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Forord

Tics & Tourette, Håndbog i at leve med tics er en bog for mennesker i alle aldre med tics, for forældre til børn med tics og alle øvrige pårørende. Bogen gennemgår en forståelse af tics, som har vist sig praktisk anvendelig for almindelige mennesker, og dens formål er at styrke personens og familiens egen evne til at tackle de udfordringer, som tics og ledsagende vanskeligheder giver. At have kontrol med sig selv og sit eget liv er et tema for alle mennesker, men det er et særligt tema for mennesker med tics, da tics kan opleves som umulige at kontrollere og dermed give følelsen af afmagt.

Bogen giver en indføring i de strategier og behandlingsmetoder, som har vist sig brugbare for mange, med særligt fokus på det, man selv kan gøre. Her er første skridt at få et sprog, som kan bruges til at tale om den særlige verden af ticsoplevelser, som det kan være vanskeligt at sætte ord på.

Det er bogens ærinde at formidle et kompliceret emne så tilgængeligt som muligt for personer uden særlig faglig baggrund. Teksten indeholder derfor heller ikke referencer, men derimod en liste over udvalgte bøger og artikler bagest. Bogen henvender sig også til lærere, pædagoger, socialrådgivere og psykologer – og alle andre, der kommer i kontakt med mennesker med tics og gerne vil vide mere. Bogen er baseret på forfatterens mangeårige erfaring med behandling af ticslidelser og samtaler med et stort antal børn og voksne, som har tics som en del af deres hverdag, og tager udgangspunkt i deres erfaringer og virkelighed. Bogen er opbygget således, at kapitlerne bør læses i rækkefølge for at få det bedste udbytte.

Første del af bogen (kapitel 1 til 7) beskriver aktuel viden og forståelse af tics og er et fundament for det mere praktiske i anden del af bogen (kapitel 8 til 13), hvor der gennemgås metoder til håndtering af tics: i skolen, offentlige steder og ved brug af selvhjælpsteknikker. Tredje del af bogen (kapitel 14 og 15) beskriver forskellige former for professionel behandling både i det etablerede sundhedsvæsen og uden for dette.

Igennem hele bogen veksles der mellem at formidle viden og metoder, der er relevante for forældre til børn med tics og voksne med tics. Skønt alder har betydning for, hvordan ticslidelser fremtræder, er der langt flere ligheder end forskelle, og brugbare metoder er de samme, når blot de tilpasses personens alder. Visse kapitler ser ud, som om de primært henvender sig til forældre til børn med tics, men der er også nyttig viden og forståelse at hente for voksne med tics.

I det omfang, der findes danske udtryk for fagtermer, er disse benyttet; f.eks. bevægetic i stedet for motorisk tic, lydtic i stedet for vokal tic og tanketic i stedet for kognitiv/mental tic. Hvis engelske forkortelser har vundet indpas i daglig tale, f.eks. ADHD og OCD, anvendes disse. Synonymer vil være anført i parentes første gang, et fagudtryk benyttes. Igennem hele bogen vil begrebet ticslidelse blive benyttet som en samlet betegnelse for alle kroniske ticstilstande, herunder Tourettes syndrom.

Der skal rettes en stor tak til de mange forældre, børn og voksne med tics, som har bidraget direkte eller indirekte med deres beskrivelser, spørgsmål og ofte også gode svar på, hvordan man tackler tics, så de ikke spænder ben for det liv, man ønsker at leve.

Tak til Region Sjællands Forskningsfond, Psykiatrisk Børne- og unge Center og pædiatrisk afdeling i Næstved for deres bidrag til gennemførelse af interviewundersøgelse med familier med børn med Tourettes syndrom og ledsagende lidelser. Undersøgelsens resultater indgår i bogen. Alle citater er anonymiserede og er omformet, så de er dækkende for fleres oplevelse og udtrykker generelle pointer i forhold til ticslidelser.

Tak til Marianne Kirkskov formand for SOL netværket (Spirituelt Orienterede Læger) for hjælp med at skaffe materiale om behandling uden for det etablerede sundhedssystem.

Tak til forskningsbibliotekar og læge Johan Wallin, psykolog Anette Corfitsen, fysiurgisk massør, medicinsk akupunktør og kraniosakralterapeut Anna Steinmüller og forfatter Rolf Sindø for deres værdifulde sparring.

Det er forfatterens håb, at denne bog vil gøre en forskel for de mange mennesker, som søger forståelse og inspiration til at finde deres vej til et godt liv med tics.


Del 1:

Hvad er ticslidelser?


Kapitel 1:

Ticslidelser før og nu

Første historiske beskrivelse af tics, som vi har kendskab til, findes i Malleus maleficarum (heksens hammer) fra 1489. Her beskrives en præst, som har tics, hvilket blev opfattet som et tegn på djævlebesættelse. Det er sandsynligt, at fænomenet tics har eksisteret til alle tider og i alle kulturer og er blevet fortolket ind i kulturens kontekst. Man har i tidligere tiders samfund opfattet tics som et overnaturligt fænomen, og mennesker med tics var i stor risiko for udstødelse.

I 1825 beskrev den franske læge Jean Marc Gaspard Itard den første kendte patient med Tourettes (udtales: Turettes) syndrom, Marquise de Dampierre. Eftersom hun var en betydningsfuld kvinde i toppen af samfundet, blev hendes voldsomme tics opfattet som et sygdomstilfælde og ikke som udtryk for fejl i hendes karakter, og det blev understreget, at hendes grove ukvemsord (symptomet koprolali) stod i kontrast til hendes baggrund, begavelse og fine manerer. Efterfølgende er der flere læger, som beskriver enkelte patienter med tics.

Det blev dog ikke Itard, som kom til at lægge navn til Tourettes syndrom, men en anden fransk læge, neurologen Georges Albert Eduard Brutus Gilles de la Tourette (1859-1904), som fik til opgave af sin overordnede, professor Jean-Martin Charcot, at studere patienter med ufrivillige bevægelser på hospitalet Salpêtrière. På dette tidspunkt var alle lidelser, som havde ufrivillige bevægelser som symptom, samlet under fællesbetegnelsen Chorea (betydning: dans), og Charcot gav Gilles de la Tourette opgaven at beskrive en undergruppe, som adskilte sig fra de øvrige lidelser med ufrivillige bevægelser.

I 1885 publicerede Gilles de la Tourette en artikel med ni patientbeskrivelser, hvoraf han selv havde set de seks. Alle patienterne havde tidlig debut i livet og svære former for bevægetics. To af patienterne havde ingen lydtics (case 5 og 7) og opfyldte dermed ikke nutidens kriterier for Tourettes syndrom, men ellers havde alle patienterne lydtics i form af lyde og ord – her som oftest ukvemsord. Begrebet ekkolali anvendtes i artiklen om de af patienterne, hvis lydtics bestod i at gentage andres eller egne ord, og ligeledes blev mentale fænomener hos en patient beskrevet, som svarer til nutidens begreb tanketics (kognitive eller mentale tics). Tourette og Charcot var opmærksomme på mange af de andre symptomer, som ofte optrådte sammen med tics: adfærdsforstyrrelse, tvangstanker- og handlinger, uopmærksomhed og hyperaktivitet, og de omtalte disse fænomener som ‘mentale tics’, en betegnelse, som siden forsvandt helt ud af de diagnostiske kriterier. Det er stadig i dag svært at lave klare afgrænsninger imellem de diagnostiske kategorier inden for det neuropsykiatriske felt, hvorunder ticslidelser hører.

Patienterne, som blev set på det berømte hospital Salpêtriére, var henvist fra andre læger og var svære tilfælde. Professor Charcot, som var meget indflydelsesrig, fik den nye diagnosekategori navngivet Tourettes syndrom. Dette var udtryk for den tids praksis med at hædre opdageren af et syndrom og var samtidig udtryk for, at man ikke kendte årsagen til syndromet og derfor ikke kunne give det et navn, som beskrev årsagsmekanismen.

De følgende 100 år skete der ingen nævneværdige fremskridt inden for forståelsen og behandlingen af tics. I 1918-1926 hærgede en hjernebetændelse-epidemi i Europa og USA, og det gav anledning til en helt ny forståelse af neuropsykiatriske sygdomme, blandt andet ticslidelser og ADHD, da disse lidelser opstod hos mange af de overlevende patienter på grund af en varig hjerneskade, efter at infektionen var overstået. Det biologiske syn på tics, som udtryk for en dysfunktion i hjernen, slog dog ikke igennem, og helt op til i dag kan man møde professionelle behandlere, som mener, at tics udelukkende er psykologisk betinget.

Den psykoanalytiske teori, som Freud skabte, var stærk i det 20. århundrede, og opfattelsen af, hvilket lægeligt speciale tics hørte indenfor, skiftede fra neurologi til psykiatri. En ungarsk psykoanalytiker Sandor Ferenczi fremførte den første rendyrkede psykoanalytiske teori om tics: de var et symbolsk udtryk for masturbation (onani), det vil sige undertrykte seksuelle konflikter. Denne teori havde et stærkt fodfæste i psykiatrisk behandling af tics frem til opdagelsen af virksom medicin.

Brugen af præparatet haloperidol (handelsnavn: Serenase) blev første gang beskrevet i en artikel af Seignot i 1961, og det medicinske gennembrud kom, da to forskere inden for Tourettes syndrom, ægteparret Shapiro, skrev en artikel i 1968 om medicinsk behandling af Tourettes syndrom og rettede en alvorlig kritik imod brugen af psykoanalytisk metode i behandlingen af tics. Sidenhen er der kommet et utal af præparater, som man har brugt mod tics, og der udvikles løbende nye præparater, som har en mere gunstig bivirkningsprofil. Det store udvalg afspejler, at den optimale tics-medicin ikke er fremstillet endnu.

I 1980’erne blev der udviklet en specifik psykologisk, adfærdsterapeutisk metode til at mindske tics, habit reversal training, HRT. Metoden har haft begrænset udbredelse igennem årene, men ny forskning har dokumenteret effekt på niveau med behandling med medicin, og psykologiske behandlingsmetoder har fået ny vind i sejlene.

I 1972 blev The Tourette Syndrome Association (TSA) grundlagt i USA, som siden har kæmpet for at udbrede den opfattelse, at Tourettes syndrom er en neurobiologisk og ikke en psykologisk lidelse. De første 20-30 år var det svært at skabe viden og forståelse i den brede befolkning, da ticslidelser tidligere har været opfattet som noget relativt sjældent i professionelle kredse. I dag er der Tourette-foreninger i mere end 50 lande, herunder Danmark.

I 1990’erne har forskning og voksende klinisk erfaring skabt en langt mere nuanceret forståelse af Tourettes syndrom og andre ticslidelser. I dag er den fremherskende forståelse, at ticslidelser opstår i et samspil mellem en biologisk sårbarhed og det omgivende miljø (såvel psykisk som fysisk).

I 2000 udkom den reviderede udgave af den amerikanske diagnosefortegnelse, DSM-IV-TR, hvor det ikke længere var et krav, at ticslidelsen skulle medføre en funktionsnedsættelse i hverdagen for at berettige en diagnose. WHO’s diagnosefortegnelse, ICD-10, som bruges i Danmark, har heller ikke dette krav, og det betyder, at en langt større gruppe mennesker opfylder kriterierne til ticslidelser. Det anslås, at ca. 0,5-3 % af befolkningen i vestlige lande opfylder diagnosekriterierne, alt efter hvordan det bliver opgjort, og om der kun måles på forekomsten af Tourette syndrom, eller om alle kroniske ticslidelser tælles med. Det præcise tal kendes ikke, da det er sandsynligt, at en stor gruppe lever med milde symptomer og aldrig bliver diagnosticeret. Forbigående tics har en endnu større udbredelse, og man må konkludere, at tics er en helt almindelig menneskelig adfærd.

Siden 1999 har der været stor aktivitet inden for genetik, billeddiagnostik af hjernen og neurofysiologi. Desværre er der endnu ikke påvist konkrete gener som årsag til Tourettes syndrom på nær for en meget lille undergruppe. En hypotese om, at man kan få Tourettes syndrom efter en infektion med streptokokker (f.eks. halsbetændelse), er fortsat ikke endeligt afklaret.

Tidligere formand for det videnskabelige ekspertpanel i den amerikanske Tourette forening (TSA), Neal R. Swerdlow, har formuleret følgende spørgsmål om Tourettes syndrom i 2005, som stadigvæk ikke er tilstrækkeligt besvaret:

Hvad er det? Hvem har det? Hvad forårsager det? Hvordan skal det undersøges? Hvordan skal det behandles?

Swerdlow har udtalt, at det grundlæggende problem er, at der stadig ikke er enighed om, hvordan vi definerer Tourettes syndrom.

Der er behov for en ny model, som kan rumme den mangfoldighed, som kendetegner ticslidelser. Der er sandsynligvis mange gener, som hver for sig og i forskellige kombinationer kan udløse tics, men der skal formentlig også en eller flere udløsende faktorer til, førend de genetiske anlæg bliver aktiveret. Man kan derfor forestille sig, at man i fremtiden må arbejde med en multifaktoriel, ‘sandsynlighedsmodel’ i forståelsen af årsager til tics.

Og hvad med de hyppigt ledsagende diagnoser såsom ADHD, OCD og andre psykiatriske lidelser? Hvorfor optræder de så ofte sammen med ticslidelser? Det er fortsat uafklaret, selvom der er fundet tegn til genetisk kobling mellem ticslidelser og OCD.

Man kunne lidt provokerende sige, at vi i dag er ‘forvirrede på et højere niveau’ i forhold til den forståelse, som Gilles de la Tourette præsenterede for 125 år siden. Til gengæld har vi brugt de sidste 40 år til at afprøve og forbedre psykologiske og medicinske behandlingsmetoder, så der er en vifte af mulige metoder til at forbedre livskvaliteten for mennesker, som lever med tics.

Kapitel 2:
Tics – et isbjerg
Tics kan sammenlignes med et isbjerg: Der er en del, som er over vandet, som kan ses og høres af omgivelserne (objektive tics), og der er en del, som er under vandet, svarende til den indre oplevelse (subjektive tics), som personen med tics har. Som med isbjerget kan den indre oplevelse af tics være langt større end den del, som omgivelserne kan opleve, og for personen kan det være helt umuligt at adskille den fysiske og den psykiske del af tics.
Ved nærmere analyse af, hvad personen oplever i forbindelse med en ticshandling, viser det sig, at langt de fleste objektive tics igangsættes eller ledsages af subjektive tics. Mange med objektive tics i deres barndom, som de har lært at kontrollere, så de ikke længere finder sted, kan fortælle, at de stadig har subjektive tics. Nogle oplever, at de objektive tics ‘flytter ind i hovedet’ med alderen og bliver subjektive. Omgivelserne oplever det som en succes, at der er færre bevæge- eller lydtics, men personen mærker en stigning af tanketics. Dette understreger modellen med isbjerget som et godt billede på ticsfænomenet, hvor det er vigtigt ikke at overse dét, der er skjult for omgivelserne.
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Figur 1: Tics-isbjerget

Tics kan til stadighed vække undren, overraskelse, fascination og frustration, fordi de ses, høres og opleves på uendelig mange måder. Og de skal opleves, for at man kan forstå, hvad det er. For dem, der aldrig har set eller hørt et tic, vil den følgende beskrivelse virke meget fattig, og man kan måske slet ikke forestille sig et tic. Men når man kender til tics i sin hverdag, har man ofte en nærmest intuitiv forståelse af, hvad et tic er. Det kan dog være meget svært at formidle denne forståelse til andre. For de læsere, som aldrig har set et tic, anbefales det at se et videoklip på www.youtube.com på 5 minutter, som hedder „Kids with TS“. Dette klip er også rigtig godt at anbefale til andre, som er interesserede i at forstå tics. På nettet kan i øvrigt findes videoklip af tics i alle varianter og beskrivelser i chatfora og på blogs, som kan give en dybere forståelse af, hvad et tic er.
Der er mange års tradition i sundhedssektoren for at beskrive de registrerbare tics og inddele dem i kategorier. Læger og andre behandlere har brugt beskrivelserne til at vurdere sværhedsgraden af ticslidelsen og har sammenlignet mængden og arten af tics før og efter en behandling for at se, om den havde effekt. Den detaljerede beskrivelse af tics har dannet grundlag for dannelsen af de diagnostiske kategorier. Fokus har været rettet på de tics, som omgivelserne kunne observere, og der har kun været ganske sporadisk interesse for de tics, som ikke kunne registreres af observatøren.
Da det har været almen praksis at inddele tics i kategorier, præsenteres denne inddeling af tics i det følgende. Der er dog ingen tvivl om, at en del ticsfænomener er svære entydigt at putte i én bestemt kasse, da de er sammensat af såvel en indre oplevelse og et ydre udtryk, der i praksis optræder som en enhed. Men det er moderne videnskabs metode at skille ting ad i enkelte dele og beskrive dem hver for sig – desværre med den risiko, at man går glip af den dybere forståelse af sammenhængen.
Objektive tics består altid af muskelbevægelser, der enten skaber en lyd, hvilket kaldes lydtics (vokale tics), eller blot bevirker en bevægelse, hvilket kaldes bevægetics (motoriske tics).
Subjektive tics er ticstrang (trangen til at udføre et tic), sansemæssige oplevelser i kroppen, kaldet sensoriske tics, eller en oplevelse af lyd eller billeder i hovedet, kaldet tanketics (kognitive eller mentale tics).
Et tic kan være simpelt (enkelt) eller komplekst (sammensat) alt efter, hvor mange muskelgrupper der er involveret, eller hvor detaljeret og langvarig tanken eller fornemmelsen er.
Selvom der er en mangfoldighed af måder, et tic kan komme til udtryk på, er der bestemte karakteristika for det, som vi kalder et tic.
Tics kan beskrives som en motorisk, sansemæssig eller tankemæssig handling, der er:

	meningsløs, både for personen og for omgivelserne

	formålsløs, da handlingen ikke skal bruges til noget

	tilbagevendende, men uden nogen rytme

	anfaldsvis, ofte med flere i rækkefølge

	uden følelser tilknyttet – andet end evt. irritation eller frustration over at have dem

	svære at holde tilbage, men kan ofte udsættes i kortere eller længere tid

	ofte forudgået af en trang til at udføre handlingen (ticstrang)

	delvis under viljens kontrol, men opleves som noget ufrivilligt.


Tics findes i alle grader; lige fra ganske lette tics, f.eks. blinken eller rømmen i ny og næ, til voldsomme, kombinerede tics, som fuldstændig forhindrer almindelig funktion i hverdagen. Dette brede spektrum betyder, at to personer, som begge opfylder kriterierne for den samme ticsdiagnose, kan være så forskellige, at de har meget lidt til fælles og på ingen måde har samme behov for hjælp. Personen med invaliderende tics har brug for omfattende behandling og støtte, og personen med lette tics har måske ikke engang behov for at vide, at der er noget, der hedder tics!
Ticstyper
Herunder ses først en oversigt over ticstyper og efterfølgende typiske eksempler på tics inden for de forskellige kategorier, som dog på ingen måde er udtømmende.
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