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3De Gilles de la Tourette Survivalgids

VOORWOORD

We noemen onze kindertijd weleens de mooiste 
periode van ons leven. Het is immers een tijd van 
geborgenheid en geluk in ons gezin, van onbezorgd 
spelen met vriendjes en van spannende nieuwe 
dingen ontdekken...

Maar de wereld van kinderen met het syndroom 
van Gilles de la Tourette ziet er soms heel anders uit. 
Ze hebben last van vervelende tics. Ze maken bewe-
gingen en geluidjes die ze niet kunnen tegen-
houden, hoe hard ze ook proberen. Ze moeten ook 
vaak iets op een welbepaalde manier uitvoeren: 
dingen tellen, controleren, opnieuw doen. Ze willen 
dat helemaal niet, ze weten dat het zinloos is, maar 
ze hebben gewoon geen keus. Anders gaan die ver-
velende gedachten niet weg. Ook op school loopt 
het vaak niet van een leien dakje. Kinderen met 
tourette vinden het nogal eens moeilijk om zich te 
concentreren in de klas en om ordelijk en netjes te 
werken. Ze vergeten vaak hun spullen. Ze voelen 
zich gespannen en soms kunnen ze hun emoties 
moeilijk de baas. Ze krijgen ook al eens vervelende 
vragen of nare opmerkingen over hun tics. Soms 
worden ze uitgesloten door hun leeftijdsgenootjes, of 
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4 De Gilles de la Tourette  Survivalgids

erger nog: ze worden gepest. Het hoeft dan ook niet 
te verwonderen dat kinderen met tourette dikwijls 
kampen met een laag gevoel van eigenwaarde. 

En toch hoeft dat niet het geval te zijn, want kin-
deren met tourette zijn net zo uniek en waardevol 
als alle andere kinderen. Ook zij hebben hun ta-
lenten en kunnen werkelijk uitblinken als ze daartoe 
de kans krijgen. Kinderen met tourette zijn dikwijls 
heel creatief, ze hebben vaak een schitterend gevoel 
voor humor en bezitten bergen energie. Als ze zich 
gewaardeerd voelen, zijn ze de beste vrienden die je 
je kunt voorstellen. Ze zullen je zeker nooit vervelen!

Kunnen wij er dan mee voor zorgen dat kinderen 
met tourette zich goed voelen in hun vel en dat zij 
hun talenten ontwikkelen? Ja, dat kunnen we! Als 
we begrip tonen voor hun moeilijkheden en bereid 
zijn er rekening mee te houden. Als we hen waar-
deren om wie ze zijn en ervoor zorgen dat ze er hele-
maal bij horen. Als we door hun tics heen kijken en 
openstaan voor de unieke persoon die erachter 
schuilgaat. Als we hen helpen om het beste uit zich-
zelf naar boven te laten komen. 

Maar in de eerste plaats zijn het de kinderen met 
tourette zelf die goed willen begrijpen wat er met 
hen aan de hand is. En het is precies daarom dat 
Annick Beyers deze Gilles de la Tourette Survivalgids 
heeft geschreven: om kinderen met tourette te 
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5De Gilles de la Tourette Survivalgids

helpen zichzelf en hun tourette te aanvaarden en 
een positieve kijk op zichzelf te krijgen, en om hen 
te leren omgaan met de uitdagingen van hun 
tourette. Deze Survivalgids is heel vlot en aantrekke-
lijk geschreven. Moeilijke onderwerpen worden in 
een heldere kindertaal uitgelegd. De verhalen zijn 
gevat, boeiend, grappig en aangrijpend. Kinderen 
met tourette zullen er zich ongetwijfeld in her-
kennen. En hopelijk draagt dit boekje ertoe bij dat 
ook kinderen met tourette hun jeugd gaan zien als 
de mooiste periode uit hun leven!

Erik Buelens 
Psycholoog
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Als je dit boek in je handen neemt, heb je waar-
schijnlijk te horen gekregen dat je het syndroom van 
Gilles de la Tourette hebt. Of misschien weet je het 
nog niet zeker, maar heb je een vermoeden. Of ken 
je iemand die tourette heeft? Wil je graag meer 
weten over tourette? Wil je tips krijgen, of wil je 
weten hoe andere kinderen met tourette omgaan? 
Lees dan zeker dit boek. Het leert je wat tourette is 
en je vindt er trucjes om beter met tourette om te 
gaan. Na elk hoofdstuk geven wij je een leuke activi-
teit of opdracht. Hou je van grapjes? Wel, ook die 
vind je in dit boek. Maar we beginnen met het ver-
haal van Tom.

WAAROM 
D IT BO EKJE?

513946_343_survivalgids_GillesDeLaTourette.indd   9 27/03/15   10:43



10 De Gilles de la Tourette  Survivalgids

Tom, 10 jaar: 
‘Het gaat goed met mij sinds ik 

weet dat ik tourette heb.’

Hallo, ik ben Tom, ik ben 10 jaar en ik heb het 
syndroom van Gilles de la Tourette. Dat wil 

zeggen dat ik tics heb. Mijn tics zijn bewegingen 
of geluiden die ik moet doen. Vraag me niet om ze 

in te houden of ermee te stoppen, want ik móét ze ge-
woon doen. Ik trek mijn neus met veel lawaai op, ik loop 
drie passen en dan wil ik mijn been uitstrekken, ik ruik 
aan alles, ik maak een hoog piepgeluid. En geloof het of 
niet, maar ik heb nog heel wat andere tics.

Ik heb ook dwang. Dat zijn gedachten en handelingen 
die ik ook echt moet doen. Voor het slapengaan bijvoor-
beeld wil ik de deur van mijn slaapkamer drie keer aan-
raken. En ik wil vaak dingen aanraken omdat ik per se 
wil weten hoe ze aanvoelen. Dat kan een boek in de 

winkel zijn, of een spons in het rek van de 
schoonmaakproducten in de supermarkt. 
Dingen wegdoen kan ik niet goed. Ik wil heel 
veel dingen bijhouden. In een kist bewaar ik 
bijvoorbeeld knutselwerkjes, tekeningen, 

dingen waarmee ik vroeger speelde  
enzovoort. Het zit alle-
maal in de kist. 
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Als ik ’s morgens mijn sokken aantrek, dan 
moeten die aan beide kanten even hoog zitten 

en vooral aan elke kant even hard spannen. En-
kele weken geleden kocht ik een nieuwe jeans-

broek. Het was moeilijk om de juiste broek te 
vinden. Maar ik heb nu een goede gevonden en 

omdat ik ze graag draag, heeft mijn mama meteen 
vijf dezelfde broeken gekocht. Ik vind het niet erg om altijd 
dezelfde broek te dragen. Integendeel.
Wanneer ik bij mijn vrienden ben, voel ik mij anders 
dan de anderen. Ik merk dat de jongens op mijn school 
mij niet helemaal normaal vinden. Ik weet ook niet of 
het echt mijn vrienden zijn. Soms zijn ze lief, maar 
soms merk ik dat ze me uit de weg gaan. Het 
gaat wel beter met mij sinds ik weet dat ik het 
syndroom van Tourette heb. Ik weet nu dat ik 
niet gek ben en ik weet waarom ik doe wat ik 
doe. Dat maakt het gemakkelijker.

Tom

Herken je dit verhaal of een deel ervan? Dan is het 
een goed idee om dit boek te lezen. Ook jij hebt 
tics en die bezorgen je wel wat kopzorgen. Som-
mige kinderen met tourette lijken wel een robot 
met kortsluiting. Ze maken vreemde bewegingen en 
geluiden. Misschien denk jij nu: was ik maar een 
robot, eentje zonder kortsluiting dan. Een robot 
controleert zijn bewegingen immers altijd tot op de 
millimeter. 
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Maar door je tics lukt het jou niet om die controle te 
hebben. Je hebt zelfs de indruk dat je soms de con-
trole over je hele lichaam verliest. Je voelt hoe de 
spanning in je lichaam zich opbouwt en de 
tic is het enige wat een beetje voor ont-
spanning en verlossing zorgt. Die tics 
zijn korte, ongecontroleerde bewe-
gingen of geluiden die je moet doen. 
Niets aan te doen!

Je ouders begrijpen je misschien ondertussen wel. 
Zij kennen je goed en jullie hebben wellicht samen 
al heel wat dokters en hulpverleners bezocht om uit te 
vissen wat jouw probleem is. Maar alle andere mensen 
bekijken je alsof je een buitenaards wezen bent. 
En dat ben je niet! 

Als er één reden is waarom je dit boek moet lezen, 
dan is het wel om voor eens en voor altijd één ding 
goed te beseffen: 

Jij bent een gewoon kind!
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Je hebt misschien tourette, maar je kunt een perfect 
normaal leven leiden. Het leven hoeft voor jou niet 
moeilijk te zijn. In de eerste plaats moet je dat zelf 
goed beseffen. Maar ook je omgeving moet heel 
goed beseffen dat jij een gewoon kind bent: je ou-
ders, je vrienden en kennissen, de mensen op je 
school, je kennissen op de jeugdbeweging of de 
sportclub. Ze moeten goed weten dat er geen enkele 
reden is om jou aan te staren, te pesten of buiten te 
sluiten. Jij kunt op school even goede resultaten 
halen, hoewel je er soms wat meer moeite voor moet 
doen. Daar zijn wij zeker van. 
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Oeps! 
Misschien vraag je je af wie wij zijn. We stellen ons 
graag even voor:

■■ Erik Buelens is psycholoog en werkt al heel lang 
met kinderen, jongeren en zelfs ook volwassenen 
met allerlei moeilijkheden. Erik heeft eigenlijk 
twee beroepen. Hij is directeur, de grote baas 
dus, van Het Raster. Dat is een dienst die mensen 
met autisme begeleidt. Het Raster is vooral actief 
in Antwerpen en Vlaams-Brabant. Daarnaast 
werkt hij ook al vijftien jaar als zelfstandig psy-
choloog. Dat wil zeggen dat je bij hem terecht-
kunt als je moeilijkheden hebt met je gedrag of 
met je gevoelens. Erik praat dan met jou en met 
je ouders of andere mensen uit je omgeving. Als 
Erik alles over je weet wat hij moet weten, dan 
gaan jullie samen zoeken naar oplossingen. Als 
jij tourette of een ticstoornis hebt, dan kan Erik 
je heel goed helpen. Dat komt omdat hij zich ge-
specialiseerd heeft in tourette en aanverwante 
problemen zoals dwang en angsten. Hij geeft ook 
dikwijls lezingen en workshops over tourette en 
werkt samen met de Vlaamse Vereniging Gilles 
de la Tourette. 

■■ Dr. Chris van der Linden is neuroloog. Dat is 
een dokter die zich bezighoudt met ziektes van 
de hersenen, het mooie orgaan dat onder onze 
schedel ligt. Miljarden hersencellen zijn met elkaar 
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verbonden. Het is een wonder dat er zo weinig 
misgaat met de functie van die hersenen. Chris 
behandelt patiënten met infecties of bloedingen 
in de hersenen, maar ook patiënten met slui-
pende ziektes, zoals de ziekte van Alzheimer en 
de ziekte van Parkinson. Een van de gebieden 
waarin hij gespecialiseerd is, zijn de symptomen 
van het tourettesyndroom. Soms gaat het een 
klein beetje mis met de verbindingen en de con-
tacten tussen de hersencellen als je groeit in je 
jeugdjaren. Een van die problemen veroorzaakt 
dan tics. Naarmate de hersenen groeien, verbe-
teren de contacten tussen de hersencellen en 
ook de symptomen van het tourettesyndroom. 
De meeste kinderen met tourette leiden een 
normaal leven en hebben op volwassen leeftijd 
geen noemenswaardige last meer van de tics in 
het dagelijkse leven thuis, op het werk of tijdens 
sport. Dit boek helpt je om beter om te gaan met 
de symptomen en geeft antwoorden op de vele 
vragen die jij en je familie en vrienden hebben.

■■ Dr. Pieter Hoekstra is kinder- en jeugdpsychiater 
in Nederland en heeft zich gespecialiseerd in de 
behandeling van kinderen met tourette. Heb je 
tourette, dan ben je dus in goede handen bij 
Pieter. Naast kinderen met tourette helpen, doet 
Pieter ook veel aan onderzoek. Daarbij probeert 
hij meer te weten te komen over de oorzaak van 
tourette. Dat is natuurlijk een hele klus, maar 
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ook een heel belangrijke taak, want hoe meer we 
weten over deze oorzaak, hoe beter we kinderen 
met tourette kunnen helpen. 

■■ Annick Beyers, dat ben ik. Ik schrijf graag 
boeken voor kinderen zoals jij. Ik ben dus zeer 
vereerd dat ik ook dit boek mag schrijven. Hope-
lijk vind je genoeg antwoorden op al je vragen 
en kan dit boek je helpen om als kind met tou-
rette sterker in het leven te staan. 
Ik heb ook heel veel informatie gekregen van de 
vzw Vlaamse Vereniging Gilles de la Tourette. 
Deze vereniging werd opgericht in 1994 door 
Jean-Pierre en Vera Casier-Cassimon. Al twintig 
jaar lang maken ze er werk van om zo veel mo-
gelijk informatie rond tourette de wereld in te 
sturen. Ook jij kunt daar terecht als je vragen 
hebt of als je in contact wilt komen met andere 
kinderen die tourette hebben. 

Nu we elkaar kennen, kunnen we beter met elkaar 
praten. J

HERE WE GO! 

DAAR GAAN WE!
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HOOFDSTUK 1 

Wat is het syndroom  
van Gilles de la Tourette?

Het syndroom van Gilles de la Tourette. Een hele 
mond vol, vind je niet?
Laat ons je eerst vertellen wat een syndroom is. Je 
dacht misschien dat het een speciale droom was. 
Neen, toch niet. Een syndroom is een verzameling 
van verschijnselen, kwalen of symptomen die samen 
een aandoening of een ziekte vormen. Bij iemand die 
tourette heeft, treden verschillende verschijnselen 
op in de vorm van tics. Een syndroom heb je 
meestal voor je hele leven. Je kunt er dus niet van 
‘genezen’ maar je kunt er wel perfect mee leren om-
gaan. En als je geluk hebt, dan heb je minder of zelfs 
geen tics meer als je volwassen bent.
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Wist je dat? 
Het syndroom van Gilles de la Tourette noemt men 
vaak ook simpelweg ‘tourette’ of nog simpeler ‘TS’. 
Wij gebruiken in dit boek het vaakst ‘tourette’. 

Georges Gilles de la Tourette was een Franse neuro-
loog en psychiater die reeds in de negentiende eeuw 
het syndroom beschreef. Hij werkte in Parijs in het 
Hôpital de la Salpêtière, waar heel wat patiënten met 
tics en andere symptomen verbleven. Alles wat hij 
over het syndroom leerde, heeft hij opgeschreven.
 
Voel jij je ook beetgenomen door zijn naam? Wij ook. 
Want niet Gilles maar Georges is zijn voornaam. 
Gilles is gewoon een deel van zijn familienaam. 
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