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Eg er med Tourette sjukdém en sjakdémurinn & mig ekki! — Gudbjorg borsteinsdattir, ung kona med
TS, birti nylega grein med pessu nafni & Pressunni. Frabeert framtak hja Gudbjérgu og han hefur gefio
okkur leyfi til ad deila greininni, par sem Gudébjérg segir m.a.:

,Grunnskélinn var stundum erfidur. Mér leid ekki vel vitandi pad ad krakkarnir i
bekknum vissu ekki hvad veeri ad mér. Eg poldi ekki pessa spennu i mér og ad
purfa ad leyna pessu eda ljiga af hverju ég gerdi pessi hlj6d eda veeri med
pessa kaeki. Eg bad pvi kennarann minn ad hjalpa mér ad Utskyra petta fyrir
peim. Vid freeddum pau um Tourette - Syndrome og leyfoum peim ad spyrja
eins og pau vildu.”

,Eg var mjog heppin og er endalaust pakklat fyrir pad hvad ég lenti i godum
bekk i skola, petta er frAbaer hopur sem hjalpadi mér og studdi mig i gegnum
allt og alla pa forddéma sem fylgdu. Eins og ég segi pa hefdi ég ekki geta gert
petta an peirra. Allir aettu ad standa vid bakid & vinum sinum sem eiga i
erfidleikum, ef ekki pa eru pessir vinir ekki pess virdi.“

»En eftir pvi sem ég vard eldri s& ég pad sjalf ad ég purfti ad meeta veruleikanum eins og hann er og
reyna takast a vio petta og fordémana. Fyrst var ég alltaf hreedd pegar ég kynntist nyju folki, hvernig pad
myndi bregdast vid ef ég segdi peim fra pessu, o.s.frv. Pannig ad ég sleppti pvi oft og Iét eins og ekkert
veeri. En eftir pvi sem ég eltist og for ad skilja petta betur attadi ég mig a pvi ad pad veeri ekki lausnin a
pessu 6llu. bad sem ég purfti ad gera var ad segja peim sem mér pykir veent um fra. Og €g vissi pad sjalf
ao pad folk sem geeti ekki synt mér studning veeri ekki pess virdi ad hafa i lifinu.”

,Hver veit nema ad sjukdémurinn sem ég er med hafi gert mig ad peirri manneskju sem ég er i dag? Eg
er pakklat fyrir hverja einustu manneskju sem hefur stutt mig i gegnum tidina. Eg veit mjog vel ad
sjukdémurinn & eftir ad fylgja mér alla tid en ég leet hann ekki stoppa mig og lifi lifinu til fulls. Og pétt ég
eigi mina godu daga og sleemu daga breytir pad engu pvi ég elska [ifid. “

Vefsldd greinarinnar & Pressunni er http://www.pressan.is/pressupennar/Lesa adsent/eg-er-med-
tourette-sjukdom-en-sjukdomurinn-a-mig-ekki.

Gullverdlaun til félagsmanns Tourette-samtakanna & Evropumdti i
listhlaupi a skautum i St. Pétursborg Rasslandi

Katrin Gudran Tryggvadottir félagsmadur i Tourette-samtokunum keppti na
nylega fyrir hénd Islands & fyrstu Evrépuleikum Special Olympics i listhlaupi
a skautum, sem haldid var 30. november til 3. desember, og hreppti par
gullverdlaun!

Skautafélagid Bjorninn sendi tvo patttakendur a motid, Katrinu og boérdisi
Erlingsdottur, og einnig pjalfara peirra, og for svo ad Katrin lenti i fyrsta saeti
og Pérdis i 6oru seeti. "petta var mjog gaman og lika mjog 6veent, loksins
pegar petta kom i ljés Iéngu eftir hadegi og skémmu fyrir verdlauna-
afthendingu" segir Katrin. Skautafélagid Bjérninn hefur bodid upp a afingar
fyrir einstaklinga med sérparfir fra 2005 og sa Bjérninn um skipulag og undir-
baning pessa verkefnis. Helga Olsen pjalfari par pykir hafa nad frabserum
arangri vardandi pjalfun einstaklinganna.
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Nam vid lydhaskola & Nordurléndunum — A hinum Nordurléndunum eru lydhaskdlar sem bjoda upp &
margs konar nam fyrir félk & ymsum aldri. bPar er namsefnid og ferlid adlagad ad pérfum nemendanna og
adstada oftast mjog g6d. Norreenu félégin & islandi, i Danmérku og Svipj6d hafa 6ll veitt styrki til sliks
nams, sja nanar um pad a vef Norreena félagsins & islandi:
http://new.norden.is/index.php?option=com_content&task=view&id=24&Itemid=54

Ungur madur med Tourette stundar ni nam vid lydhaskaola i Svipjod og likar par mjég vel. Hann sendi
okkur pistil um veru sina i Sviariki, nanar tiltekid frasdgn af haustonn vid lydhaskolann i Kristinehamn, sja
vefslédina http://kristinehamns-folkhogskola.regionvarmland.se. Hér er fraségn James Bjorns:

Veaentingar minar til nAmsins voru meir en uppfylitar, pvi allt sem ég hef upplifad og laert
var fram Gr vonum. Eg hef leert seensku og lagt stund & almennt grunnnam til stadents-
profs, par sem ég hef fengid gdéda adstod vegna namsordugleika minna. Skolinn er sér-
haefour i ad mennta einstaklinga sem eiga vid nAmsdrdugleika ad strida.

Adalndmsefni & pessari 6nn voru malfraedi, sjalfsteed vinnubrégd, salfreedi, enska, nattiru-
freedi, landafraedi, staerdfraedi og valfég s.s. dans, "mindfulness’”, myndlist og ipréttir. Eg
by vid mjog gddar adsteedur & stidentaheimili skélans. Baedi kennarar og samnemendur
minir hafa verid vinalegir og pvi hefur pessi reynsla verid mér mjog dyrmeet.

Petta nAm mun audvelda mér adgang ad studentsprofi og framhaldsmenntun. Eg hef
sérstakan ahuga a ad mennta mig sem hljéoteeknifraedingur i framhaldi af pessu nami.

A stadentaheimilinu er mikid um ad vera & kvoldin. Allir elda sér kvéldmat og pa stundum
allir saman eda hver med sina egin maltid. Adallega eldum vid saman um helgar pvi a
virkum dégum er alltaf eithvad um ad vera hja 6llum, til deemis dans hja stelpunum, iprottir
og fleira.

Eg kaupi allan mat og naudsynjar sem ég parf 4 ad halda utan skéla. En i skélanum faum
vid morgunmat og hadegismat sem er innifalid i skélagjéldunum. Kvoldmat og mat um
helgar sjdum vid um sjalf. Sumir fara heim um helgar en adrir eru eftir & stidenta-
heimilinu. Eg er buinn ad kynnast alveg helling af krokkum baedi & heimilinu og i
skélanum. Eftir skdla og um helgar forum vid oft nidur i bae og faum okkur pizzu eda férum
a skemmtistadi. bad er samt ekki mikid ad gera i Kristinehamn en naesti beer vid heitir
Karlstadt sem er klukkastundarakstur til og pad er mun staerri borg.

A stadentaheimilinu eru fjérar heedir. bad er eefingasalur i kjallaranum og par er haegt ad
lyfta og fara i gufubad og einnig eru par pvottavélar. A annari og pridju haed eru herbergi,
stofur, eldhus, télvuadstddur og sjonvorp. Sidan er risheed og par eru bara herbergi.

Mér finnst aedislegt ad vera parna og er petta bara besta upplifun og ég meaeli eindregid
med ad folk fari i svona lydhaskola.

James Bjorn Watkins

A naestu sidu ma sja efni nys blédungs med nokkrum mikilveegum atridum vardandi Tourette, hann
er lika ad finna a Tourettevefnum asamt baeklingum o.fl. undir Frééleikur um Tourette:
http://www.tourette.is/Xodus.aspx?id=14&MainCatID=4
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Tourette-heilkennid er arfbundid og er liffreedilegt astand. pad einkennist af
langvarandi hreyfikaekjum eda kippum og hljédkakjum og veldur oft félagslegum
vanda.

Tourette kemur venjulega fyrst fram i bernsku og alvarleiki pess er breytilegur eftir
einstaklingum og aldri peirra.

Tourette fylgja oft adrar raskanir, svo sem prahyggja-aratta og athyglisbrestur med
eda an ofvirkni.

Tourette er ad finna hjé einu af hverjum hundrad skélabérnum.

Margir eru med Tourette an pess ad hafa fengid um pad greiningu.

Einkenni Tourette eru oft misgreind. Pau eru m.a. talin vera af salreenum toga, stafa
af 1élegu uppeldi eda skilnadi foreldra. Fyrir kemur ad likamlegu og kynferdislegu
ofbeldi er kennt um einkennin og haft samband vid barnaverndaryfirvold par um.

Kennarar og medferdaradilar alykta stundum ad barn med Tourette einkenni sé
alvarlega tilfinningatruflad eda athyglissjukt fremur en ad pad pjaist af sjukdomi eda
roskun.

Haegt er ad medhondla Tourette ef porf er &

Nylega hefur verid lagt til ad gagnlegt geti verid ad skipta Tourette i prennt
(Robertson og Baron-Cohen, 1998):
Hreint Tourette, sem er einkum og naer eingdngu félgid i hreyfikeekjum (eda kippum) og

hj63-(radd-)kaekjum.

Svaesid Tourette, par sem med i for eru soratal, bergmalstal og endurtekningar i tali og

hreyfingum.

Tourette-plus (TS+) par sem vid beetast athygli-ofvirknirdskun (ADHD), veruleg

prahyggju-arattuhegdun (OCB) eda prahyggju-aratturdéskun (OCD) og
sjalfsmeidingarhegdun (SIB). Adrir sem lenda i pessum flokki eru peir sem hafa
gedraen vandkveedi (svo sem punglyndi, kvida og personuleikaréskun) og peir sem
eiga i erfidleikum med hegdun o.fl. (métpréa-prjéskurdskun, hegdunarroskun og
namserfidleika).




Tourette samtokin hafa farsimanumerio 840 2210 og netfangid tourette@tourette.is — Ekki er
fastur opnunartimi & skrifstofunni, sem er i bjoénustusetri liknarfélaga Hatani 10b, en svarad er i simann a
virkum doégum, yfirleitt eftir hadegid. Haegt er ad hringja utan pess tima og tala skilabod og simandmer inn a
simsvarann og vid munum hafa samband vid fyrsta teekifeeri.

Peir sem hafa nylega gengid i samtdkin — Endilega hafid samband med pvi ad hringja eda senda
télvupost. Getum skotid a fundi med félki til deemis vegna erfidleika i skéla o.fl.p.h. Ef pid hafid ekki fengio
télvupdst innan manadar eftir ad hafa skrad ykkur i félagid a vefnum pa hafio samband.

Tourette foreldrar og Tourette - island & Facebook — beir sem vilja skra sig i pessa Facebook hépa
fari inn & www.Facebook.com, fara par i Hopa/Groups, finna Tourette foreldrar eda Tourette — Island (skra
heiti hopsins i ,search for groups” svaedid) og saekja um adgang. Pegar sott hefur verid um adgang feer
stjornandi hops sjalfkrafa télvupost um pad og getur sampykkt viokomandi sem medlim.

Naesta namskeid um Tourette heilkenni og slaka hegdunarstjérnun fyrir foreldra, kennara
og annad ahugasamt fagfolk — Stefnt er & ad halda namskeid haustid 2010, timasetningin er had
patttoku. Sja nanar a slédinni www.tourette.is/Xodus.aspx?id=43&MainCatlD=15. beir sem hug hafa & pessu
namskeidi hafi samband med tdlvuposti & tourette@tourette.is eda hringi i 840 2210. bar sem allnokkurn
tima tekur yfirleitt ad safna neegum fjolda patttakenda, pa bendum vid einnig & namskeid a vegum ADHD
samtakanna, www.adhd.is, svonefnd COPE namskeid o.fl. S6mu leidbeinendur hafa verid par & COPE
namskeidunum og halda Tourette namskeidin fyrir okkur, paer Malfridur Lorange og Kristin Kristmundsdéttir.

Minnum & - Allmargir gleyma ad tilkynna breytingar baedi & netfongum og heimilisfongum. Vid faum alloft
fréttabréf endursend og tilkynningar um urelt eda yfirfull pdstsvaedi hja tdlvupostpjonustum og sum ykkar
missa pannig af péstum. Endilega sendid okkur tolvupdst & tourette@tourette.is um breytingar. Minnum
einngi & greidslu argjalds 2009 ef folk hefur ekki pegar greitt, adeins 1700 kronur.

Sjonarhdll, rddgjafamidstod — Hvetjum folk til ad nyta sér pjénustu Sjonarhdls. Par er ad ,
finna fagfélk med reynslu og sem veitir hjalp i sambandi vid ymis mal og margir okkar félags- STONAR
manna hafa nytt sér petta og fengid gédar urlausnir. Heimasida peirra er www.sjonarholl.net I—l(_:_)L

( ! ) ADHD samtokin - Fylgist lika med starfi ADHD samtakanna, heimasidan er www.adhd.is
e par er ymis frédleikur, upplysingar um namskeid o.p.h. og einnig margt fréttneemt fyrir okkur.

samtokin

er i gangi og dagskra um namskeio er par ad finna & forsidu, heimasida peirra er www.tmf.is
Athugid ao ekki kostar neitt ad leita par radgjafar og veegt verd er a namskeidum peim sem
bodid er upp a. TMF

Tolvumidstoo fatladra — Fylgist lika med vef TMF, par ma sja um hvada starfsemi og radgjof [ & ]

Upplysingavefur um stam - bar sem stam er talsvert algengt hja peim sem eru med Tourette viljum vié
benda a félagid Malbjorgu, félag sem stendur fyrir freedslu um stam, og heimasiou pess sem er www.stam.is

Regnhlifarsamtok - Tourettesamtokin starfa undir hatti Oryrkjabandalags islands, OBI, og Umhyggju og
hafa adild ad Sjonarhol, sem er radgjafarmidstod fyrir fiolskyldur barna med gy o

serparfir. Fylgist vel med fréttum og pvi sem fram Umhyggid
‘ ORYRKJABANDALAG fer h]é baedi OBI 0g Umhyggju a heimasiéunum Félag fil studnings langveikum bdrmum

iSLANDS www.obi.is og www.umhyqggja.is

Par er ekki sist ymislegt ad finna vardandi réttindi, adstod o.p.h. Um pessar mundir er til deemis heegt ad fa
vidtal hja séalfreedingi & vegum Umhyqggju an kostnadar og haegt ad seekja um dvol i sumarhisum sem
Umhyggja hefur fengio timabundna styrki til ad reka. FA ma nanari upplysingar um petta med pvi ad hringja &
skrifstofu Umhyggju.
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