Atferdsbehandling av tics og Tourettes syndrom (TS)

Atferdsbehandling av tics/ TS har veert kjent i neermere 40 ar og enkelte former har i noen
tilfeller gitt ticsreduksjon. Effekten har imidlertid veert lite holdbar og resultatene lite stabile. |
tillegg var antall personer som ble behandlet pa 1970 -90 tallet for fa til at man kunne si at
atferdsbehandling var en god og vitenskapelig dokumentert behandlingsform for tics. Dette
ser na ut til & ha snudd. | de siste arene har en "ny” atferdsorientert behandlingsform blitt
utprgvd. Behandlingsformen kalles omfattende atferdsintervensjon (CBIT: Comprehensive
Behavioral Intervention for Tics) med ticskontrollerende trening (HRT: Habit Reversal
Training). Resultatene har veert gode og forskningslitteraturen har vist at behandlingsformen
tilfredsstiller kravene til & veere en veldokumentert intervensjon for reduksjon av tics.
Sammenlignet med andre psykososiale behandlingsformer viser forskning at CBIT har gitt
best og mest varig effekt. Dette ma ikke oppfattes som at behandlingen kan kurere tics/TS
eller at ingen lengre vil trenge medisiner. Mennesker med tics/TS er ingen ensartet gruppe,
noen opplever f& problemer andre mange og betydelige. Sameksisterende vansker, som
ADHD og tvang, forekommer hos mange med TS. Disse vil ofte kreve egne tiltak og noen
ganger bgr de vanskene kanskje behandles far tics. Men pa grunn av mangfoldet i TS
gruppen er det positivet at nye og godt dokumenterte behandlingstilbud utvikles.

Hvordan kan atferdsmodeller bidra til gkt forstelse av tics/TS?

Atferdsmodeller for tics anerkjenner at genetiske faktorer spiller en sentral rolle for hvorfor
noen utvikler tics/ TS. Dessuten regnes tics/TS som nevrobiologisk betingete forstyrrelser.
Disse oppstar i barndommen. Det oppstar forstyrrelser i visse nettverk i hjernen og ubalanse
i hvordan noen av hjernens nevrotransmittere ("hjernens budbringere”) fungerer. Klinisk
erfaring og forskning har samtidig vist at miljgfaktorer, ytre og indre, pavirker symptomene
ved tics/TS. For a forsta dette forholdet mellom "fadt sann og blitt sdnn” kan vi skille mellom
arsak til at et fenomen oppstér og faktorer som bidrar til at fenomenet opprettholdes. Arsaken
til at noen utvikler tics/TS ligger i medfagdte forhold. Samtidig, nar tics vises sa kommer de ut i
det "offentlige rom” og skaper reaksjoner bade i det ytre miljg og hos personen selv. Noen av
disse reaksjonene vil gi gkt risiko for flere tics, andre faerre. Miljgfaktorer kan pa den maten
bidra til & forklare hvorfor tics opprettholdes, hvorfor symptomene varierer s mye, og hvorfor
det er slike svingninger mellom perioder med mange og sterke tics og perioder med faerre og
svakere. Dette er ikke det samme som a hevde at nevrologien ikke spiller en rolle for
uttrykket eller at tics ikke er ufrivillige. Poenget er samspillet mellom medfadte
nevrobiologiske faktorer og ulike miljgfaktorer.

Miljgfaktorer som antatt pavirker tics

Miljgfaktorer som pavirker tics kan vaere hendelser som opptrer far tics (foranledninger) og
hendelser/konsekvenser som falger etter tics. Foranledninger kan enten gke eller redusere
risikoen for at tics skjer. Foranledninger kan veere bade ytre hendelser som for eks. bestemte
steder, andre personer osv., eller indre som for eks. tretthet, angst, glede. Tics kan "toppe
seg” i perioder med mye stress og uro, og dempe seg nar personen konsentrerer seg om
ting han eller hun holder p4 med. Den usedvanlige falsomheten enkelte har for visse signaler
i omgivelsene, som lyder, farger, bergring osv. ser ut til & gi gkt risiko for flere tics.
Konsekvenser kan enten styrke eller svekke risikoen for fremtidige tics. Eksempler pa
konsekvenser som kan gke risikoen for at barnet vil fa flere tics, er trast nar barnet har
mange tics eller at barnet slipper unna krav pa grunn av tics. Pa den maten kan man



utilsiktet komme til a forsterke forekomsten av tics. | atferdsbehandling er slike miljgfaktorer
viktige a vurdere og de er grunnlaget for funksjonsbaserte intervensjoner (se nedenfor).

Mange med tics/TS kan fortelle om ubehagelige fornemmelser eller en slags trang rett far
tics skjer. Dette kan oppleves for eks. som klge, stramminger i deler av kroppen, et indre
press eller mer som et generelt ubehag i kroppen. Andre opplever det som ticet bare ma
gjeres. Eldre barn og ungdommer/voksne forteller oftere om slike ubehagelige fornemmelser
enn yngre. | behandling av tics med atferdsintervensjoner vurderes fornemmelse far tics som
et forvarsel (foranledning) som gker risikoen for tics.

Det er kjent at tics kan undertrykkes for kortere eller lengre perioder, utsettes eller erstattes
av annen atferd. Ticsene lar seg med andre ord kontrollere i visse situasjoner og kanskje
saerlig nar det er viktig for en & kunne skjule dem. Symptomer som lar seg pavirke pa denne
maten er et av utgangspunktene for & forsgke atferdsbehandling.

Hvordan laering bidrar til endringer i atferd oq i hjerne

Omfattende atferdsintervensjon med ticskontrollerende trening er basert pa
leeringspsykologiske prinsipper. Leering kan defineres som endring i atferd som kan tilskrives
tidligere erfaring. En lang rekke psykologiske prosesser kjennetegnes ved slik endring i
atferd, for eks. kan atferd som vi ser ved panikkangst forstas som lzert atferd. Leering endrer
strukturer i hjernen og bidrar til at nye forbindelser mellom hjerneceller oppstar (synaptiske
forbindelser). | forhold til ticskontrollerende trening sgker man bl.annet a finne arsaken til at
behandlingen virker, i endringer i visse hjerneprosesser (bl. annet i fenomenet habituering og
i antagelsen om endringer i forsterkningsmekanismer).

Omfattende atferdsintervensjon med ticskontrollerende trening

Behandlingen er sammensatt av flere intervensjonsformer fra ulike atferdsorienterte retninger
(derav omfattende). Innholdet er: informasjon og kartlegging, rangering av tics og
registreringer/observasjoner, funksjonsbaserte vurderinger og intervensjoner,
ticskontrollerende trening, belgnning og andre motivasjonstiltak, kontrollert pust og
avspenning og strategier for a hindre tilbakefall. Ticskontrollerende trening er en sentral
komponent. Hver enkelt del av behandlingen presenters gradvis og i en pa forhand bestemt
rekkefglge. For behandlere er det beskrevet hvordan hver del skal introduseres og hvordan
man skal gve. Behandlingen gjennomfares for voksne og barn, med justeringer for voksne.
Det er laget behandlingsmanual for behandlere og arbeidsbok for foreldre.

Informasjon og kartlegging: Grundig informasjon om tics/ TS er viktig uansett
behandlingsform. Det gis informasjon om bl. annet hva tics er, karakteristiske trekk, arsaker,
hvordan det vil ga (prognose) og tilgjengelig behandling. Det teoretiske grunnlaget for
behandlingsopplegget forklares. Behandler intervjuer foreldre (eller den voksne) om utvikling,
hvilke tics som har veert og er aktuelle, hva slags stgtte barnet/den voksne kan fa fra venner
og familie og hvordan barnet/den voksne fungerer sosialt og faglig, hjemme og pa skolen/ i
arbeid. Informasjon om tilleggsvansker og andre diagnoser er vesentlig, seerlig der hvor det
kan veere aktuelt & starte behandling av disse problemene farst.

Ticsrangering, observasjoner og registreringer: Navaerende tics kartlegges og det settes opp
en rangeringsliste over aktuelle tics (ticshieriaki). Alle tics skal beskrives konkret
(operasjonelt). Tics som skal veere i fokus for intervensjon velges fra listen og det arbeides




med et tic for hver time. Under hele behandlingsforlgpet leerer barnet/voksne og foreldrene &
registrere pa egne skjema alle tics, skrive ned situasjoner som farer til flere tics, beskrive
folelser i forbindelse med tics og registrere ubehag forbundet med tics. Disse
observasjonene og registreringene gis som hjemmeoppgaver og gjennomgas i timene.

Funksjonsbaserte vurderinger og intervensjoner: Funksjonsbaserte vurderinger handler om a
bli oppmerksom pé hvilke foranledninger (hendelser far tics) og konsekvenser (hendelser
som fglger tics) som kan forbindes med gkt risiko for tics. Det er viktig & minne om at
foranledninger kan veere ytre hendelser som bestemte steder, personer, sosiale
sammenhenger og indre som angst, irritasjon og ikke minst ubehaglige fornemmelser/trang
far tics. Konsekvensene kan pa samme mate vaere av ytre og indre karakter som for eks.
kommentarer, eerting, trast eller at tics gjar at fornemmelsen letter midlertidig. Et tic som
kommer som "svar pa fornemmelsen” og som letter ubehaget, ser ut til & gke hvor ofte ticet
forekommer (jo mer jeg ticcer, jo mindre ubehag). Intervensjonene tar utgangspunkt i
vurderingene og handler om & omstrukturere eller bearbeide ulike hendelser fgr og etter tics
slik at risiko for tics blir redusert eller fiernet. Grunnleggende prinsipper for arbeidet er blant
annet: Nar det er ngdvendig og mulig ber situasjoner som forbindes med mange tics
endres/fiernes. Det kan vaere ngdvendig a endre konsekvenser av tics, leere ulike strategier
for & dempe reaksjoner som bidrar til tics og generelt i starst mulig grad begrense til et
minimum hvordan barnet pavirkes av tics. Samtidig oppfordres det ikke til & unnga sosiale
situasjoner hvor mange tics kan komme. Funksjonsbaserte vurderinger og intervensjoner
gjennomfgres for et tic av gangen og i hver behandlingstime.

Ticskontrollerende trening: Barnet/voksne lzerer spesifikke gvelser som skal hjelpe til med &
redusere /kontrollere tics. Det arbeides med et tic av gangen. Ticskontrollerende trening
bestar av tre hovedkomponenter: oppmerksomhetstrening, trening pa konkurrerende
responser og sosial stgtte. Sosial statte er som regel ungdvendig eller ikke gnsket for
voksne.

e Oppmerksomhetstrening er avgjarende for behandlingen. Barnet/ voksne ma kjenne
og kunne beskrive i detalj alle ticsene og fornemmelsene ett for ett. Tics kan
beskrives som raske eller langsomme, om de lager lyd, hvor mange bevegelser som
er med i ticet osv. Deretter gves det pa & oppdage ticet og a bekrefte at man har
oppdaget det. Man kan for eks. vise med en finger at et tic er pa gang. Deretter
gjentas samme prosedyre for fornemmelser for tics (forvarselet). Parallelt samtales
det om dagligdagse hendelser. Midlertidig forverring av tics kan skje i innledende
faser av oppmerksomhetstrening fordi man blir oppmerksom pa tics og fornemmelser.

e Konkurrerende responstrening handler om & mestre ticsene bedre slik at de ikke blir
sa plagsomme og/eller irriterende for barnet og/eller omgivelsene. En konkurrerende
respons er en bevegelse eller for lydtics en annen mate a puste pa, som motvirker
ticet eller bryter forbindelsen mellom ubehagelige fornemmelser for tic og selve ticet.
Hvert tic far sin konkurrerende respons. Barnet/voksne skal starte den konkurrerende
responsen sa tidlig som mulig og helst i det fornemmelsene starter, og holde pa i
minst et minutt eller til fornemmelsen er opphgart. Dette er vanskelig, men med trening
gar det lettere. Den valgte responsen skal vaere mindre merkbar enn ticet, den ma
kunne utfares hvor som helst og nar som helst, og den skal ikke fare til avbrudd i
samtaler, aktiviteter eller andre ting barnet/voksne holder pa med.



e Sosial stgtte er viktig for barn fordi de ofte trenger oppmuntring, ros og a bli minnet pa
& gve pa de konkurrerende responsene mellom hver behandlingstime. Seerlig i
vanskelige situasjoner kan barnet trenge stgtte for & bruke det han /hun har lzert i
behandlingstimene. Som regel vil foreldrene veere stgttepersoner, men noen ganger
er det andre som kjenner barnet. Den som skal gi sosial statte far oppleering i
hvordan man gir tilbakemeldinger. Det understerkes at man ikke skal mase pa barnet
om & @ve, men veere positivt stgttende nar man ser barnet gver og/eller utfarer de
konkurrerende responsene.

Belgnning og andre motivasjonstiltak: Behandlingsformen er krevende. Du skal mgate til timer
og gve der sammen med behandler. Du far hjemmeoppgaver. | starten kan noen oppleve at
ticsene gker og blir mer intense pa grunn av all oppmerksomhet om tics.
Belgnningssystemer (brukes ikke pa voksne) skal motvirke at barnet mister interessen.
Barnet kan tiene poeng for hver uke i behandlingsperioden. Poeng gis for eks. for a trene
mellom gvelser, for & komme til timen og for vaere aktiv i behandlingstimene. Opptjente
poeng samles og det avtales en dato for nar disse kan veksles inn i noe som er attraktivt for
barnet (ikke for dyre ting). Andre motivasjonstiltak er en ukentlig gjennomgang av det
negative ved a ha tics og det positive man oppnar ved a kunne kontrollere dem, eller
redusere dem. Haye hyletics kan for eks. gjare det vanskelig a delta i mange sosiale
sammenhenger som & ga pa kino, konserter osv. Andre tics kan fare til at man certes. Hver
uke vektlegges samtaler om positive hendelser i barnets liv.

Kontrollert pust og avspenning: Kontrollert pust og avspenning er viktige deler av
behandlingen. Barnet/voksne leerer dyp pust (puste rolig med magen) og muskelavspenning
(stramme/ slappe av i muskler). Hensikten er & dempe angst og stress i situasjoner som
forbindes med mange og intense tics, dvs. & begrense til et minimum hvor sterkt
barnet/voksne pavirkes av tics i vanskelig situasjoner.

Strategier for 3 hindre tilbakefall: Behandlingsformen far gkende oppslutning, men vi ma ikke
glemme at tics/ TS er kroniske forstyrrelser og at tilbakefall skjer. Behandlingsopplegget tar
hensyn til dette og foreldre, barn og voksne leerer hvordan de kan bruke det de har leert for a
takle nye tics og/eller gamle som kommer tilbake.

Begrensninger og innvendinger

Behandlingsformen er krevende og vil ta tid bade for barn og voksne. Dette kan veere en
begrensning i seg selv. Ikke alle vil ha nytte av behandlingsformen. Det er viktig &
understreke at dersom behandlingen ikke gir resultater, er det ikke barnets eller foreldrenes
skyld. Forskning har til na ikke funnet klare svar pa hvem som vil/ikke vil ha nytte og hva
dette eventuelt skyldes. Man har tenkt pa om for eks. familieforhold, sosiale relasjoner,
evneniva hos barnet og manglende opplevelse av fornemmelser fgr tics, kan veere faktorer
av betydning for resultatet. Generelt er behandling av tics/TS utfordrende fordi symptomene
forsvinner i perioder, kommer tilbake og de varierer. Man kan komme til & tro at tics blir borte
pa grunn av behandlingen, mens det egentlig er det naturlige forlgpet av symptomene.

Det er en rekke innvendinger mot terapiformen. Noen hevder at: tics vil komme sterkere
tilbake etter HRT (rebound effekt), nar noen tics dempes vil andre gke, den konkurrerende
responsen blir et nytt tic, og behandlingens fokus pa tics vil gke tics. Eksperimentelle studier
har til na ikke funnet at det er grunn til a tro at slike antagelser er riktige.
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