((K)) Tourette samtskin aisiandi

A0 bua vio
Tourette einkenni
ayngri arum
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pessi baeklingur er tileinkadur peim bérnum
med Tourette sjukddém sem eru ordin fullordin.

Ho6fundur: Jared Burtstein
pydandi: Bogi Arnar Finnbogason
Utgefandi: Tourette-samtokin i febrdar 1992.
Enduratgefido 2002 af Tourette-samtokunum — umbroti breytt 2014.

Athugid: | pessum baklingi getur verid eitthvad um Ureltar stadreyndir,
svo sem vardandi tionitélur og upplysingar um lyf.
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Athugid ad i pessum baklingi, sem og fleiri af eldri baeklingunum a heimasidu
Tourette-samtakanna, www.tourette.is, getur verid eitthvad um areltar
stadreyndir, svo sem vardandi tionitdlur og upplysingar um Iyf.
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Inngangur

Hugmyndin ad pessum baklingi kom upp vegna pess ad nar ekkert
hefur verid gefid ut um Tourette sjukdominn fyrir folk sem komid er
af bernskuskeidi. Ung kona, sem vakti athygli & porfinni & slikum
baklingi, ordadi petta vel: ,,pad er bara skrifad um born! En petta er
ekki banveent — bornin verda fullordin!*

Baeklingurinn fjallar um hvernig ma takast a vid vandamalin pannig ad
folk geti lifad sem edlilegustu lifi, hvada einkenni sem pad er med.

Audvitad er til folk sem segist hafa allt sem pad oskar sér. pad er edli
manna ad halda afram ad vaxa og proskast med aldrinum. bad helsta
sem flest okkar geta atlast til er ad vid séum yfirleitt &nsegd og getum
ad jafnadi uppfyllt tilfinningalegar og efnislegar parfir okkar. Fyrir
flest ungmenni merkir pad ad ljuka skélanami, hafa atvinnu og vera
hluti af félagslegum hopi fjolskyldu, vina og/eda astvina.

Tourette einkenni geta valdid verulegum erfidleikum vid ad na sliku
marki, en po hefur mérgum tekist padpratt fyrir pad. Markmidid med
pessum baklingi er ad veita leidbeiningar peim ungmennum sem eru
ad glima vid Tourette einkenni og er efni hans byggt a svipadri
reynslu annarra.

Efnid er fengid ar premur attum. [ fyrsta lagi er pad byggt & umraeedum
hops folks med Tourette sjikddm sem kom saman atta sinnum. 1 68ru
lagi st6du bandarisku Tourette-samtokin fyrir pallbordsumraedum. Og
i pridja lagi er efnid sott i mina eigin reynslu sem radgjafi og leidbein-
andi folks med Tourette sjukdom og fjolskyldna peirra.

Eg vona ad mér takist ad koma & framfeeri peirri bjartsyni og uppérvun
sem eg hef fundid fyrir vid s6fnun pessa efnis. Folkid, sem lagdi mér
til efni i baeklinginn, hefur gefid nyja merkingu hugtakinu ,,ad takast a
vid vanda“,

Tekist 4 vio vandann

Fjallad verdur um pann tvipatta vanda sem mest brennur & ung-
mennum med Tourette sjukdom, atvinnumal og sambandinu vid
annad folk.
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Tourette einkenni og vinnustadurinn

Atvinna skiptir mali af ymsum astaedum, ekki sist vegna pess ad
menn verda ad geta unnid fyrir sér. En po eru peningar adeins hluti
af malinu. Atvinna skapar ménnum umhverfi, oftast stad par sem
peir dvelja um tiltekinn tima. Eitt megineinkenni hennar eru einnig
pau storf sem vinna skal innan peirra timamarka. Atvinna veitir
manni tilfinningu um abyrgd og ad madur geri eitthvert gagn, en pad
studlar sidan ad sjalfstrausti og sjalfstaedi.

Vinnustadurinn skapar ménnum einnig félagslegt umhverfi. bar hafa
menn moguleika & ad kynnast folki. Fair hafa farid ur starfi an pess ad
hafa eignast par nyja kunninga og stundum tengjast menn varanlegum
vinabondum.

Manni med Tourette einkenni er tiltekinn vandi a hondum pegar hann
tekur ad ser starf. Vid pad ad leera nytt starf og standa sig vel i pvi
baetist pad alag ad takast a vid Tourette einkennin og vidbrégd annarra
vid peim.

AEtti ég ad segja veentanlegum vinnuveitanda fra Tourette
sjukddomnum?

Ef pu getur haldid einkennunum nidri @ medan pu ert ad raeda vid
vaentanlegan vinnuveitanda vaknar spurningin hvort pua eigir ad segja
honum ad pu hafir Tourette sjukdém eda ekki. Flestir, einkum peir
sem eru med minni hattar einkenni, kjosa ad segja ekki fra Tourette
sjukdomnum i fyrstu.

Atjan ara stilka sagdi vid mig: ,,Pegar ég saeki um vinnu vil ég koma
sem best fyrir og pess vegna nefni ég ekki Tourette sjukdominn.
Flestir vinnuveitendur hafa hvort sem er ekki hugmynd um hvad petta
er og eg tel ad vidtal vid vaentanlegan vinnuveitanda sé ekki besti
timinn fyrir freedslu um Tourette einkenni. Ef mér er mogulegt geymi
eg utskyringarnar pangad til ég er bdin ad sanna ad ég sé fullfeer um
a0 vinna starfid. Pessi unga kona hefur ahyggjur af pvi ad skilnings-
leysi vinnuveitanda geti komid i veg fyrir ad henni gefist taekifeeri til
ad sanna ad hun radi vid starfid. Sumir segjast einmitt hafa pa reynslu
og hafi verid beittir misrétti vegna Tourette einkennanna.

En fyrir ykkur hin sem erud med meira aberandi einkenni, skiptir
miklu ad dtskyra Tourette sjakdominn strax i byrjun. bad er naudsyn-
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legt ad vinnnuveitandinn og vinnufélagar pinir fai ad vita sem mest
um pennan sjukdom svo ad peir fai nokkurn skilning a pvi ad badi
hreyfingarnar og upphropanirnar eru 6sjalfradar. bvi adeins er peim
kleift ad horfa fram hja einkennunum og kynnast pvi hvernig pu ert i
raun.

Onnur mikilveeg astaeda pess ad pu reedir um Tourette einkennin er si
ad pegar folk gerir sér grein fyrir ad pu seettir pig sjalfur vid einkennin
gengur pvi betur ad umgangast pig. A petta verdur aldrei 16gd of mikil
ahersla. Folk sem pa umgengst fer eftir pvi sem pu gerir. Ef pu getur
reett opinskatt og edlilega um Tourette einkennin verdur audveldara
fyrir adra ad gera slikt hid sama.

Ad sjalfségdu ma blast vid ad sumt folk bregdist vid pér a neikvaedan
hatt. Ymis rad eru til ad taka & pvi:

> Lattu sem ekkert sé. Folk getur sjalfu ser um kennt ef pad
kann ekki ad umgangast pig. En audvitad er petta haegara
sagt en gert.

> Vertu polinmédur. Margir sem bregdast illa vid folki med
Tourette einkenni pola ekki neinn sem er 6druvisi en pad
sjalft. Prongsyni peirra veldur pvi ad peir hafna pér og
haedast ad pér fremur en ad gefa sér tima til ad komast ad
pvi ad pu ert manneskja med sdému vonir og prar og allir
adrir. En med timanum, pegar peir gera sér grein fyrir ad
bu ert satt/sattur vid sjalfan pig, pott pa sért med Tourette
einkenni, breytist framkoma sumra og peir fara ad taka
pér sem hverjum 6drum. begar pad gerist er pad keer-
komin reynsla fyrir bada.

» Taladu vid félkid. Reyndu ad hofoa til pess ,,betri manns®.
Utskyrdu hvada lidan pad veldur hja pér pegar pad haedist
ad pér og apar eftir pér. bu geetir sagt pvi ad strioni valdi pér
streitu sem eykur a kaekina. Madur sem vard fyrir stridni
vinnufélaga sins, tok hann afsidis einn daginn og sagai:

,,PU matt trua pvi ad ég mundi ekki reka upp pessi hljod ef
eg rédi vid petta. Mér likar petta ekkert betur en pér. Gerdu
mér pann greida ad lata mig i fridi.*
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Pau einkenni sem helst valda vanda a vinnustad

Sum Tourette einkenni valda miklum vandvaedum i tilteknum
storfum. Ef samstarfsmenn og yfirmenn eru sveigjanlegir er i
sumum tilvikum unnt ad adlaga sig slikum adstaedum. En i all-
morgum tilvikum getur ekki ordid um slika adlogun ad reeda, t.d.
ef mikid ber & arattu- og prahyggjueinkennum eda blotsyréum og
Klami.

Arattu- og prahyggjueinkenni

Arattu- og prahyggjueinkenni eru oft fylgifiskur Tourette sjik-
domsins. Pau eru ekki frumeinkenni, eins og t.d. keekir, en eru svo
algeng ad gert er rad fyrir ad eitthvert samband sé parna a milli.
Aréttu- og prahyggjueinkenni — siendurteknar hugsanir og ad gera
sama hlutinn aftur og aftur pangad til hann er gerdur ,,rétt — geta
valdid vanda. bad a einkum vid um storf par sem sinna parf sma-
atrioum, ritstorf eda vélritun, svo og ad vinna i nainni snertingu vio
adra. Til deemis var kona nokkur med arattu- og prahyggjueinkenni
afar lengi ad vélrita stutt skjal vegna pess ad hun vard ad vélrita
hverja linu svo oft ad pad kom gat a pappirinn. Af pessum asteedum
a folk, sem haldid er arattu- og prahyggjueinkennum, erfitt med ad
sinna ritarastorfum.

Blotsyrdi og klam

[ fyrstu & folk erfitt med ad seetta sig vid upphrdopanir & blotsyrdum
og klami. begar verid er ad utskyra petta skiptir mestu mali ad
leggja aherslu a ad petta gerist ¢sjalfratt og hefur enga merkingu.
Naudsynlegt er ad Utskyra ad upphropanirnar beinast ekki gegn
neinum tilteknum einstaklingi, eins og margir halda.

Sumum sem haldnir eru arattu- og prahyggjueinkennum eda hropa
blotsyrdi eda klam hefur tekist ad fa vinnu sem hentar einkennum
peirra.

Einn madur, sem hrépadi blotsyrdi og klam, komst ad pvi ad pad
hentadi honum vel ad aka sendibil, pvi ad pa gafst honum taekifeeri
til ad fa utras a medan hann var i akstri.
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Kona med arattu- og prahyggjueinkenni sem hafdi hvad eftir annad
misst vinnuna sem ritari, komst ad pvi ad pad hentadi henni miklu
betur ad vera bréfberi.

Annar madur med pralata keeki og spytingar sagdi: ,,pad er Tourette
sjukdomnum ad pakka ad ég fékk mér ativinnu frekar en ad sitja vid
skrifbord.*

pad er mikilveegur pattur i ad takast & vid vandann ad vidurkenna
ekki adeins takmarkanir sinar heldur ad taka tillit til peirra vid skyn-
samlegar akvardanir um starfssvid par sem vid leggjum aherslu a
pad sem jakveett er i fari okkar.

Samband vid annad folk

,,Mér finnst gaman ad vera med folki. Mig langar til ad eignast vini,
en pad er erfitt vegna kackjanna“, sagdi 28 ara gémul kona. bessi
einfalda stadhafing lysir i hnotskurn tilfinningum margra med
Tourette einkenni.

Allmargir sem pjast af Tourette einkennum greindust ekki fyrr en
um og eftir tvitugt. Oftast voru einkennin pvi misskilin & upp-
vaxtararum peirra. beir voru taldir taugaveikladir, ofvirkir, sveim-
hugar og jafnvel erfid born sem legdu ekki nogu hart ad sér til ad
stjorna tilhneigingum sinum. Stundum reyndu laeknar ad rekja
orsokina til gedraenna truflana. Sumir foreldrar refsudu bérnunum
eda vanraektu pau.

Odrum tokst med miklu viljapreki ad halda einkennunum nidri og
fela pau jafn vel pannig fyrir vinum sinum. En slik araun kostar
mikid alag, og orkan sem notud er til ad halda keekjunum nidri
veldur preytu og dregur athyglina fra 6dru.

Sumir sem greindust snemma fengu géda umonnun heima fyrir, en
svo var peim kannski stritt og folk fordadist pa i skdla. Oll slik
reynsla hefur ahrif & hvernig vid leitum eftir sambandi vid annad
folk og skynjum pad.
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Samband vid hitt kynid

Ein mikilvagasta spurningin vardandi samband vid annad folk er
svipud peirri sem ratt var um i kaflanum um atvinnu: Ztti ég ad
segja stelpunni eda straknum sem ég er med fra Tourette sjuk-
domnum?

Flestir telja betra ad leyna Tourette einkennunum i fyrstu skiptin
sem peir fara it med vinkonu sinni eda vini, ef peim er pad mégu-
legt. Peir eru peirrar skodunar ad pegar nyr vinur eda ny vinkona fer
ad kynnast peim betur hafi hann eda han meiri skilning & kaekjunum.
betta er god regla fyrir pa sem geta haldid aftur af keekjunum, en
slik areynsla getur hindrad naid samband ef pessu er haldid lengi
afram. Sumir fordast ad segja vini sinum eda vinkonu fra Tourette
einkennunum vegna pess ad peir hafa tilhneigingu til ad hafa aukin
einkenni innan um félk sem er kunnugt um einkennin. bad er ad
sjalfsdgou skiljanlegt vegna peirrar hofnunar sem einkennin kunna
ad hafa valdid vikomandi gegnum arin. En ef pa leynir Tourette
einkennunum getur pad hindrad pig i ad nd mjog nanu sambandi vid
vin pinn eda vinkonu, vegna pess ad pu leggur svo mikla orku i ad
leyna mikilvaeegum edlispeetti pinum. Auk pess verda allir sem
kynnast pér vel ad horfast i augu vid pa stadreynd fyrr eda sidar ad
pu ert haldinn Tourette sjakdomi.

Ung kona med Tourette sjukdom sagdi: ,,pad ma jafnvel halda pvi
fram ad pad sé 6sanngjarnt ad segja folki ekki fra pessu. Madur
verdur ad gefa pvi teekifeeri til ad seetta sig vid ad pekkja mann,
pratt fyrir Tourette einkennin.*

pessi stadhafing snyst i raun um traust. bad er ekki mégulegt ad
eignast nainn vin an pess ad til komi traust. Hins vegar getur pad
reynst akaflega erfitt fyrir folk med Tourette sjukdom ad vera hrein-
skilid vid pa sem pad pekkir ekki, par sem hefur oft verid hafnad
vegna einkenna sinna og hélt a uppvaxtararunum ad pad atti ad
skammast sin fyrir pennan agalla.

Onnur ung kona sagdist vera alltof upptekin af kaekjunum: ,,Eg man
ekki eftir neinu timabili &vi minnar pegar eg hef ekki rekid upp ein-
hver hlj6d eda purft ad endurtaka sama hlutinn aftur og aftur. Eg var
farin ad halda ad ég veri ekkert annad en pessi ,,skrytna“ stelpa med
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kaeki, pvi ad allt sem ég hafdi reynt & aevinni tengdist Tourette
kaekjunum, allt fra leeknismedferd og sjukrapjalfun til sérskola og
sjukrahusvistar. Mér fannst ég vera gangandi Tourette einkenni.

Pad er ekki fyrr en a sidari arum ad ég er farin ad hugsa um ad i mér
sé raunverulega ad finna personuleika — ad ég sé eitthvad meira en
kaekir.« Pessi 26 ara kona kemur vel ordum ad pvi sem margir
Tourette sjuklingar hugsa. Hun er ad tala um ad byggja upp traust,
traust & pvi ad annad folk faist til ad horfa fram hja keekjunum og
koma auga a personuna a bak vid pa.

Audvitad eru sumir sem pa umgengst svo takmarkadir ad peir sja
adeins kakina. I slikum tilvikum getur pu ekki gert neitt annad en
ad seetta pig vid ad petta sé liklega folk sem verdur pér aldrei na-
komid. Fullordinn madur med Tourette sjukdom sagdi: ,,Eqg er loks
kominn a pad stig ad ég keeri mig kollottan um folk sem hafnar mér
vegna kekjanna.*

Kynlif og Tourette einkenni

Langflestir sem pjast af Tourette sjukdomnum, hvort sem hann er &
hau stigi eda vaegur, segja ad peir fai sjaldan kaki & medan a sam-
forum stendur. pPad & baedi vid um karlmenn og konur. Ollum ber
saman um ad pad sé miklu audveldara ad slaka a og njota kynlifsins
ef bolfélaginn viti um Tourette einkennin. Augljést er ad malid
snyst um traust.

MOrg ungmenni med Tourette sjukdom hafa talad um ad likami
peirra valdi peim épaegindum. Neer alla s&vi hefur Tourette sjuk-
domurinn verid eins og ovelkominn gestur inni i peim sem veldur
pbvi ad peim finnst peir ekki hafa stjorn a sjalfum sér. pad er ekkert
undarlegt pott folk med Tourette einkenni eigi erfitt med ad satta
sig vid likama sinn.

Til pess ad pu getir glimt vid slikt 66ryggi er naudsynlegt ad pu
getir reett petta i einleegni vid félaga pinn. bu verdur ad losa pig vid
alla feimni vid ad reeda um kynferdismal. Hreinskilin umrada og
ahugi a ad vidhalda sambandinu gera pér og félaga pinum kleift ad
losa pig vid opagindatilfinningar. Hvad sem Tourette einkennunum
lidur erum vid 61l kynverur med somu parfir og allir adrir.
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Barneignir

An pess ad fara Gt i freedilegar Gtskyringar ma segja ad ef annad
foreldrid hefur Tourette sjukdom seu helmingslikur & pvi ad boérnin
erfi Tourette erfdapattinn. En pott barn sé med pennan erfoapatt er
Ovist ad pad fai nokkurn tima Tourette einkenni, og pad getur einnig
fengid pau & mismunandi hau stigi — m.a. mikil Tourette einkenni,
pralata margbrotna keeki og — eins og nylega hefur komid i 1jos —
arattu- og prahyggjueinkenni.

Sumir fa Tourette einkenni (eda pralata keeki) og arattu- og
prahyggjueinkenni samtimis, en adrir sitt i hvoru lagi. pratt fyrir pad
eru margir Tourette sjuklingar stadradnir i ad eiga born. beir vilja
eignast fjolskyldu og fara ekki a mis vid pa gledi sem fylgir pvi ad
eiga og ala upp born.

Ung kona med Tourette einkenni sagdi: ,,Eg vona ad ekkert af
bornunum minum verdi med Tourette einkenni, en ef pad gerist hef
€g nagilega reynslu til ad takast 4 vid pad.” Aftur & moti eru adrir
algerlega andvigir pvi ad eignast born. Onnur ung kona med all-
mikla kaeki sagdi: ,,Eg vil ekki eiga & hattu ad barnid mitt erfi
pennan sjukdém, hverjar sem likurnar eru. Pegar ég eignast fjol-
skyldu vil ég heldur taka barn i fostur.” Pad er ofuredlilegt ad
sumir taki pannig & spurningum um barneignir og Tourette sjuk-
dominn.

Lokaord um Tourette sjukdéminn og sambandid vid adra

Eins og adur var sagt hafa margir sem pjadust af Tourette sjukdomi
i &sku oradid fyrir miklu adkasti og héfnun. Pad er betra ad sjukdém-
urinn greinist snemma, en greining sem kemur seint graedir hvorki
gOmul sar né lettir til muna glimuna framundan. Pagd er edlilegt ad
eftir slika reynslu spyrji margir sig eftirfarandi spurningar:

,,Hvernig get eg, sem er med Tourette einkenni, haft naid og
anagjulegt samband vid annan einstakling?“

Svarid fer eftir pvi hvada augum pa litur sjalfan pig og adra. Ef pd
litur a sjalfan pig sem byrdi & 6drum og/eda ef pu ert of upptekinn af
Tourette einkennunum bitnar pad & sambandi pinu vid adra. Ef pu
gefur hins vegar 0drum teaekifeeri til ad kynnast pér, pratt fyrir
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kaekina, ef pu fraedir folk um Tourette sjukdéminn, ef pu gerir peim
ljost ad pu seettir pig vid eda sért ad reyna ad setta pig vid sjuk-
déminn, pa eru yfirgnafandi likur a pvi ad pa getir nad vinattu-
sambandi vid annad folk.

SAMANTEKT

pad er ekki litid mal ad takast & vid Tourette sjukdominn. Vid
hofum hér ad framan fjallad um nokkrar peirra hindrana sem blasa
vid ungmennum med Tourette sem eru ad komast til vits og ara og
reett eftirfarandi hugmyndir um hvada adferdum sé haegt ad beita vid
ad yfirstiga slikar hindranir.

> begar 6drum verdur ljost ad pu seettir pig vido Tourette
sjukdominn gengur peim miklu betur ad umgangast
pig.

» G0A sambond eru had pvi ad pu sért fus til ad gefa
0drum teekifeeri til ad kynnast pér asamt kaekjunum.

> A0 takast & vid vandann getur pytt ad vidurkenna
takmarkanir, t.d. pegar tiltekid einkenni kemur i veg
fyrir ad pa getir unnid tiltekid starf. I slikum tilvikum
er mikilvaegt ad finna annad starf og vinnuumhverfi
sem hentar pér.

> bar adstaedur geta komid upp, baedi i félagslegu
umhverfi og vinnuumhverfi, ad einfdld skyring a
Tourette sjakdémnum hjalpi til ad létta andrams-
loftid, m.a. fyrir pig sjalfan.

Vonandi kemur pessi baeklingur per ad gagni, en mérgum finnst
gagnlegt ad raeda vid félagsradgjafa, leekni eda salfreeding sem eru
vanir ad fast vid pralata sjukdéma. pad er ekki naudsynlegt ad vio-
komandi fagadili sé sérfredingur i Tourette sjukdomnum, ef hann er
fas til ad kynna sér hann.
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A0 leera ad takast a vio vandann er ferli sem proast med timanum,
ferdalag sem tekur alla &vina. Allir menn, hvort sem peir eru
haldnir vidurkenndri ,,f6tlun eda ekki vidurkenndri, standa stodugt
frammi fyrir adstedum sem o0gna nuverandi astandi peirra. Hvernig
vid bregdumst vid adsteedum hverju sinni fer eftir ymsu. Ef vid
erum vanmattug og purfum ad endurnyja kraftana getum vid dregid
okkur i hlé og tekist & vid vandann sidar. Ef vid praum ad lifa lifinu
til fulls og elska eins heitt og vid getum, finnum vid leid til pess
pratt fyrir Tourette sjakdominn,
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Tourette-samtokin a Islandi
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