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Indledning

Mange har nok set personer, enten i virkeligheden, eller pa film, som gar og beveger sig, som om
djeevelen har besat dem, og tankt ’det var da godt nok besynderligt, gad vide hvad der gar af dem”.
Chancen er at man har vaeret sa heldig, at se et vaskeagte eksempel pa Tourettes syndrom (TS). Det
er der dog ikke mange, der ville vide eftersom TS er en forholdsvis ukendt diagnose. For dem som
lider af det er det dog alt for kendt. For mange har det vearet der sa laenge de kan huske, for andre
var det et fantom der pludseligt dukkede op, og har vearet med dem siden. Der gar ikke et gjeblik,
hvor trangen til at ’spasse ud” gar vk, og det er derfor en konstant kamp om at fa lindring. Det
antages at 15-20 % af alle barn rammes af forbigaende tics. [1] Men det anslas at 0,05- 4,2 % lider
af TS. Jeg selv har TS og har haft det sa leenge jeg husker. Igennem livet med TS laerer man, at leve
med sine tics og skjule dem sa godt man nu kan. Men der kommer perioder, hvor de simpelthen er
for slemme til, at man kan gere noget for at skjule dem. Jeg har, pa grund af denne stadige kamp
med min hjerne og krop, undret mig over, hvad der i grunden er arsagen til, at jeg ger, som jeg ger.
Det var farst da jeg var omkring 14 ar, at jeg ved et tilfeelde fandt ud af hvad det var. Jeg har obser-
veret, at graden af min TS afhanger af, hvilken situation jeg er i. Derfor vil jeg med dette projekt

undersgge om der er forskel pa hvordan, forskellige typer af stressede situationer indvirker pa TS..

Problemformulering og formal

| projektet arbejdes der med en hypotese om, at stress pavirker TS symptomer og, at der er forskel

pa hvordan fysisk og psykisk stress pavirker symptomerne hos en TS patient. Ud fra dette forsgges
det med projektet, at klargare om hypotesen kan accepteres, eller om den skal forkastes. Yderligere
er formalet at vurdere om denne forskel kan sige noget, om hvilke af dagligdagens faktorer der har
den starste effekt pa kroppen. Den problemstilling som jeg med dette projekt vil forsgge at besvare
lyder altsa: Er der en malbar forskel i intensiteten af tics ved fysisk og psykisk stress, og kan denne

viden bringe forstaelse for hvorfor nogle perioder er hardere end andre.

Formalet med dette er saledes pa leengere sigt, at kunne radgive TS patienter i, at tilretteleegge deres

dagligdag saledes, at den medfarer det mindst mulige udsving i tic-intensiteten.

Afgraensning

Jeg har specifikt valgt at undersgge et aspekt af TS, hvor jeg ikke fokuserer pa den genetiske bag-
grund for tilstanden, men i stedet kigger pa hvordan symptom dynamikken fungerer, altsa hvad der
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evt. forveerrer symptomerne og hvordan man kan undga dette. Det betyder ogsa, at jeg har valgt
ikke at arbejde hen imod udviklingen af en egentlig behandling af TS patienter, men kun undersgge
om og i givet fald hvordan, man evt. kan lindre symptomerne ved forskellige dagligdags tiltag.

Jeg planlagde oprindeligt, at undersgge hvordan man kunne behandle symptomerne, men indsa hur-
tigt at det ville blive for stort et problem, at arbejde med i dette projekt. Da lindring af symptomerne
i dagligdagen ogsa vil bidrage til et bedre liv for TS patienter, er det derfor det jeg har valgt at foku-

sere pa.

Teorien bag

TS generelt

Tourettes syndrom er en diagnose, som nu til dags er anslaet til at ramme 0,05-4,2 % af verdens
befolkning [1,2]. Det er hyppigst drenge som diagnosticeres med syndromet, og de udger ca. 75 %
af tilfeldene [2,3]. TS karakteriseres af pludselige og ufrivillige, motoriske og vokale tics som ty-
pisk manifesterer sig i barndommen [4,5]. Tics er typisk ikke-rytmiske muskeltreekninger, der
kommer som et svar pa en utroligt kraftig forvarslende indre trang [5,6,7]. TS er ofte ledsaget af
falgesygdomme sdsom ADHD og OCD, og ofte begge pa samme tid [7]. Derfor inddeles TS typisk
i to kategorier: simpel Tourette og Tourette+. Simpel Tourette er den helt grundleeggende form som
simpelthen bare bestar af motoriske og vokale tics. Tourette+ derimod er hvad man kalder det nar
patienten ogsa har en falgesygdom sammen med den diagnosticerede TS. Udover ADHD og OCD
kan Tourette+ ogsa ofte indebazre, at patienten er tilbgjelig til depressioner og angst, autistiske ten-
denser og har indlaringsproblemer [3]. Disse tilstande er ofte enten bagvedliggende arsager, eller
direkte konsekvenser af hinanden. Da det oftest er en lidelse set i barn, kan disse lidelser hurtigt
lede til udstedelse fra andre barn, fordi den pageldende TS patient opferer sig mearkeligt og “an-
derledes”. Siden barnet ikke selv kan satte ord pa det, og det ofte farst er relativt sent, at lidelsen
diagnosticeres kan lidelsen ogsa betyde, at born som lider af “coprolalia” (en speciel type tic som
medfarer at patienten ufrivilligt ytrer obskene ord og seetninger) eller andre vokale tics, bliver
stemplet som uartige barn af leerere og derfor bliver smidt ud fra undervisningen. TS kan altsa i
uheldige situationer, have en rigtig negativ effekt pa patienters livskvalitet, og dermed lede til de-
pression og angst [1,3].
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Stress og Tourette

Pa trods af at tilfeelde af TS er blevet observeret i naesten 600 ar [8], er det en diagnose hvor der
stadig er utroligt stor mangel pa viden, omkring hvordan lidelsen fungerer. Dette skyldes bade, at
forskningen pa omradet er begranset (efter samtale med Hilmar Pétur Sigurdsson), og at TS antages
at veere et produkt, af flere forskellige faktorer. Disse faktorer er ting som psykosocial stress i ung-
dommen [9], spontant opstaede mutationer i bestemte gener [2] og genetisk nedarvning fra forel-
dre, man ved bare ikke pracist hvordan nedarvningen foregar [2,3]. Samtidig kan man se, at der i
nasten alle tilfeelde, er svingninger og variationer i intensiteten af tics og typen af tics, nar patienten
feler forhgjede niveauer af stress [5,6,7]. Man ved dog endnu ikke pracis hvad disse effekter skyl-
des [6]. Derfor har netop dette omrade et hav af muligheder for fund af ny viden. Et uudforsket om-
rade, er ssmmenligningen af i hvilken grad forskellige typer af stress, pavirker intensiteten af TS
patienters tics. For eksempel har jeg ikke, i litteraturen, kunnet finde nogle komparative studier af
hvordan fysisk og psykisk stress pavirker TS patienters tics.

Metode

Laboratorieforsgg

Projektet skal udfares som et laboratorieforsgg, der opsattes pa baggrund af en hypotese om, at
stress har en forvearrende effekt pa TS patienters symptomer, og at henholdsvis fysisk og psykisk
stress vil pavirke TS symptomerne forskelligt. 40 testpersoner (n=40) i alderen 17-21 &r skal testes.
Ud af de 40 skal 20 vaere diagnosticerede TS patienter, og 20 skal veere kontroller som ikke forud
for forsgget er diagnosticerede med TS. Alle testpersoner skal igennem to tests, hvori de skal udfgre
stressfremkaldende opgaver, som hver efterfglges af en hvileperiode. Forsggspersonerne filmes
under hele testen, og far den farste test startes filmes forsggspersonerne endvidere i en formodet
afslappende situation (mens de ser en kort tegnefilm). Videomaterialet omseettes efterfalgende, til et

kvantitativt mal for graden af symptomerne under forskellige situationer.

Mixede metoder

| forsgget bruger jeg mixede metoder. Kvalitativt udfylder alle forsggspersoner en kopi af YGTSS-
testen som kan findes i bilagene [10]. YGTSS star for Yale Global Tic Severity Scale. Denne test
gar, at jeg hurtigt kan afggre, hvordan de enkelte forsggspersoner er pavirket af deres TS, og hvil-
ken grad af TS de lider af, hvilket gar det nemmere at bestemme arsager og sammenhange af de
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fundne kvantitative resultater. Det lader desuden mig, og eventuelle assistenter, lettere identificere
patienternes tics, hvis videomaterialet evt. skal genanalyseres, i forbindelse med tvivlstilfaelde, da vi
ved hvad vi skal holde gje med pa optagelserne. YGTSS-testen indeholder desuden et kvantitativt
element, hvor testpersonernes egen opfattelse af deres symptomer omsattes til en score, som indi-
kerer graden af deres TS. Kvantitativt observeres og noteres endvidere, alle forsggspersoners puls
hvert minut af testene. Pulsen males for at fa en ide om, hvorvidt den testede person rent faktisk
stresses af testen og i hvilken grad. Ud fra det optagede materiale, kan jeg teelle antallet af tics i hvi-
leperioder og i stressperioder. Til sidst kan jeg sammenligne resultater fra de to tests og deres re-
spektive hvileperioder og derudfra fa en ide om, hvorvidt der rent faktisk er en forskel og om der er

en signifikant korrelation imellem stress niveauer og antal tics.

Projektets udfersel/fremgangsmade

Pilotforsgg

Formalet med mit pilotforsgg var at vurdere: 1) om hhv. den psykiske og fysiske test bragte testper-
sonerne i en forhgjet stress tilstand, 2) om det er muligt at filme test personerne under alle stadier af
bade psykisk og fysisk test, 3) om det er muligt at genkende og tzlle tics pa basis af videomateria-
let, og 4) hvor lang en videosekvens der er ngdvendig for at fa et palideligt mal af antal tics og en
evt. forggelse i antal tics. Til pilotforsgget fandt jeg fire testpersoner: to 18-arige, begge diagnosti-
ceret med TS, og to kontroller ogsa begge 18- arige, og begge uden nogen TS diagnose. Alle test-
personer gennemgik tre tests (udfyldelse af YGTSS test, psykisk regnetest, fysisk test) og hvile efter
fysisk test (se bilag 2 for metodiske detaljer og resultater fra pilotforsgget). Under alle tests blev
testpersonerne filmet, og alt det optagede videomateriale analyseredes herefter for antal tics. Frem-
gangsmaden for pilotforsgget blev evalueret, og pa baggrund af denne evaluering er det endelige
forsgg designet. Pilotforsgget viste at 2-4 minutters videomateriale fra hver test og hvileperiode er
tilstreekkeligt til at teelle tics for diagnosticerede TS testpersoner. Det blev endvidere klart under
analysen af videomaterialet at det kraever en kort indleeringsperiode at genkende og teelle tics, og at
det mest optimale vil vaere hvis mere end en person analyserer hver testpersons videoer. Pilotforsg-
get viste desuden at kun den fysiske test bragte testpersonerne i en forhgjet stresstilstand malt som
en pulsaendring. Den psykiske test skal derfor tilpasses saledes at den far en mere stressende karak-
ter. Videomaterialet fra en del af den fysiske test var dog ikke brugbart fordi testpersonerne bragte
sig udenfor kameraets synsvinkel, sa i det endelige forsgg skal den fysiske test forega pa motions-

cykel hvor testpersonerne kun i mindre grad andrer position.
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Fremgangsmade for det endelige forsgg

For at fa udfart forsgget og dermed projektet vil jeg som det farste, ophaenge annoncer pa TS kli-
nikker (hvis muligt) og andre offentlige fora samt pa TS internet fora for at finde en gruppe testper-
soner. Dette vil jeg gere, indtil jeg har fundet en passende mangde, (n=~40). Her vil jeg stile efter,
at have ca. lige mange kontroller og diagnosticerede TS patienter, og sa vidt muligt finde dem i lo-
kalomradet.

Nar alle testpersoner har accepteret og underskrevet en samtykkeerklaering, leegges en precis tids-
plan for de to tests (fysiske og psykiske), og det forngdne udstyr lejes/kabes, lokalerne bookes og
den assistent som skal hjaelpe mig med at udfare testene og gennemga videooptagelserne ansattes.
Herefter testes alle forsggspersonerne i grupper af 5, i henhold til metoden beskrevet under labora-
torieforsgg ovenfor og a&ndringer i forhold til pilotforsgget (beskrevet ovenfor og i bilag 2).

Efter at alle 40 testpersoner har gennemgaet bade den fysiske og den psykiske test, gennemgas vi-
deomaterialet, og der laves en komparativ analyse af tic intensiteten under de forskellige test situa-

tioner, og det undersgges om der er korrelation mellem disse og det malte stress niveau (i form at

puls).

Faser og tidsramme

Fase nr. Beskrivelse
Fase 1 Her findes forsggspersoner i klinikker og pa offentlige og online fora.
(ca. 1 maned) Det bestrabes at finde flest mulige forsagspersoner lokalt
Fase 2 Logistisk planlegning af forsggsomrade og forngdne forsggsmaterialer. Der-
(ca. 1 uge) efter opseetning af forsggsomrade.
Fase 3 Udferelse af psykiske tests.
(ca. 3 dage)
Fase 4 Udferelse af fysiske tests.
(ca. 3 dage)
Fase 5 Analyse af videomateriale og notering af data.
(ca. 1 maned)
Fase 6 Arbejde med dataseettene og foretagelse af komparative analyser.
(ca. 2 uger)
I alt forventes projektet at tage ca. 12 uger at gennemfare.
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Budget
Udgift Beskrivelse Belgb
5 x Digital fingerspids pulsma- | Produkt til maling af puls. Pris | 450 Kr.
ler pr. styk 80 Kr. + ca. 50 K. for
fragt.
Leje af treeningscenter i 10 ti- Pris for leje af traeningscenter 4.000 K.
mer pr. time 500 K.
Lokale Aftale med RUC om lan af 0 Kr.
lokale.
Leje af 10 videokameraer i 2 Pris pr. dag pr. kamera 250 Kr. | 5.000 Kr.
dage
Betaling til studentermedhjel- | Timelgn: 250 Kr. 7.500 K.
per i 30 timer
Transport og forplejning Godtgerelse for transport til 3.000 K.
treningscenter (Valby) for
testpersoner: 2000 + Drikkelse
0g snack til testpersoner (ca. 25
Kr. hver) = 1000 Kr.
I alt 19.950 kr

Diskussion af metodevalg

Jeg har i dette projekt valgt at udelade nogle metoder, fordi de enten var for tidskraevende, eller for-
di de simpelthen var for dyre til, at de kunne passe ind i budgettet. Jeg har valgt at male testperso-
nernes stressniveauer, i form af en forggelse af pulsen. Dette valgte jeg fordi det giver hurtige resul-
tater og data, som jeg kan arbejde med og maleapparaterne til maling af puls er ogsa relativt billige,
og kan bruges mere end én gang. En alternativ test til, at male stressniveau kunne have varet at ma-
le forhgjede kortisol-niveauer, men det er p.t ikke medtaget, som en del af forsggsprotokollen pga.
den hgije pris pa testkits til denne test. Det at jeg veelger, at male pulsen pa denne made betyder dog
0gsa, at jeg ikke kan fa ligesa pracise tal for hvor meget der er stress, og hvor meget der er andre

faktorer involveret i pulsendringen.

Et andet valg jeg har taget er valget om ikke, at lave kvalitative interviews med testpersonerne og
felge dem over en periode for, at finde ud af hvad deres baggrund for at vaere stressede i forvejen er.
Dette valg traf jeg fordi interviews ville forgge tidshorisonten for forsgget meget, og det ville ogsa

betyde at der eventuelt skulle veere ekstra kompensation til testpersonerne og dermed flere udgifter.
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Et tredje valg jeg har taget er kun at analysere videomaterialet en enkelt gang, da det ellers ville
blive for dyrt i studentermedhjelpertimer. Dette gares kun hvis der er tvivl om en maling.

Anvendelsesmuligheder og konklusion

| ungdommen betyder det nu om dage utroligt meget at passe ind, i forhold til sociale medier og en
social kreds i det hele taget. Dette betyder at det hele gar meget hurtigt, og at man hurtigt bliver
stresset over krav fra alle dem omkring sig. Med dette projekt vil man forhabentlig kunne udvide
videns-horisonten indenfor TS, og leere mere om de effekter som dagligdagens treengsler har pa os
alle. Denne viden skulle kunne bruges til at vejlede en TS patient til, at tilretteleegge sin hverdag
saledes at der opleves farrest mulige udsving i dennes tic intensiteter. Dette ville betyde en bedre
forklaring til de naermeste, om hvad der sker og hvorfor det sker, hvilket sandsynligvis ville betyde
starre forstaelse fra alle andre. Denne forstaelse kan veere alt hvad der skal til for, at endre alt for en

TS patient som er svaert handicappet af syndromet og, som af den grund har en lav livskvalitet.

En anden ting forsgget kunne bidrage med var, at inspirere til andre forsgg af samme kaliber og
indenfor samme emne, da der er s meget at tage fat i og arbejde med. Mere viden pa emnet ville

igen gere det nemmere at beskrive hvordan det egentlig er at have TS.

Tak

Jeg vil gerne takke min forskerkontakt Hilmar Pétur Sigurdsson, PhD studerende ved Nottingham
University, Storbrittanien, for vejledning i lgbet af projektet og fagligt input. Derudover vil jeg ogsa
gerne takke min familie og venner for stgtte igennem hele projektforlgbet. Jeg kunne ikke have kla-

ret det uden dem.
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YGTSS

Yale Global Tic Severity Scale
Yale Child Study Center

October 1992 version
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NAME: TODAY'S DATE : / /

RATER:

MOTOR TIC SYMPTOM CHECKLIST

Description of Motor Tic Symptoms. Motor tics usually begin in childhood and arereleterized by
sudden jerks or movements, such as forceful ep&ibly or a rapid head jerk to one side or the othe
The same tics seem to recur in bouts during theaddyare worse during periods of fatigue and/@ss}
Many tics occur without warning and may not evembgced by the person doing them. Others are
preceded by a subtle urge that is difficult to désc(some liken it to the urge to scratch an itém)
many cases it is possible to voluntarily hold btektics for brief periods of time. Although anyrtpaf
the body may be affected, the face, head, neckslodlders are the most common areas involved.

—_

Over

periods of weeks to months, motor tics wax and vareeold tics may be replaced by totally new onps.

Simple motor tics can be described as a suddesf, bmeaningless” movement that recurs in bouts
(such as excessive eye blinking or squinting). emmotor tics are sudden, stereotyped (i.e., aw3
done in the same manner) semi-purposeful (i.emitngement may resemble a meaningful act, but i
usually involuntary and not related to what is adog at the time) movements that involve more thé

one muscle group. There may often be a constellaionovements such as facial grimacing togeth¢
with body movements. Some complex tics may be ndiststood by other people (i.e., as if you werg

shrugging to say "l don't know"). Complex tics dandifficult to distinguish from compulsions;
however, it is unusual to see complex tics in theeace of simple ones. Often there is a tendency t
explain away the tics with elaborate explanatiang.( “I have hay fever that has persisted” eveagh
it is not the right time of year). Tics are usualtytheir worst in childhood and may virtually gypear
by early adulthood, so if you are completing tluisti for yourself, it may be helpful to talk to your
parents, an older sibling, or a relative, as yaswaan the following questions.

UJ

LN

14

A=)

* Age of first motor tics? years old

¢ Describe first motor tic:

* Was tic onset sudden or gradual?

* Age of worst motor tics? years old

Motor Tic Symptom Checklist

In the boxes on the left below, please check with a mark (x) the tics the patient

1) has EVER experienced
2) is CURRENTLY experiencing (during the past week)

State AGE OF ONSET (in years) if patient has had that behavior.

Also, in the tic descriptions below, please circle or underline the specific tics that the patient has
experienced (circle or underline the words that apply).




[In Years]

Ever

Cur-
rent

Age
of
onset

The patient has experienced, or others have noticed, involuntary
and apparently purposeless bouts of:

Ver

-eye movements.

eye blinking, squinting, a quick turning of the eyes, rolling of the
eyes to one side, or opening eyes wide very briefly.

eye gestures such as looking surprised or quizzical, or looking to one
side for a brief period of time, as if s/he heard a noise.

-nose, mouth, tongue movements, or facial grimacing.

nose twitching, biting the tongue, chewing on the lip or licking the
lip, lip pouting, teeth baring, or teeth grinding.

broadening the nostrils as if smelling something, smiling, or other
gestures involving the mouth, holding funny expressions, or sticking
out the tongue.

-head jerks/movements.

touching the shoulder with the chin or lifting the chin up.

throwing the head back, as if to get hair out of the eyes.

-shoulder jerks/movements.

jerking a shoulder.

shrugging the shoulder as if to say "I don't know."

-arm or hand movements.

quickly flexing the arms or extending them, nail biting, poking with
fingers, or popping knuckles.

passing hand through the hair in a combing like fashion, or touching
objects or others, pinching, or counting with fingers for no purpose,
or writing tics, such as writing over and over the same letter or
word, or pulling back on the pencil while writing.

-leg, foot or toe movements.

kicking, skipping, knee-bending, flexing or extension of the ankles;
shaking, stomping or tapping the foot.

taking a step forward and two steps backward, squatting, or deep
knee-bending.




Ever |Cur- | Age |Thepatient hasexperienced, or othershave noticed, involuntary and Ver

rent of | apparently purposeless bouts of:
onset

-abdominal/trunk/pelvis movements.

| | | tensing the abdomen, tensing the buttocks. |

-other simple motor tics.

Please write example(s):

-other complex motor tics.

touching

tapping

picking

evening-up

reckless behaviors

stimulus-dependent tics (a tic which follows, for example, hearing a
particular word or phrase, seeing a specific object, smelling a
particular odor). Please write example(s):

rude/obscene gestures; obscene finger/hand gestures.

unusual postures.

bending or gyrating, such as bending over.

rotating or spinning on one foot.

copying the action of another (echopraxia)

sudden tic-like impulsive behaviors. Please describe:

tic-like behaviors that could injure/mutilate others. Please describe:

self-injurious tic-like behavior(s). Please describe:

-other involuntary and apparently purposeless motor tics (that do not fit in
any previous categories).

Please describe any other patterns or sequences of motor tic
behaviors:




Phonic (Vocal) Tics

Description of Phonic (or Vocal) Tic Symptoms Phonic tics usually begin in childhood,
typically after motor tics have already started, but they can be the first tic symptoms. They are
characterized by a sudden utterance of sounds such as throat clearing or sniffing. The same
tics seem to recur in bouts during the day and are worse during periods of fatigue and/or
stress. Many tics occur without warning and may not even be noticed by the person doing
them. Others are preceded by a subtle urge that is difficult to describe (some liken it to the
urge to scratch an itch). In many cases it is possible to voluntarily hold back the tics for brief
periods of time. Over periods of weeks to months, phonic tics wax and wane and old tics may
be replaced by totally new ones. Simple phonic tics are utterances of fast, meaningless sounds
whereas complex phonic tics are involuntary, repetitive, purposeless utterances of words,
phrases or statements that are out of context, such as uttering obscenities (i.e., coprolalia), or
repeating over and over again what other people have said (i.e., echolalia). Complex tics can
be difficult to distinguish from compulsions; however, it is unusual to see complex tics in the
absence of simple ones. Often there is a tendency to explain away the tics with elaborate
explanations (e.g., “I have hay fever that has persisted” even though it is not the right time of
year). Tics are usually at their worst in childhood and may virtually disappear by early
adulthood, so if you are completing this form for yourself, it may be helpful to talk to your
parents, an older brother or sister, or older relative, as you answer the following questions.

* Age of first vocal tics? years old.

¢ Describe first vocal tic:

* Was tic onset sudden or gradual?

* Age of worst vocal tics? years old.




Phonic Tic Symptom Checklist

In the boxes on the left below, please check with a mark (x) the tics the patient

1) has EVER experienced
2) is CURRENTLY experiencing (during the past week)

State AGE OF ONSET (in years) if patient has had that behavior.

Also, in the tic descriptions below, please circle or underline the specific tics that the patient has

experienced (circle or underline the words that apply).

[In Years]
Ever | Cur-| Age |The patient has experienced, or others have noticed, bouts of Ver
rent | of |involuntary and apparently purposeless utterance of:

onset
-coughing.
-throat clearing.
-sniffing.
-whistling.

-animal or bird noises.

-Other simple phonic tics. Please list:

-syllables. Please list:

-words. Please list:

-rude or obscene words or phrases. Please list:

-repeating what someone else said, either sounds, single words or
sentences. Perhaps repeating what's said on TV (echolalia).

-repeating something the patient said over and over again (palilalia).

-other tic-like speech problems, such as sudden changes in volume
or pitch. Please describe:

Describe any other patterns or sequences of phonic tic behaviors:




SEVERITY RATINGS
NUMBER

Motor

Phonic

None

Single tic

Multiple discrete tics (2-5)

Multiple discrete tics (>5)

Multiple discrete tics plus as least one orchestrated pattern of multiple simultaneous or
sequential tics where it is difficult to distinguish discrete tics

Multiple discrete tics plus several (>2) orchestrated paroxysms of multiple simultaneous
or sequential tics that where it is difficult to distinguish discrete tics
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FREQUENCY

Motor

Phonic

NONE No evidence of specific tic behaviors

RARELY Specific tic behaviors have been present during previous week. These behaviors
occur infrequently, often not on a daily basis. If bouts of tics occur, they are brief and
uncommon.

OCCASIONALLY Specific tic behaviors are usually present on a daily basis, but there are
long tic-free intervals during the day. Bouts of tics may occur on occasion and are not
sustained for more than a few minutes at a time.

FREQUENTLY Specific tic behaviors are present on a daily basis. tic free intervals as long
as 3 hours are not uncommon. Bouts of tics occur regularly but may be limited to a single
setting.

ALMOST ALWAYS Specific tic behaviors are present virtually every waking hour of
every day, and periods of sustained tic behaviors occur regularly. Bouts of tics are
common and are not limited to a single setting.

ALWAYS Specific tic behaviors are present virtually all the time. Tic free intervals are
difficult to identify and do not last more than 5 to 10 minutes at most.

INTENSITY

Motor

Phonic

ABSENT

MINIMAL INTENSITY Tics not visible or audible (based solely on patient's private
experience) or tics are less forceful than comparable voluntary actions and are typically
not noticed because of their intensity.

MILD INTENSITY Tics are not more forceful than comparable voluntary actions or
utterances and are typically not noticed because of their intensity.

MODERATE INTENSITY Tics are more forceful than comparable voluntary actions but
are not outside the range of normal expression for comparable voluntary actions or
utterances. They may call attention to the individual because of their forceful character.

MARKED INTENSITY Tics are more forceful than comparable voluntary actions or
utterances and typically have an "exaggerated" character. Such tics frequently call
attention to the individual because of their forceful and exaggerated character.

SEVERE INTENSITY Tics are extremely forceful and exaggerated in expression. These
tics call attention to the individual and may result in risk of physical injury (accidental,
provoked, or self-inflicted) because of their forceful expression.
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COMPLEXITY

Motor

Phonic

NONE If present, all tics are clearly "simple" (sudden, brief, purposeless) in character.

BORDERLINE Some tics are not clearly "simple" in character.

MILD Some tics are clearly "complex" (purposive in appearance) and mimic brief
"automatic" behaviors, such as grooming, syllables, or brief meaningful utterances such as
"ah huh," "hi" that could be readily camouflaged.

MODERATE Some tics are more "complex" (more purposive and sustained in
appearance) and may occur in orchestrated bouts that would be difficult to camouflage
but could be rationalized or "explained" as normal behavior or speech (picking, tapping,
saying "you bet" or "honey", brief echolalia).

MARKED Some tics are very "complex" in character and tend to occur in sustained
orchestrated bouts that would be difficult to camouflage and could not be easily
rationalized as normal behavior or speech because of their duration and/or their unusual,
inappropriate, bizarre or obscene character (a lengthy facial contortion, touching genitals,
echolalia, speech atypicalities, longer bouts of saying "what do you mean" repeatedly, or
saying "fu" or "sh").

SEVERE Some tics involve lengthy bouts of orchestrated behavior or speech that would
be impossible to camouflage or successfully rationalize as normal because of their duration
and/or extremely unusual, inappropriate, bizarre or obscene character (lengthy displays
or utterances often involving copropraxia, self-abusive behavior, or coprolalia).

INTERFERENCE

Motor

Phonic

NONE

MINIMAL When tics are present, they do not interrupt the flow of behavior or speech.

MILD When tics are present, they occasionally interrupt the flow of behavior or speech.

MODERATE When tics are present, they frequently interrupt the flow of behavior or
speech.

MARKED When tics are present, they frequently interrupt the flow of behavior or speech,
and they occasionally disrupt intended action or communication.

SEVERE When tics are present, they frequently disrupt intended action or
communication.
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IMPAIRMENT

NONE

MINIMAL Tics associated with subtle difficulties in self-esteem, family life, social acceptance, or
school or job functioning (infrequent upset or concern about tics vis a vis the future, periodic,
slight increase in family tensions because of tics, friends or acquaintances may occasionally notice
or comment about tics in an upsetting way).

10

MILD Tics associated with minor difficulties in self-esteem, family life, social acceptance, or
school or job functioning.

20

MODERATE Tics associated with some clear problems in self-esteem family life, social
acceptance, or school or job functioning (episodes of dysphoria, periodic distress and upheaval in
the family, frequent teasing by peers or episodic social avoidance, periodic interference in school
or job performance because of tics).

30

MARKED Tics associated with major difficulties in self-esteem, family life, social acceptance, or
school or job functioning.

40

SEVERE Tics associated with extreme difficulties in self-esteem, family life, social acceptance, or
school or job functioning (severe depression with suicidal ideation, disruption of the family
(separation/divorce, residential placement), disruption of social tics - severely restricted life
because of social stigma and social avoidance, removal from school or loss of job).

50

SCORING

Number | Frequency | Intensity | Complexity | Interference
(0-5) (0-5) (0-5) (0-5) (0-5)

Total
(0-25)

Motor Tic
Severity

Vocal Tic
Severity

Total Tic Severity Score = Motor Tic Severity + Vocal Tic Severity (0-50)

Total Yale Global Tic Severity Scale Score (Total Tic Severity Score +
Impairment) (0-100)




Bilag 2. Pilotforseg.

Metode

Forsagsperson 1 & 2 var de forhen diagnosticerede TS patienter mens 3 & 4 var kontroller.
Forsegspersonerne startede forsgget samlet og fik en introduktion til forseget imens de blev filmet,
herefter testedes de enkeltvis. Testpersonen placeredes ved et bord og fik en pulsméler pa. Herefter
blev testpersonen bedt om at slappe helt af, og hvilepulsen (i situationen) noteredes efter et stykke
tid. Testpersonerne blev filmet igennem hele forlgbet. Til at starte med blev testpersonen sat til at
udfylde en YGTSS test. Testpersonerne blev ogsé filmet under udfyldelsen af testen, idet det blev
antaget at denne test ikke ville stresse testpersonerne og derfor kunne fungere som en slags
’baseline’. Herefter overraktes testpersonen to ark papir med i alt 120 simple additionsstykker, som
de havde 4 minutter til at lose. Tanken var at tidsfaktoren i testen ville stress forsggspersonerne.
Dette var den psykiske stress-test, og forseggspersonens puls blev malt hvert halve minut, og bade
ansigt, overkrop og fodder blev filmet. Efter den psykiske stress-test blev testpersonen bedt om at
leegge sig pd en yogamatte og falde til ro igen. Da testpersonen igen var pa sin hvilepuls, blev
han/hun sat til at lave en fysisk test, som bestod i intervaller med mavebgjninger (20 sek) og squats
(20 sek), afbrudt af 10 sekunders ’hvile’intervaller til at komme fra en stilling til en anden.
Sekvensen mavebgjning-hvile-squat-hvile blev gentaget 4 gange ifelge Tabata metoden. Efter 4
minutter bedes testpersonen om at laegge sig ned og slappe af i to minutter. Herefter var testen for
denne testperson slut.

Efter alle fire forsagspersoner var testet blev videomaterialet analyseret (tics talt) for hver enkelt af

dem under de forskellige tests og hvile perioder.

Resultater og diskussion

Pa figur 1 ses resultaterne af pilotforseget. Data for hver testperson er angivet pé to grafer. P4
graferne ses udviklingen i puls som funktion af tiden. De forskellige farver viser de forskellige faser
af forseget. Pé sgjlediagrammerne ses tics pr. minut under de forskellige tests i henholdsvis haender,

fodder og ansigt for hver enkelt forsegsperson.

Ud fra resultaterne ses det at de to diagnosticerede TS testpersoner havde vasentligt flere tics pr.
minut end de to kontroller, hvad der ogsd matte forventes. Resultaterne kunne dog tyde pa at den

ene af kontrollerne havde en let form for TS. Det ses ogsa at der var en forskel i tics pr. minut



imellem de forskellige tests, men det er svart at konkludere noget entydigt ud fra da testmaterialet

med 4 testpersoner ikke er tilstraekkeligt stort.

Pé figur 2 ses en opsummering af resultaterne for de enkelte testpersoner, som tydeligger forskellen
imellem kontroller og diagnosticerede testpersoner. I denne figur ses ogsé testpersonernes YGTSS
score. Her kan det ogsa ses at den ene kontrol ogsa havde testet positivt for mild TS ligesom det sas

pa de forrige data.

Pilotforsegget blev udfert for at teste forsegsopsatningen, de nedvendige endringer er beskrevet i

synopsen under “’Projektets udforsel”.
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Figur 1. Maleresultater fra pilotforsgg. Pulsmalinger og talte tics pr. minut i forskellige tests.
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Figur 2. Samlede data for alle 4 forsggspersoner.
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Name:

Addition Worksheets
14 2
+6 +6
12 2
+12 +10
11 8
+12 +3
4 14
+9 +2
8 5
+4 +2
2 7
+2 +15
11 9
+9 +14
10 3
+2 +13
3 10
+13 +12
8 13
+3 +12
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+15
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11

+5

+10

18

13

10

+8

14

+11

+11

_*2

Date:

Bilag 3

12 2 3
+4 +14 +7
8 14 3
+2 +9 +6
14 3 8
+4 +5 +5
12 15 10
+2 +15 +7
2 14 11
+4 +3 +5
14 14 4
+10 +3 +9
13 5 13
+7 +13 +5
7 8 6
+4 +3 +5
5 9 9
+5 +4 +4
4 6 15
+15 +9 +8
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Name:

Addition Worksheets

0 8
+3 +4
8 7
+9 +5
10 7
+3 +2
4 1
+4 +4
7 7
+8 +3
7 6
+10 +4
3 8
+2 +6
1 5
+1 +2
9 3
+5 +6
9 5
+3 +9
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. 4

4
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+10

1

+4
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Date:

7 1 3
+1 +6 +5
6 6 1
+7 +9 +7
3 4 9
+10 +9 +5
4 7 10
+6 +9 +3
8 2 2
+4 +2 +1
1 3 4
+8 +8 +0
5 3 0
+10 +7 +7
3 1 7
+10 +7 +3
3 8 6
+8 +2 +5
1 9 3
+6 +4 +2
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