jobbig bit i min
tillvaro, sa Pelle Sandstrak.
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