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Tourette-samtokin a Islandi
Hatuani 10b, 105 Reykjavik - tourette@tourette.is - 8402210

Adalfundurinn 2008 var haldinn pann 26. juni s.l. - Fremur famennt var & fundinum enda
haldinn nokkud seint i ar. Gestur okkar & adalfundinum var Una Margrét Jonsdattir, sem fjalladi
um prahyggju-aratturéskun og hvernig er ad lifa vid hana. Mjog frédlegt var fyrir okkur ad hlusta
a hana, beedi fyrir pa fulloronu einstaklinga sem meettir voru sem og foreldra barna og unglinga
med roskun pessa, og fékk Una Margrét margar fyrirspurnir. Stjorn Tourette-samtakanna ad
loknum adalfundi er pessi:

Sigran Gunnarsdottir, formadur, eitt ar eftir af kjortimabili

Tryggvi Por Agnarsson, varaformadur, kjorinn til neestu tveggja ara

Erla Solran Valtysdattir, gjaldkeri, eitt ar eftir af kjortimabili

Elisabet Rafnsdottir, ritari, kjorin til naestu tveggja éara

Sigriour Gottskalksdottir, medstjornandi, i stad Ragnhildar Skjaldardéttur, eitt ar eftir af kjdrtimabili

Namskeid um Tourette og slaka hegdunarstjérnun fyrir foreldra, kennara og annad
ahugasamt fagfolk — verdur haldid laugardaginn 6. sept. n.k. ef naeg patttaka verdur. Vonumst
vid til ad kennarar og fagfolk i skélum geti nytt sér namskeid svona i upphafi vetrar. Einnig
kemur til greina ad halda namskeid a virkum degi i haust ef 6skir koma um pad og patttakendur
négu margir. Sja ndnar um namskeid petta & Tourettevefnum, www.tourette.is, undir Neesta
namskeid. Tourette samtokin nidurgreida namskeidid verulega fyrir foreldra i félaginu sem ekki
hafa farid a pad adur. Folk & vinnumarkadi getur sott um styrk Ur starfsmenntasjédi lika (sem sé
baedi foreldrar og fagfélk). Peir sem vilja skr4 sig @ namskeidid eru bednir ad senda okkur
télvupdst & tourette@tourette.is eda hringja i Tourettesimann, 840-2210.

Tourette-samtokin 4 islandi kostudu ferd 4 sérfraedinga af LSH/Bugl til Bretlands i jani
pbar sem peir kynntu sér Tourette-deild og prahyggju-arattu-deild fyrir bérn og unglinga

Hugmynd ad heimsokn pessari atti Malfridur Lorange taugasalfreedingur barna. Addragandinn var s ad
formadur samtakanna haféi hitt og att i tolvupdstsamskiptum vid Mary Robertson, enskan barna- og
unglingagedlaekni, sem mikid hefur sinnt einstaklingum med Tourette og ritad fraedigreinar og baekur par
um (hdn er héfundur asamt 6drum ad prem bdkum sem Tourette-samtokin hafa latid pyda a islensku).

pegar Malfridur heyrdi af pessum samskiptum vid Mary bad hdn um ad farid yrdi pess a leit vid hana
hvort fa meetti greiningarlista pa sem nd eru notadir i Bretlandi af barna- og unglingagedleeknum sem
sinna TS/TS+ og OCD (p.e. Tourette asamt fylgiroskunum og prahyggju-aratturéskun). Greiningarlistarnir
fengust nu ekki & pennan mata, enda for Mary i langt veikindafri & pessum tima og skipti svo yfir i starf a
60rum stad. MAlfridur nefndi i framhaldi af pessu ad mjog &hugavert veeri ad einhverjir af peim
sérfreedingum sem sinna pessum malum hér a landi feeru til Bretlands og kynntu sér starfsemina par.

Stjérn Tourette-samtakanna akvad sidan ad samtokin myndu standa ad slikri ferd sem eflaust mun skila
sér vel til skjélsteedinga samtakanna, sem allmargir eiga viokomu & LSH/Bugl. Badum vid pvi Mary
Robertson ad benda okkur & adila sem hafa meetti samband vid i pvi skyni ad f& heimsodknarleyfi. Hun
benti & Dr. Isobel Hayman barna- og unglingagedlaekni sem starfar a badum ofangreindum deildum.
Sendum vid tolvupdst til Isobel sem sagdi heimsokn velkomna. Hatt & annad ar tok sidan ad finna tima
sem Ollum hentadi enda purfti ad mida vid pridju viku manadar, pvi adeins pa eru badar pessar deildir
opnar, og svo voru pad alls fimm adilar sem féru og allir mjog uppteknir i bak og fyrir eins og gerist og
gengur & islandi.
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Sérfreedingarnir sem foru i ferdina og hér eru a
tOrmond street myndinpi ta!ié fra vinstri: Mélfrié,ur Lorangg,
rea ] taugasalfreedingur ~ barna,  Gudrin  Bryndis
Hospita & Gudémundsdottir  barna- og unglingagedlaeknir,
& Ambulance Entrance & yfirleeknir & LSH/Bugl, Kristin Kristmundsdattir
Main entrance > félagsradgjafi og Dagbjorg Sigurdardottir barna- og
unglingagedleeknir. Med peim i for var svo Sigrin
Gunnarsdéttir  formadur  Tourette-samtakanna.
Sérfreedingunum fannst heimséknin mjég gagnleg,
téldu starfsemi og vinnubrégd parna til fyrirmyndar
og afar vel stadid ad starfspjalfun leekna- og i
sélfreedinema.
Deildir pessar starfa & landsvisu i Bretlandi og
bdérnum og unglingum asamt foreldrum er visad
pangad af sérfreedingum og sjukrahisum vids
vegar ad. Auk pess ad sja parna fagleg vinnubrégo
eins og pau gerast best og meiri sérhaefingu en hér
heima i hinu smaa islenska samfélagi fengum vid i
hendur ymsa greiningarlista og upplysingabldd
sem afhent eru parna til barna og foreldra. Einnig
gaf Isobel okkur nydtkomna bék, Breaking Free
from OCD — A CBT Guide for Young People and
Their Families eftir Jo Derisley, Isobel Hayman,
Sarah Robinson og Cynthia Turner.

Efni pad sem okkur askotnadist i ferdinni verdur ni skodad og sidan pytt og stadfaert eftir pvi sem
asteeda pykir til. Vefsl6dir sem Isobel gaf okkur upp og tengjast starfseminni & pessum stéoum eru:
www.ich.ucl.ac.uk/
www.slam.nhs.uk/
www.ocdyouth.infowww.iop.kcl.ac.uk/iopweb/departments/home/

Hér a eftir fer frasdgn sérfraedinganna af heimsoknunum tveimur.
Reykjavik i lok juni 2008
Sigran Gunnarsdéttir

Heimsokn a Tourette-gongudeild & Children's Hospital (Great Ormond Street) 18. juni

A Great Ormond Street er rekin sérhafd gongudeild fyrir Tourette undir stjorn Dr Isobel
Heyman, barna- og unglingagedlaknis, sem er einn helsti sérfreedingur Bretlands i Tourette
0g prahyggju-aratturéskun hja boérnum og unglingum. Deildin tekur vid tilvisunum fra
sérfreedingum i barna og unglingagedlaekningum vidsvegar ad fra Bretlandi. Gongudeildin er
einungis opin einn dag i manudi, par sem fjarmagn fast ekki i meira. P6 er porfin fyrir meira
til stadar ad sogn Dr Heyman og von starfsfolks ad hagt se ad auka vid. parna fer fram
bverfaglegt mat. itarlegra upplysinga er aflad a4dur en barnid kemur, m.a. er fengin nakvaem
sjukrasaga og medferdarsaga barnsins. Tvo ny tilfelli eru tekin fyrir i hvert sinn. Teymid
byrjar a ad hittast og fara saman yfir gdgnin adur en barnid og fjolskyldan koma inn. par sem
um kennsluspitala er ad reeda eru leeknar i sernami i teyminu og sja peir um ad taka frekari
sOgu og skodun & barni eda ungling asamt 6drum teymismedlimum eftir ad hafa adur reett vid
og fengid leidbeiningar fra Dr Heyman. I teyminu er einnig sérhafdur salfreedingur sem metur
pau prof sem &dur hafa verid gerd og porfina fyrir ad leggja frekara salfredimat fyrir
einstaklinginn. Eftir u.p.b. klukkustundarlangt vidtal vid fjélskyldu og skodun & barni hittist
teymid & ny asamt Dr Heyman og fer yfir malid med henni og raedir hin sidan nidurstéduna
vid fjolskylduna. Greinargerd med radleggingum er svo send tilvisanda sem afram heldur
utanum mal einstaklingsins. | sumum tilfellum parf barn/unglingur ad koma & nyjan leik til ad
hitta salfreedinginn vegna frekara salfredimats, og bodid er uppa ad haft sé samband vid
skélann med radleggingar ef purfa pykir.
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Mjog ahugavert var ad fa ad fylgjast med pvi hve vel skipulagt petta var allt saman og einnig
ad fa ad sja og taka péatt i umreedunum eftir ad hafa fylgst med teyminu vinna. Mikilvegi
godrar teymisvinnu fagfolks sem vant er ad vinna saman ad floknum malum var parna
augljos.

Heimsokn a brahyggju-aratturdskunar-gongudeild & Michael Rutter Child and
adolescent Psychiatric Institute, Maudsley Hospital (South East London) 19. jani

Heimsoknin Maudsley var einnig mjog lerdomsrik. par er fyrirkomulagid svipad og a
Tourette gongudeildinni enda 16ng hefd fyrir kennslu nema & Maudsley. bangad er visad
floknum tilfellum par sem spurning er hvort um prahyggju-aratturoskun er ad raeda. bann
dag sem vid komum i heimsokn voru tvg born til athugunar. Fengum vid ad fylgjast med
00ru peirra, 14 ara dreng, gegnum tolvuskja med leyfi foreldra og unglings. Hitt barnid var
11 éra stdlka sem var mjog kvidin og med prahyggju og arattuhegdun sem hair henni i
daglegu lifi. Fengum vid pé ad fylgjast med Dr Heyman raeda vid stulkuna og modur hennar
og Utskyra fyrir peim prahyggju-aratturoskunina og meela med medferd. A pessari
gongudeild er stor hopur fagfolks og téluverd rannsdknarvinna i gangi. Ahugavert var ad sja
pann fjolda félks sem stendur ad rannséknunum undir handleidslu Dr Heyman. Var m.a.
verid ad koma af stad rannsokn & meodferd vid og prahyggju-aratturoskun, par sem
skjélsteedingum var skipt nidur i hdpa. Annars vegar koma skjolstaedingar & deildina til
vidtalsmedferdar med HAM (Hugraen atferlismedferd; CBT) og hinsvegar er hdpur sem feer
samskonar vidtalsmedferd simleidis. Forrannsokn hafdi verio gerd & HAM medferd
simleidis og af peim nidurstddum virtist sem s medferd gefi svipada eda jafngdda reynslu
og hefdbundin medferd med HAM. bvi var akvedid ad byrja & samanburdarrannsokn.

Seinni part dagsins & Maudsley hittist hépur fagfélks til ad reda flokin sjukdomstilfelli.
Aoili fra atréskunardeild St George Hospital kom til ad til ad gefa rad vegna nokkurra
erfiora einstaklinga par sem samtimis var um ad raeda einkenni lystarstols (Anorexia
Nervosa) og prahyggju-aratturéskunar. bannig samnyttu pessir hépar sérfredinga
sérpekkingu sina. Fylgdumst vid med peim umradum.

Pessi heimsdkn var mjog athyglisverd og gefandi fyrir okkur sem stérfum ad greiningu og
medferd barna og unglinga med Tourette og/eda prahyggju-aratturoskun. barna gafst okkur
teekifaeri 4 ad sja og reda vid fremstu sérfreedinga Bretlands i pessum malaflokki. Fagfolkid
parna hefur m.a. GtbGid matskvarda og greiningarteki sem eru notadir vidsvegar um heim.
Pau hafa einnig lagt mikla aherslu a markvissa medferd, fraedslu og radgjof til foreldra og
peirra adila sem koma ad mali barnanna, svo sem kennara, leekna og annarra sérfreedinga i
nerumhverfi peirra. P& finnst okkur einnig afar mikilvegt og gefandi ad hafa komid a
personulegum tengslum vid fagfolkid parna & Tourette deildinni og Maudsley
haskdlasjukrahdsinu sem mun eflaust nytast okkur i starfi okkar med pessum hopi
skjolsteedinga a komandi arum.

Vid pokkum Tourette samtokunum innilega fyrir studninginn og ad hafa gert pessa
heimsdkn ad veruleika.

Dagbjorg Sigurdardottir

Gudrin Bryndis Gudmundsdottir

Kristin Kristmundsdottir

Malfridur Lorange
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ADHD radstefna verdur haldin seinni partinn i september — Vid viljum vekja athygli okkar
félagsmanna sem ekki eru félagar i ADHD & pvi ad ADHD samtokin verda med radstefnu p.
25. og 26. september n.k. & Hoétel Hilton Reykjavik, Nordica. Dagskra radstefnunnar er ad
finna a vefsléadinni: http://www.gestamottakan.is/adhd/dagskra.html Fyrirlesarar verda baedi
islenskir og erlendir og hér ma sja deemi um heiti erinda:

New developments in understanding ADHD and its complications
Reaching and teaching children with ADHD

Helping your child learn how to slow down and pay attention
Framhaldsskélinn og nemendur med ADHD

Ahrif skynarvinnslu & daglegt lif barna med ADHD

Foreldrar barna med ADHD, ahrif a lif og lidan fjdlskyldna

Reynsla fjogurra stulkna med athyglisbrest af grunnskélagéngu sinni
Hvernig haegt er ad néa pvi besta fram med ADHD

Vafalaust mjog gagnleg radstefna fyrir baedi fullorona einstaklinga og foreldra i okkar hépi og
allt pad fagfolk sem tengist bérnum og unglingum med Tourette asamt fylgiréskunum.

Og svo eru pad hefobundnu skilabodin:

Sjénarhdll, radgjafamiostdd — Hvetjum folk til ad nyta sér pjénustu
Sjonarhdls. bar er ad finna fagfélk, uppsafnada reynslu og heilmikla
hjalp ad f4 i sambandi vid ymis mal og margir okkar félagsmanna
hafa nytt sér petta og fengid gédar arlausnir.

STONATR

H@LL Sl6din er www.sjonarholl.net
e =

OBI — Fylgist lika med vef Oryrkjabandalags Islands, vid erum undir hatti peirra og par er
ymislegt fréttnaemt fyrir okkur, slédin er www.obi.is

Umhyggja — Fylgist lika med vef Umhyggju, www.umhyggja.is, vid erum undir peim hatti
lika og pvi vert ad fylgjast med pvi sem par er & doéfinni.

ADHD samtdkin — Fylgist lika med vef ADHD samtakanna, par er ymis gagnlegur frodleikur
og margt fréttneemt fyrir okkur, sl6din peirra er www.adhd.is. Margir okkar félagsmanna eru
einnig félagar i ADHD og par hefur stéraukist starfsemi vardandi fullorona med ADHD
undanfarin ar.

Fyrir nyja félagsmenn — Endilega hafid samband med pvi ad hringja eda senda tdlvupdst.
Ef ekki er svarad strax i simann, pa talid inn & talh6lfid par sem petta er gsm simi og vid
hringjum sidan til baka um leid og feeri gefst. Vio skjotum & fundi med félki med lithum
fyrirvara ef parf, til deemis vegna erfidleika i skola, erfiora adsteedna par o.fl.p.h. Ef pid lendid
i ad fa ekki télvupdst innan manadar eftir ad pid skraid ykkur, pa hafid samband aftur. Tveir
adilar eru i pvi ad skra netféngin og fyrir getur komid ad misfarist ad setja netfang &
télvupdstlistann.

Minnum ad venju & félagsgjoldin — Allmikill fjoldi hefur pegar greitt, en betur m& ef duga
skal! Félagsgjaldid er nu adeins kr. 1.700.-

Minnum einnig a ad tilkynna breytingar & netfongum og heimilisfongum — Verulegur
misbrestur er & ad folk tilkynni slikar breytingar og alltaf er nokkud um ad vid faum fréttabréf
og tolvuposta til baka fra postinum. Einnig er allmikid um yfirfull péstsveedi hja
télvupdstpjonustum og sum ykkar missa af pdstum pess vegna. Endilega sendid okkur
tolvupost & tourette @tourette.is um breytingar.
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